PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO
PUC - SP

Grazielle Willian Bonfim

Transtorno do Espectro Autista e o impacto nos irmaos e irmas com desenvolvimento tipico.

MESTRADO EM PSICOLOGIA EXPERIMENTAL:

ANALISE DO COMPORTAMENTO

Sao Paulo

2022



GRAZIELLE WILLIAN BONFIM

Transtorno do Espectro Autista e o impacto nos irmaos e irmas com

desenvolvimento tipico.

Dissertacdo apresentada a Banca Examinadora como
exigéncia parcial para obtenc¢do do titulo de mestre em
Psicologia Experimental: Analise do Comportamento pela
Pontificia Universidade Catdlica de S3o Paulo, sob

orientacdo da Prof2 Dra. Nilza Micheletto.

S3do Paulo

2022



Banca Examinadora




Autorizo, exclusivamente para fins académicos ou cientificos, a reproducdo total ou
parcial desta dissertagdo por fotocdpias ou processos eletronicos.

Sao Paulo, de de 2022. Assinatura:




Agradecimentos

Meus sinceros agradecimentos as mdes que gentilmente aceitaram participar da pesquisa,
contribuindo para melhor compreensao dos aspectos relacionados aos irmdos e irmas de individuos

com TEA. A voz de vocés precisa permanecer sendo ouvida.

A todas as maes de pessoas com deficiéncia. Sabemos que a falta de suporte & maternidade
atipica estd presente em diversas esferas da sociedade, especialmente quando jogamos luz no
machismo e no capacitismo ainda tdo presentes e alarmantes. Falar da luta dessas mulheres sem
mostrar que as dificuldades enfrentadas sdo resultado do descumprimento da cidadania e de politicas
publicas eficazes, ndo teria relevancia para apoid-las nessa dificil jornada. Anseio que o resultado dessa
pesquisa ndo apenas contribua para o processo de extincdo da ignorancia sobre a realidade dessas

maes, mas que possa acolher a cada uma em sua maternagem.

A todos os irmaos e irmas de pessoas com deficiéncia. Que a experiéncia de vocés tenha cada

vez mais espaco de acolhimento e escuta.

A minha orientadora Prof.2 Nilza Micheleto, por todo aprendizado ao longo desse periodo e

por ter acreditado na importancia do tema.

Aos membros da banca, Prof. Marcos Spector Azoubel e Prof.2 Camila Maria Silveira Colodetti,

pelas contribui¢cdes no decorrer do trabalho e presenca neste momento.

A Nina Perri Petrovic, por cruzar meu caminho me tornando uma pessoa e uma profissional

melhor.

A minha parceira de trabalho e amiga Alice Tufolo, por toda a paciéncia e dedica¢do para me

ensinar ao longo desses anos. Minha eterna gratiddo por confiar em mim e no meu trabalho.

As minhas parceiras de trabalho e amigas Mariana Tonetto e Kamilly Guedes, por toda a troca

e carinho envolvido. Vocés foram essenciais no meu desenvolvimento profissional e pessoal.



A Mariana Belonio, por toda a amizade, escuta, troca, por ser luz na minha caminhada. Sem

vocé eu definitivamente ndo teria conseguido, minha amiga.

A minhas amigas Barbara Barros, Camila Ribeiro, Elaine Balbino, Gabriela Pires, Paula Koch,

Viviane Neres, Maira Xavier, Juliane Bertarelli, Patricia Rozendo, Aline Custddio e Greice Alencar.

Ao meu psicélogo Jodo, por me ajudar a superar as dificuldades que me impediam de cursar o

mestrado, além do apoio para enfrentar as adversidades que atravessaram meu periodo académico.

Atoda a minha familia, em especial as mulheres: vocés abriram o caminho para minha chegada

e prepararam o terreno para que eu pudesse ser quem sou.

Ao meu irmao e a minha irma, que me permitiram experenciar com tanto afeto essa relacao

fraternal, sendo fonte de inspiracado, inclusive, para a escolha do tema da dissertacao.

A Ivandete, por todo amor dedicado & nossa familia e por compartilhar a maternidade com a

minha mde ao longo desses anos. Nao imagino a minha vida sem vocé.

A minha m3e Denise, mulher potente, zelosa e amorosa, que sempre investiu ha minha
educacdo me apoiando incondicionalmente e promovendo condi¢gGes para me manter estudando até

mesmo na vida adulta. Esse diploma dedico a senhora.

A minha avé Ester, pernambucana, analfabeta, faxineira aposentada, fonte de suporte e
inspiragdo para mim desde a infancia. Aos noventa anos de idade, decidiu aprender as letras do
alfabeto apds ndo conseguir identificd-las durante um exame oftalmolégico. O processo de elaboragdo
desse trabalho foi dificil e, muitas vezes, me senti exausta e desmotivada, mas sua dedicacdo aos
estudos nessa fase da vida me fez ter forcas para continuar. Todo o meu amor a senhora, minha avo.

Ser sua neta é um grande privilégio e minha maior sorte.



Bonfim, W. G. (2022). Transtorno do Espectro Autista e o impacto nos irmdos e irmds com

desenvolvimento tipico.

Orientadora: Prof.2 Dra. Nilza Micheleto

Linha de Pesquisa: Metodologias e Tecnologias de Intervencao na Analise do Comportamento

Resumo

Pessoas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) apresentam diversos prejuizos em
suas vidas diarias. Além disso, a demanda por cuidados do individuo com TEA ao longo da vida é
continua, o que pode impactar de diversas maneiras a vida de seus irmdos e irmds com
desenvolvimento tipico (ITEA). O objetivo dessa pesquisa é identificar possiveis variaveis nas
interagGes familiares que atuam sobre o comportamento dos ITEA, utilizando como fonte de dados o
relato verbal dos pais. Participaram deste estudo dez maes de filhos com desenvolvimento tipico e
filhos com diagndstico de TEA, todos com idade entre 2 anos e 6 meses até 10 anos. O procedimento
de coleta escolhido foi o de entrevista semiestruturada. As entrevistadas responderam perguntas
sobre a caracterizacdo familiar, rotina dos pais, rotina dos filhos, sobrecarga materna, dificuldade na
interacdo materna com o ITEA, dificuldade na interacdo entre os filhos, comentarios que os ITEA
costumam fazer sobre o irmdo com TEA, aspectos da relacdo entre os filhos favorecedoras para o
desenvolvimento deles e encaminhamentos que a familia ja buscou para os ITEA. A maioria das maes
e pais das familias participantes (7 de 10) possuem alta escolaridade e sdo formadas majoritariamente
por pais casados (9 entre 10). Sdo as maes que se mais dedicam ao cuidado dos filhos. Sete entre as
dez mades trabalham. Os pais tém predominio de horas didrias dedicadas ao trabalho remunerado,
entretanto observa-se que sdo as maes que mais se dedicam as outras atividades, como, por exemplo,
cuidados com tarefas domésticas. Em relacdo a sobrecarga do cuidador, o tempo pessoal, o estresse
pelo cuidado dos filhos, familia e trabalho e a auséncia de privacidade sdo aspectos bastante afetados
na maioria das entrevistadas (7 de 10). Nas dificuldades maternas sobre o relacionamento com o filho
ITEA, as categorias com maiores ocorréncias foram as “assimetria na forma de tratamento percebida
pela made”, seguida da categoria “ciimes” e “chamar atencdo”. Na perspectiva dos ITEA, os
comportamentos do irmdo com TEA que mais contribuiram para dificuldades na relagdo entre irmaos
foram os comportamentos hetero e auto lesivos, enquanto na perspectiva do irmao com TEA, “iniciar
uma brincadeira/convidar para brincar” foram as dificuldades que mais contribuiram para
adversidades no relacionamento entre os irmdos. A analise dos aspectos relatados sobre a relagdo
entre os irmdos que favorecem o desenvolvimento de ambos os filhos, identifica-se maior ocorréncia
nos aspectos que que favorecem os filhos com TEA do que os ITEA. Sete das dez maes relataram que
buscaram ajuda para as dificuldades enfrentadas pelos ITEAs. As demandas de quatro entre as sete
familias que buscaram alguma ajuda se referem a preocupag¢des em relagdo ao desenvolvimento do
ITEA (e.g. TDAH, suspeita de autismo, baixa aten¢do e concentracdo e atraso na aquisicdo de fala).
Enquanto as demais familias buscaram ajuda em razao de preocupacgdes relacionadas a interagao do
ITEA com a familia. Os dados obtidos podem dar elementos para compreender a dindmica familiar
frente a demanda por cuidados continuos do individuo com TEA ao longo da vida e para novas
pesquisas que complementariam a compreensdo da questdo proposta. E, para além disso,
compreender como isso pode impactar diretamente e de formas diversas a vida dos ITEA.

Palavras-chave: TEA, autismo, irmdos, impacto, andlise do comportamento.
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Abstract

People diagnosed with Autistic Spectrum Disorder (ASD) may present several difficulties in daily
activities. In addition, the demand for these individual’s care is continuous, which may impact their
typically developing siblings (TDS) in different ways. The current study identifies possible variables on
family interactions which impact on ASD individuals, using the parent’s verbal reports. This study
participants were ten mothers with typically developing and ASD children with ages between 2 years
and 6 months old to 10 years old. The data collection procedure was a semi-structured interview. The
interviewed answered questions about familiar characteristics, parent’s routines, children’s routines,
maternal overload, difficulties in the interaction between the mother and the child with ASD,
difficulties in the interaction between the typically developing child and the child with ASD, comments
the TDS usually make about their ASD diagnosed siblings, favorable aspects about the relationship
between the children which can be helpful on their development and recommendations the family has
pursued for the child with ASD. Most mothers and fathers of the participants' families have a high-
level of education (7 out of 10) and 9 out of 10 are still married. The care of the children is mostly done
by the mothers. Seven out of the ten interviewed mothers are working women. The father’s routine is
predominantly dedicated to remunerated work, however, it can be observed that the mothers are the
ones who dedicate themselves more for other activities such as domestic work. Regarding the
caregivers overload, personal time, the stress associated with the children’s care, family and work and
the absence of privacy are aspects which affect most of the interviewed families (7 out of 10). On
maternal difficulties regarding the relationship with the child diagnosed with ASD, the most frequent
categories reported were “asymmetry on treatment noticed by the mother”, followed by “jealousy”
and “call for attention”. From the TDS’ perspective, the ASD’s behavior which are more contributive to
relationship difficulties are auto and hetero agressive behaviors, meanwhile from the ASD individuals
perspective, “iniciating to play/ invite to play” were the behaviors which had most contribuition to
difficulties in the relationship between siblings. In the analysis of the aspects regarding the relationship
between siblings which promote the development of both, it can be identified a more frequent
occurrence of aspects that favour the ASD diagnosed child. Seven out of ten mothers reported that
they have searched for help to overcome the TDS difficulties. The demands of four of these families
who have sought help were related to the concern over the development of the TDS child (e.g. ADHD,
ASD diagnostic suspicion, low attention and concentration and language delay). Meanwhile, the
remaining families searched for help due to concerns regarding the TDS relationship with the family
members. The data collected may contribute to understand the familiar dynamic in relation to the
demand of continuous care ASD diagnosed individuals might need throughout their lives, alongside
further research which might allow the comprehension of this study objective. And, in addition, also
comprehend how these relations can directly affect the life of typically children in multiple ways.

Keywords: ASD, autism, siblings, impact, behavior analysis.



LISTA DE ABREVIATURAS

CAA — Comunicagao Alternativa e Aumentativa

FAA — Fenétipo Ampliado do Autismo
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ITEA — Irmdos ou Irmas de Individuos diagnosticados com TEA

PECS - Picture Exchange Communication System
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SD — Sindrome de Down
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado por prejuizo persistente na
comunicacdo e na interacao social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento. Essas
caracteristicas estdo presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento da
vida didria. Ainda que os sintomas variem de caso a caso, esses elementos sdo determinantes para

realizar o diagndstico de autismo (DSM-5/APA, 2014).

As consequéncias do diagndstico do TEA sao diversas e dependem de muitos fatores, como a
gravidade do transtorno e o acesso as intervengdes adequadas. O DSM-5/APA (2014) aponta que as
consequéncias das dificuldades de comunicacdo e socializacdo prejudicam a aprendizagem; a
aderéncia inflexivel as rotinas pode tornar os cuidados diarios extremamente dificeis; e as alteracées
sensoriais podem trazer problemas de sono e alimentagdo. Portanto, o transtorno traz consequéncias
para o proprio individuo e para todos que convivem com ele, especialmente, para a familia. Além disso,
o desenvolvimento dos individuos com TEA é influenciado por essas relagGes familiares, sobretudo

pelo modo como pais e irmaos lidam com ele. (Kryzak & Jones, 2017).

O risco de ocorréncia de TEA em irmaos de individuos com diagnéstico (ITEA) é estimado em
torno de 18,7% (Ozonoff et al. 2011). Expressdes mais leves de tracos do TEA em pais e irmdos ndo
afetados sdo definidas como Fendtipo Ampliado do Autismo (FAA), podendo apresentar atipicidade
em seu desenvolvimento dentro dos trés dominios do TEA (comunicagdo, interagdo social e padroes
restritos e repetitivos de comportamento), mas ndo preenchem os requisitos para serem

diagnosticados com o transtorno (Ozonoff et al. 2014; Rankin & Tomeny 2019).

Bauminger e Yirmiya (2001) propuseram o uso de um modelo de “diatese-estresse” para
pesquisa com irmaos de criancas com TEA. Este modelo incorpora a influéncia da vulnerabilidade
genética (didtese) e sua interacdo com o estresse ambiental para impactar as familias de individuos
com TEA, sendo, até o momento, adotado em vdérios estudos de irmaos de criancas com TEA (Orsmond

e Seltzer 2009; Petalas et al. 2012; Walton e Ingersoll 2015; Mohammadi e Zarafshan 2014). Tais
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estudos forneceram suporte parcial para o modelo de didtese-estresse, descobrindo que estressores
ambientais (e. g., a presenca de eventos estressantes da vida ou gravidade dos sintomas na crianga
com TEA) interagem com o Fendtipo Ampliado do Autismo (FAA) do ITEA para influenciar resultados
como seus sintomas emocionais e relacionamento entre irmados. Segundo Orsmond e Seltzer (2009),
as considerag¢des do impacto em um irmdo nao diagnosticado que tenha um irmao ou irma com TEA
deve levar em consideragao o FAA ao interpretar os dados e reconhecer seu potencial para aumentar

a vulnerabilidade do ITEA.

A demanda por cuidados do individuo com TEA ao longo da vida é continua. As familias
frequentemente possuem uma vida financeira comprometida com terapias, tratamento médico e
educacdo inclusiva para a intervengdo; aumentam a vigilancia do ambiente familiar para garantir o
minimo de desconforto sensorial e tentam administrar uma rotina altamente previsivel. Garantir que
um individuo com TEA viva em um ambiente que atenda as suas necessidades complexas requer um
grande compromisso da familia. O mais comum é que os pais assumam a responsabilidade sobre esses
cuidados, mas estes costumam reconhecer os ITEA como fontes adicionais de cuidado (Cezar & Smeha,

2016).

A medida que os pais envelhecem, a manutencdo desses cuidados pode ser dificultada ou
impossibilitada. Quando isso ocorre, as demandas de cuidado podem recair sobre os irmaos adultos
(Orsmond & Seltzer, 2007). Nesse momento, algumas mudancgas que costumam ocorrer na vida adulta
podem ser barreiras para uma adequada relacdo de cuidado (e.g., cursar ensino superior, alteracées
de residéncia, casamento, ter filhos). Assim, o relacionamento entre irmaos nessa fase geralmente se

torna mais suscetivel a mudangas devido a fatores nas vidas individuais dos irmaos (Scharf et al. 2005).

Orsmond e Seltzer (2007) conduziram uma pesquisa para avaliar o relacionamento entre
irmdos adultos que tém um irm&o ou irma com TEA ou com Sindrome de Down (SD). A pesquisa contou
com 154 participantes, entre 21 e 56 anos, que responderam a dois questionarios, sendo um de

caracterizacdo familiar (e.g., ordem de nascimento, género, estado civil) e outro contendo duas
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perguntas que mediam a frequéncia do contato entre irm&os (com que frequéncia eles viam seu irmao
ou irma pessoalmente e falavam com eles ao telefone). Além dos questionarios, foram aplicadas as
escalas Positive Affect Index (PAIl); Revised ADL Index; Scales of Independent Behaviours - Revised (SIB-
R); Multidimensional Coping Inventory e Pessimism scale of the Questionnaire on Resources and Stress.
Em comparagdo com os irmaos de adultos com Sindrome de Down, os ITEA tiveram menos contato
com seu irmdo ou irm3a, relataram niveis mais baixos de afeto no relacionamento, sentiram-se mais
pessimistas com o futuro de seu irmdo ou irma e tiveram maior probabilidade de relatar que seus

relacionamentos com os pais foram afetados.

Os vinculos afetivos nas relagdes familiares geralmente passam por mudancas ao longo dos
ciclos da vida e na adolescéncia ha o auge dos conflitos e das transformacgdes (Pereira & Arpini, 2017).
Nessa fase, o relacionamento entre irmdos neurotipicos ja gera maior conflito em comparagcdo com
suas experiéncias na infancia ou na idade adulta (Kim et al. 2006; Scharf et al. 2005), nos fazendo olhar

para a literatura sobre ITEA que se prop0s a estudar essa fase do desenvolvimento.

Orsmond e Selzer (2007) organizaram uma revisao de literatura avaliando o relacionamento e
o bem-estar entre os ITEA em cada fase da vida. De acordo com os autores, na adolescéncia é
identificada a preocupac¢do com o futuro de seus irmdos. Os ITEA sentem-se responsaveis por seu
irmdo ou irm3, mas, as vezes, expressam frustragdo por manter um relacionamento nao reciproco.
Ademais, muitos adolescentes estdo preocupados com a maneira como seus colegas os veem e podem
ficar envergonhados, indicando que ITEA podem estar em risco de desenvolver sintomas depressivos

e de ansiedade na adolescéncia (Orsmond & Seltzer, 2007).

Um estudo conduzido por Ross e Cuskelly (2006) investigou quais estressores sdo comumente
experimentados pelos ITEA adolescentes. Gilliam Autism Rating Scale — GARS e a escala Behavior
Problem do checklist Child Behavior foram utilizados para medir a severidade do individuo com TEA.
25 ITEA com faixa etaria entre 8 e 15 anos responderam a dois questionarios construidos pelos autores

(um para avaliar o conhecimento dos ITEA sobre autismo e o segundo para identificar problemas que
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eles experimentaram com seu irmao ou irma com TEA e quais as estratégias de enfrentamento que
usaram em resposta a esses eventos). Nos resultados da pesquisa identificou-se a agressdo como o
tipo de estressor mais comum dentro da intera¢do entre irmaos na adolescéncia, com 84% dos ITEA
participantes relatando-a como uma preocupacgdo. Além dos comportamentos agressivos, os autores
identificaram outros estressores, como auséncia de privacidade de espaco (e.g., irmdo com TEA entrar
frequentemente no quarto sem permissdo), baixa interagdo com reciprocidade (e.g., irmdao com TEA
ndo compreendendo as regras de um jogo compartilhado ou se recusando a compartilhar o video
game) e preocupagdo com o irmdo com TEA (e.g., preocupacdo dele ser provocado ou sofrer ameagas

de outras criangas ou adolescentes).

Por outro lado, os resultados de uma pesquisa realizada por Van der Merwe et al. (2017)
indicaram que os adolescentes que participaram do estudo vivenciaram suas relacées com seus irmaos
com TEA de forma mais positiva a medida que envelheciam. Trinta adolescentes ITEA foram
selecionados para preencher o instrumento de pesquisa e a Escala de Relacionamento com Irmaos ao
Longo da Vida. A idade dos irmdos adolescentes variou entre 13 e 20 anos e a maioria dos adolescentes
com desenvolvimento tipico eram mais velhos do que seus irmaos com TEA. O objetivo do estudo foi
examinar e comparar as atitudes passadas e presentes dos adolescentes em relagdo a seus irmaos com
TEA. Uma possivel explicagdo do porqué os adolescentes neste estudo relataram que seus
relacionamentos se tornaram mais positivos a medida que envelheciam é que com o tempo as
habilidades dos adolescentes para compreender e lidar com seus irmdaos com TEA podem ter
aumentado. A pesquisa sugere que, em comparagao com criangas mais novas descritas na literatura,
os adolescentes estdo mais preparados para entender o autismo e suas consequéncias. Esses
participantes podem, portanto, ter desenvolvido a habilidade de entender melhor as caracteristicas

do TEA e se tornar mais empaticos com seus irmaos.

Ainda considerando os aspectos positivos encontrados na literatura sobre ITEA na

adolescéncia, Shivers (2019) examinou empatia e sentimentos autorrelatados sobre irm&os ou irmas
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de adolescentes com e sem TEA. Participaram da pesquisa irmaos adolescentes com idades entre 12 e
18 anos de 26 individuos com TEA e 48 sem TEA. A empatia entre os irmaos foi medida utilizando o
Interpersonal Reactivity Index (IRl), uma medida de autorrelato de 28 itens em uma Escala Likert que
avalia 4 subescalas de empatia (Perspective Taking, Fantasy, Empathic Concern e Personal Distress). Os
participantes responderam também uma tarefa aberta que questionava “Se vocé tivesse trés desejos
magicos, o que vocé desejaria?”. De acordo com a autora, compartilhar “desejos” para outras pessoas
ou para a sociedade em geral pode ser visto como outra expressao de empatia. Especificamente, a
tarefa “trés desejos” permite aos irmaos desejarem coisas importantes para eles, incluindo coisas
especificas para sua familia e ambiente. Os resultados ndo revelaram diferencas significativas entre os
dois grupos na empatia geral, mas as mulheres (irmas) relataram niveis significativamente mais
elevados de empatia. Em relacdo a tarefa “trés desejos”, participantes com irmdos sem TEA relataram
significativamente mais desejos autocentrados (como desejos de ordem material, fantasias, como
desejar ter “superpoderes” e fisicos, como desejar mudar algo em sua aparéncia) do que participantes
com irmdos com TEA. Em contraste, participantes com irmdos com TEA relataram mais desejos sobre
a crianca com TEA (e.g., "minha irma poderia falar" e "meu irmdo ndo deveria ser deficiente") e eram

mais propensos a relatar desejos sobre seus familiares (e.g., “que meu pai nao fique doente”).

Existe um avango na literatura sobre ITEA durante a infancia. Embora o objetivo majoritario
das pesquisas seja identificar padrdes atipicos de desenvolvimento que podem ser marcadores
precoces de TEA, também fornecem informacdes sobre o desenvolvimento de tais irmados durante os
primeiros anos de vida (Orsmond & Seltzer, 2007), como o de Yirmiya et al. (2006), cujo objetivo era
comparar o desenvolvimento de irmdos de criangas com autismo (ITEA = 21 participantes) com irmaos
de criangas com desenvolvimento tipico (IDT = 21 participantes), aos 4 meses e aos 14 meses de idade.
Os autores fizeram observacao direta das criancas participantes, além de utilizarem a escala Bayley
Scales of Infant Development (uma medida padronizada projetada para avaliar o nivel de

desenvolvimento de bebés com idade entre 1 e 42 meses) e o questionario Infant Characteristics
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Questionnaire - ICQ (um questionario estruturado, desenvolvido para avaliar a percepcdo materna
sobre comportamentos do bebé). Os resultados indicaram que ITEA ndo diferiram dos ITD na maioria
das medidas de envolvimento social inicial, como o olhar do bebé, rea¢des quando a mae parava de
interagir com a crianca e sua resposta a mae quando ela comecou a interagir com eles novamente. No
entanto, ITEA foram menos propensos a chorar quando sua mde parou de interagir com eles. As
interacGes sociais entre irm3dos sdo um aspecto importante do ambiente na primeira infancia. Por isso,
elas precisam ser consideradas ao observar o desenvolvimento de irmdos de criangcas com TEA

(Bontinck at al., 2018).

Sob a ética da Andlise do Comportamento, a baixa interacao social entre irmaos pode levar a
menos oportunidades de aprendizagem para os ITEA, especialmente na infancia, tendo em vista a
importancia da habilidade de imitacao, no qual a aprendizagem se da através de um comportamento-
modelo. Desse modo, o aprendiz observa um individuo emitindo a resposta e suas consequéncias e, a
partir da observacdo dessa relacdo, emite a resposta (Skinner, 1953/1965). Nesse sentido, os irmaos
sdo frequentemente os primeiros pares a quem uma crianga é exposta e, como resultado, sdo alguns
dos primeiros modelos uns dos outros (Kryzak & Jones, 2017). Consequentemente, irmdos mais novos
de criancas com TEA podem imitar certos comportamentos especificos do TEA de seu irmdo/irma mais

velho, possivelmente resultando em comportamentos que se assemelham ao TEA ou ao FAA.

Bontinck et al. (2018) conduziram uma pesquisa com participantes na primeira infancia,
usando um método observacional para comparar as intera¢des entre bebés de um ano e seis meses e
seus irmdos mais velhos, entre trés e quinze anos, com TEA (n = 22), com um grupo de controle de
bebés de um ano e seis meses e seus irmdos mais velhos com desenvolvimento tipico (TD) (n = 29),
entre dois e sete anos. Os irmaos receberam um conjunto de trés brinquedos e foram incentivados a
brincarem juntos. A interacao foi gravada por video e, posteriormente, os autores mensuraram as
respostas de ambos os irmdos de: iniciagdo para brincar, respostas sociais “positivas” (e.g.,

compartilhar brinquedo, permitir que o irmado faca algo), respostas sociais “negativas” (e.g., recusar
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um pedido, recusar a brincadeira). A auséncia de resposta e o tempo de interacdo também foram
mensurados. Os resultados indicaram que o sexo do irmao mais velho foi um preditor significativo para
respostas positivas da crianga mais velha durante as interagdes. Quando o irmdo mais velho era do
género feminino, as respostas positivas foram mais frequentes do que quando o irm3do mais velho era
um menino. Além disso, quanto maior a idade do irm3o mais velho, mais iniciacGes positivas foram

observadas.

A carga horaria e o tipo de intervencdo da crianca TEA também pode ser uma variavel que
pode ter efeitos sobre os ITEA, como é possivel observar no estudo de Cebula (2012). O ajuste
psicossocial em irmdos de criangas com autismo cujas familias estavam usando um programa de
Analise Comportamental Aplicada (ABA) em casa, foi comparado ao de irmdos em familias que ndo
estavam usando nenhuma intervencao intensiva de autismo O estudo teve como objetivo testar a
hipdétese de que programas ABA domiciliares para criangas com autismo tém efeitos benéficos sobre
os irmdos em termos de suas relagGes psicossociais, adaptacao e relacionamento com a crianca com
autismo. Cento e trinta e duas familias com uma crianga no espectro do autismo e um irmdo com
desenvolvimento tipico de 4 a 16 anos participaram deste estudo. Das 132 familias, 45 estavam usando
ABA atualmente (“grupo ABA”), 26 haviam usado ABA no passado, mas ndo o faziam mais (“grupo pods-
ABA”) e 61 familias de controle ndo estavam usando nenhum tratamento intensivo domiciliar. Os pais
foram solicitados a preencher seis questiondrios abrangendo dados demograficos familiares,
gravidade do autismo de seus filhos, nivel de estresse parental, redes de apoio familiar, ajuste
comportamental dos irmdos, qualidade do relacionamento entre irmdos e, para o grupo ABA, uma
medida adicional do impacto percebido da interven¢do ABA. Os irmaos foram solicitados a preencher
quatro questionarios que abrangiam ajuste comportamental, qualidade do relacionamento entre
irmaos, apoio social e, para o grupo ABA, uma medida adicional do impacto da intervencdo. Os
professores foram solicitados a preencher um questionario de ajuste comportamental entre irmaos.

Os resultados indicaram que irmaos em familias ABA ndo experimentaram desvantagens ou beneficios



18

significativos em termos de ajuste comportamental, qualidade do relacionamento entre irmaos e
autoconceito em comparacdao com irmaos do grupo controle, durante ou apds o uso da intervencao.
Pais e irmdos perceberam melhorias na interagdo entre irmaos desde o inicio do ABA, com os pais um

pouco mais positivos em suas opinides do que os irmaos.

Os relacionamentos entre irmaos sao frequentemente os mais duradouros entre todos os
relacionamentos humanos (Green, 2013; Kim et al. 2006). Ao longo de suas vidas, irmdos e irmas
compartilham muitas das preocupacbes que os pais de criangcas com experiéncia de necessidades
especiais, incluindo isolamento, necessidade de informacao, culpa, preocupacdes com o futuro e

demandas de cuidado (Orsmond & Seltzer, 2007).

Bachraz e Grace (2009) realizaram estudo de caso de trés familias, com o objetivo de analisar
como as criangas descrevem a experiéncia de crescer em uma familia que inclui uma crianga com
autismo. Foram realizadas quatro visitas por familia, de aproximadamente duas horas cada. Na
primeira visita foi feita uma entrevista com os pais, guiada por uma versao adaptada de Ecocultural
Family Interview — EFI. Nas visitas dois e trés foram realizadas observag¢des naturalisticas das interagdes
entre os irmaos e, ao final da visita trés, o ITEA recebeu uma camera e os pesquisadores solicitaram
que este fotografasse coisas que gostava de fazer com o irmao com TEA. Na visita quatro, foi feita uma
entrevista semiestruturada com o ITEA e as fotografias foram utilizadas para estimular a conversa
sobre o relacionamento entre irmdos. Os ITEA participantes relataram que seus irmdos com autismo
receberam tratamento diferenciado por seus pais (e.g., maior flexibilidade em relacdo as regras da
casa e irmdo com TEA ganhando brinquedos em uma frequéncia maior que os ITEA), que assumiam
algumas responsabilidades de cuidado pelo irm3o e que seus pais dedicavam mais tempo ao filho com
autismo. No entanto, os autores destacam que o relato das criangas participantes ndo sugere que esse
tratamento diferenciado seja percebido como “favoritismo”, mas sim como uma resposta justificada

as necessidades adicionais de seus irmaos.
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Como vimos, a literatura caminha para compreender os efeitos da experiéncia de ter um irmao
com TEA. As caracteristicas préprias do comportamento de pessoas com autismo tendem a acarretar
dificuldades importantes no que tange a realizacdo de tarefas comuns, préprias da fase de
desenvolvimento destas pessoas. Os familiares, por sua vez, veem-se diante da necessidade de
enfrentar tais desafios impostos pela especificidade da condi¢do por meio de um ajuste de planos e
expectativas, tal como a necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e prestacdo de cuidados das
necessidades do filho (Favero & Santos, 2005; Schmidt et al., 2007), reforgando a imprescindibilidade
de prestar atencdo na populacdo de ITEA, especialmente na infancia, tendo em vista que a qualidade
do relacionamento entre irmaos geralmente é estabelecida nos primeiros anos (Ross & Cuskelly, 2006)
e que se nos debrucarmos na infancia, temos mais chance de atuar de maneira preventiva, reduzindo

possiveis impactos nas fases de desenvolvimento futuras.

O objetivo dessa pesquisa é identificar possiveis varidveis nas intera¢des familiares que atuam
sobre o comportamento dos ITEA, utilizando como fonte de dados o relato verbal dos pais sobre como
experienciam a paternidade e/ou maternidade de filhos com e sem diagnostico de TEA, sendo esta

uma fonte de informacgao sobre as relagdes entre irmdos e possiveis impactos nos ITEA.

Algumas consideraces sobre a escolha do relato verbal como fonte de dados devem ser
destacadas. O trabalho basico do analista do comportamento é a andlise funcional de comportamentos
e a forma mais confidvel de se entender o comportamento é a partir da observacdo direta (Danna &
Matos, 2006 citado por Azoulbel, 2014). Desta forma, a situacdo ideal seria observar sistematicamente
os comportamentos dos ITEA, para a identificacdo dos problemas e das variaveis que parecem agir

sobre eles, o que pode evocar, selecionar e manter comportamentos que produzem problemas.

E preciso salientar que o relato verbal é um correlato de outro comportamento (Luna, 2000),
estando sob controle de outros estimulos antecedentes e mantidos por consequéncias diferentes das
gue mantém a prépria acdo. Assume-se que as informacgOes verbais sdo fontes indiretas do fato

relatado e que trazem questdes sobre sua confiabilidade, podendo ndo estar sob controle do fato
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vivido relatados por dependerem de histéria de reforgamento proveniente de uma comunidade verbal
gue, muitas vezes, ndo tem acesso ao estimulo antecedente sob controle do qual a resposta deve ficar
(de Rose, 1997). Além disso, aquilo que parece uma descricdo de algo pode ser controlado por uma
consequéncia especifica, como o efeito sobre o entrevistador, e ndo primariamente corresponder ao
gue aconteceu, estd acontecendo ou tende a acontecer. Em alguns casos, pode-se querer estudar
funcionalmente certos comportamentos verbais em si. Nestas circunstancias, a preocupacgao sobre os

riscos da utilizacdo de informacao verbal é diminuida (Luna, 2000).

Na presente pesquisa, apesar dos limites apontados dos relatos, algumas razoes levaram a
adotar o relato verbal de pais sobre os ITEA, por meio de entrevistas como fonte de dados. Uma delas
foi a dificuldade de coleta de dados por meio da observacao direta durante a pandemia COVID-19.
Adiciona-se o fato de que parte das situacBes relevantes para elucidar o problema de pesquisa
aconteceram no passado, impossibilitando qualquer observacdo da pesquisadora. Skinner
(2006/1974) destaca que o comportamento verbal traz a possibilidade de descricdo de
comportamentos, das situagdes em que ocorrem e das consequéncias. O relato verbal em sua relagdo
com experiencias vividas tem sido objeto de estudo da andlise do comportamento (Wechsler & do
Amaral, 2009). A importancia de perguntas feitas pela comunidade é destacada por Skinner
(2006/1974) pelas informacdes Uteis que elas geram para a prépria comunidade, especialmente, a
situagdes as quais ela ndo tem acesso, e para o préprio falante. A obteng¢do de dados por meio de
entrevistas pode, num primeiro momento, fornecer elementos sobre aspectos relacionados ao

problema e que poderdo ser complementados por novos estudos baseados em observacdo direta.

Método

Participantes
Participaram deste estudo dez maes que possuem filhos com desenvolvimento tipico e filhos

com diagndstico de TEA, com idade entre 2 anos e 6 meses até 10 anos, e que se dispuseram a
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participar. Tanto mades quanto pais foram convidados para a entrevista, porém apenas maes
aceitaram. Para participacdo, o filho ou a filha com TEA deveria ter diagndstico conclusivo e foi
solicitado um relatério ou VBMAPP aplicada no filho com TEA para caracterizagdo do repertdrio da

crianga, caso a familia tivesse.

A participacao foi eletiva e os entrevistados receberam o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Anexo |) para permitir a utilizagdo das informagdes coletadas.

Material
Durante as entrevistas foram utilizados um gravador de som de um celular Samsung J6 para a

captacdo de audio dos relatos e o roteiro de entrevistas com os temas abordados.

Local
As entrevistas foram realizadas de modo online, por video chamada em plataformas da
preferéncia dos participantes (e.g., Zoom, Skype, Facetime, Whatsapp), em momento escolhido por

eles e de acordo com a disponibilidade de tempo de cada um.

Procedimento

O procedimento de coleta de informagdes escolhido foi o de entrevista semiestruturada. A
selecdo das maes ocorreu por conveniéncia, a partir de indicacdes de terapeutas e da disponibilidade
de participagdo da pesquisa. As entrevistas tiveram duragao entre 45 e 90 minutos e foram realizadas

em um Unico dia.

A seguir é apresentado o roteiro de entrevista construido previamente para evocar relatos
sobre o tema de estudo. A partir das perguntas do bloco “caracterizacdo da familia” as mades passaram
a relatar sobre varios aspectos além dos diretamente indicados na pergunta. Dessa forma, o roteiro
funcionou como um guia para a pesquisadora realizar as perguntas fechadas e permitiu que

informacdes adicionais pudessem ser solicitadas durante as perguntas abertas.
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Por quem e por quantas pessoas é composto
o nucleo familiar?

Idade do Pai:

Idade da Mae:

Quantos filhos:

Idade da crianga com TEA

Idade de diagndstico da crianga com TEA

Género da crianga com TEA () feminino

() masculino

Além de TEA, a crianca possui alguma
comorbidade?

Idade do ITEA:

Género da crianga ITEA: ( ) feminino

() masculino

Em caso de mais de um ITEA, utilizar o campo abaixo:

Idade do ITEA:

Género da crianga ITEA: () feminino

() masculino

Em relagdo a situacao familiar, os pais sao:
() Casados () Pai falecido
() Separados

Nivel de escolaridade e profissdo dos pais:

() Vivem em unido estavel
() Mae falecida () Outros

Pai

() Analfabeto

() Ensino Fundamental Incompleto
() Ensino Fundamental Completo
() Ensino Médio Incompleto

() Ensino Médio Completo

() Superior Incompleto

() Superior Completo

() Pés Graduagédo Incompleto

() Pés Graduagdo Completo
Profissao:

Situagao Socioecondémica Financeira

Situagdo de trabalho do Pai:

() Esta trabalhando com vinculo
empregaticio

() Trabalho temporario

() Trabalho auténomo

() Trabalho informal

() Trabalho em empresa prépria
() Desempregado

() Aposentado ou Pensionista
() Afastado

() Outros

Qual é a renda mensal de sua familia? (Some a sua renda com a dos seus familiares.)

Mae
() Analfabeto

() Ensino Fundamental Incompleto

() Ensino Fundamental Completo
() Ensino Médio Incompleto

() Ensino Médio Completo

() Superior Incompleto

() Superior Completo

() Pés Graduagdo Incompleto

() Pés Graduagdo Completo
Profissao:

Situacgao de trabalho da Mae:
() Esta trabalhando com vinculo
empregaticio

() Trabalho temporario

() Trabalho auténomo

() Trabalho informal

() Trabalho em empresa prépria
() Desempregado

() Aposentado ou Pensionista
() Afastado

() Outros



Rotina dos Pais
Pai

( ) Média de quantidade de horas diarias

trabalhadas

( ) Média de horas didrias no cuidado com as

criangas.

( ) Média de horas didrias no cuidado com

atividades domésticas.

Rotina dos filhos

Mae
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( ) Média de quantidade de horas diarias

trabalhadas

( ) Média de horas didrias no cuidado com as

criangas.

( ) Média de horas didrias no cuidado com

atividades domésticas.

(exemplos: rotina de terapias, refei¢des, fazer licdo, tomar banho, levantar-se de manh3, ir

dormir, brincar, assistir TV). Como sao os dias nos finais de semana

Segunda a Sexta Frequéncia Frequéncia Juntos?
Filho com TEA Filho ITEA
Periodo na escola ( )Manha ( )Manha Eles estudam
( ) Tarde ( ) Tarde na mesma
() Integral () Integral escola?
( ) Outros ( ) Outros ()S
()N
Atividades ( ) Mdsica __hr/ _xpor | __hr/__xpor
Extracurriculares sem. sem.
Em caso positivo, ( ) Esportes. __hr/_xpor | __hr/_xpor
especificar a Qual? sem. sem.
frequéncia. ( ) Danca __hr/_xpor | __hr/__xpor
sem. sem.
() Aulas Académicas __hr/ _xpor | __hr/_xpor
Particular sem. sem.
() Aula de Idiomas. __hr/ _xpor | __hr/_xpor
sem. sem.
( ) Outros. __hr/ _xpor | __hr/_xpor
sem. sem.
Rotina de Terapias ( ) Fonoaudiologia __hr/ _xpor | __hr/__xpor
Em caso positivo, sem. sem.
especificar a ( ) Psicologia __hr/_xpor | __hr/_xpor
frequéncia. ( ) Terapia ABA? sem sem
( ) Fisioterapia __hr/ _xpor | __hr/__xpor
sem sem
( ) Terapia __hr/ _xpor | __hr/__xpor
Ocupacional sem sem
( ) Educador Fisico __hr/ _xpor | __hr/__xpor
sem sem
( ) Outros __hr/ _xpor | __hr/__xpor
sem sem
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Sobrecarga do cuidador
Se sente daquela maneira:

nunca = 0; raramente = 1; algumas vezes = 2; frequentemente = 3; sempre = 4.

O quanto o cuidador sente que consegue equilibrar o cuidado entre os dois
filhos.

Vocé sente que por causa do tempo que gasta com os cuidados dos filhos,
vocé nao tem tempo suficiente para si mesmo?

Vocé se sente estressado entre cuidar dos filhos e outras responsabilidades
com a familia e o trabalho?

Vocé sente que nao tem tanta privacidade como gostaria por conta dos
cuidados com o filho com TEA?

Vocé sente que ndo tem tanta vida social como gostaria por conta dos
cuidados com o filho com TEA?

Variaveis nas intera¢oes familiares

1. Vocé enfrentou ou enfrenta alguma dificuldade na relagdo com seu filho ITEA?
a. Sesim? Quais?
b. Em que situagBes isso ocorre?

c. Como vocé age quando isso acontece?

2. Vocé enfrentou ou enfrenta alguma dificuldade na interagdo entre seus dois filhos?
a. Sesim, quais?
b. Se sim, isto ocorre em alguma situa¢do?

c. Como age quando identifica?

3. Vocé identifica aspectos da relagdo entre seus filhos que favoregam o desenvolvimento de
ambos?
a. Sesim, quais aspectos?
b. Isto ocorre em alguma situagdo especifica?

c. Como age/ o que faz nestas situacdes?
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4. Que tipo de comentarios o ITEA costuma fazer sobre o irmao, caso o faga.

5. J4 buscou algum tipo de encaminhamento ou ajuda para as dificuldades em relacdo ao
ITEA?
a. Sesim, qual encaminhamento?

b. Sesim, qual o resultado?

6. Gostaria de complementar com algum aspecto que considere importante sobre o ITEA que

ndo foi ainda abordado?

O relato dos participantes foi transcrito em uma planilha de Excel organizada em fungdo dos

aspectos abordados nas entrevistas.

Resultados e Discussao
Participaram da pesquisa 10 familias que possuiam filhos com desenvolvimento tipico e filhos
com diagnéstico de TEA. A maioria das familias residiam no estado de Sdo Paulo (7), seguido de duas
familias de Pernambuco e uma familia de Minas Gerais. Na Tabela 1, estdo dispostas as informacdes

sobre o perfil demografico das familias participantes.

A idade das maes que responderam ao questiondrio da entrevista variou entre 26 e 44 anos, e
a dos pais (informada pelo relato verbal das mdes) entre 29 e 57 anos. Em relagdo ao estado civil, 9
das 10 familias eram compostas por pais casados, divergindo com a literatura que sinaliza a
contribuicdo do aumento do estresse parental, conflitos e problemas de comportamento infantil para
uma maior taxa de divércio entre pais de criangcas com TEA do que em familias de criangas com

desenvolvimento tipico (Karst & Van Hecke, 2012).
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Tabela 1

Perfil demogrdfico das familias entrevistadas

Varidvel demogrifica F1 F2 F3 Fa F5 F6 F7 F8 F9 F10
Idade da mae 39 40 41 44 41 39 36 26 29 40
Idade do pai 42 46 43 57 47 39 42 29 33 50
Estado civil dos pais

Casados X X X X X X X X X
Divorciados X

Escolaridade das maes

Ensino médio completo X X X

Superior completo X X X X

P6s-Graduacdo completa X X X
Escolaridade dos pais

Ensino médio completo X X X

Superior completo X X X X
Ensino superior cursando X

Pds-Graduacdo completa X X

Renda Mensal Bruta R$ 26K R$ 60K R$ 17K RS 30K RS 20K RS 10K RS5K R$3K R$5K RS 30K

Em relagdo a renda mensal bruta de cada familia, podemos observar que apenas 3 familias
possuiam uma renda mais baixa (FO7, FO8 e F09), ainda que sejam superiores ao atual salario-minimo
brasileiro (RS 1.212,00, conforme estabelecido pela Medida Proviséria n? 1,091/2021). Segundo a
classificacdo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2020), as classes sociais sdo
divididas em 5 categorias e todas consideram a renda familiar mensal. Sao elas: Classe A (quem ganha
mais de 20 saldrios-minimos); Classe B (de 10 a 20 saldrios-minimos); Classe C (de 4 a 10 salarios-

minimos); Classe D (de 2 a 4 salarios-minimos); Classe E (recebe até 2 saldrios-minimos).

Portanto, considerando a classificacdo do IBGE e observando as rendas das familias
participantes, notamos a distribuicdo da seguinte forma: 4 familias Classe A (FO1, FO2, FO4 e F10); 2

familias Classe B, (FO3 e F05); 3 familias Classe C (FO6, FO7 e FO9) e apenas 1 familia classe D (F08).

A composicdo familiar e a caracterizacdo dos irmaos por familia podem ser observadas na

Tabela 2. A idade dos irmdos com TEA variou de 2 anos e 10 meses a 9 anos. Dos individuos com TEA,
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em conformidade com a literatura (DSM-5/APA, 2014), a maioria era do sexo masculino (8) e dois eram

do sexo feminino. Em relacdo aos filhos ITEA, em trés familias participantes (FO1, FO3 e FO6) os irmaos

eram gémeos (no qual um deles tinha o diagndstico de TEA e o outro filho ndo). No caso da familia 06,

acrescenta-se um ITEA mais novo. Nas demais familias, 2 ITEA eram mais velhos que o irmdo com TEA

(FO2, FO7) e 5 ITEA (FO4, FO5, FO8, FO9 e F10) eram mais novos.

Tabela 2

Caracterizac@o dos irmdos e da composigcdo familiar por mde entrevistada.

N Por Idade Idade  Género Comorbidade Idade  Género Ordem de
quantas TEA de TEA ao TEA ITEA ITEA nascimento
pessoas é diagné do ITEA
composto stico
o nucleo TEA
familiar
1 Mae, pai, 2.10 1.4 M Nao 2.10 F Gémeos
2 filhos
2 Mae, pai, 4 1.7 F Apraxiadafala 9/11 M/M Mais velhos
3 filhos
3  Mae, 2 9 2.3 M Apraxia de 9 M Gémeos
filhos fala; TDAH;
epilepsia
4  Mae, pai, 9 2.11 M N3o 6 M Mais novo
2 filhos
5 Mae, pai, 6 2 M N3o 5 F Mais novo
2 filhos
6 Mae, pai, 9 1.8 M N3o 9/8 F/F Gémeos /
3 filhos Mais novo
7  Mae, pai, 3.5 2.2 M Ndo 5 F Mais Velho
2 filhos
8 Mae, pai, 6 4 F Nao 5 F Mais novo
2 filhos
9 Maie, pai, 7.11 5 M Apraxiadefala 4/4 M/M Mais novo
3 filhos
10 Mae, pai, 8 2.6 M Nao 4 F Mais novo
2 filhos

Os dados da Tabela 2 permitiram avaliar que a maioria das familias, 7 entre as 10, possuiam

apenas um ITEA. E nas trés familias com mais de um ITEA, podemos observar que somente na familia

09 o ITEA era mais novo, enquanto na familia 06 o intervalo de nascimento entre os filhos é pequeno
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e na familia 02 os ITEA sdao mais velhos. Tais dados podem ser relacionados ao que a literatura tem
demonstrado, onde os pais de uma crianca diagnosticada com autismo parecem ser um terco menos
inclinados a ter mais filhos no futuro do que outros pais (Hoffmann et al., 2014). Porém, vale ressaltar
que, seguindo uma tendéncia mundial, sobretudo dos paises urbanizados, a taxa de fecundidade no
Brasil esta em constante declinio: o pais ja registrou uma das mais elevadas médias mundiais de filhos
por mulher (6,3 filhos por mulher em 1960), porém esse feito foi revertido com o passar dos anos e

em 2020 a taxa de fecundidade brasileira chegou a 1,76 filhos por mulher (IBGE, 2021).

Comorbidade é um termo utilizado quando duas ou mais condi¢cdes médicas sdao encontradas
juntas. Entre as comorbidades mais comuns que podem se manifestar em um individuo com TEA est3o:
epilepsia, disturbio do sono, transtorno de atencao e hiperatividade (TDAH), ansiedade, apraxia da fala

e deficiéncia intelectual (Bianchini & de Paula Souza, 2014; Martins et al., 2021; Shriberg et al, 2011).

A apraxia da fala apareceu em criancas de trés familias participantes (FO2, FO3 e F09).
Considerada uma desordem neurolégica da fala, a apraxia pode ocorrer como resultado de
comprometimento neuroldgico em associagao com distlrbios neurocomportamentais complexos,
como é o caso do TEA. A apraxia consiste em limitagdes para realizar atividades como coordenar o uso
da lingua, labios, boca e mandibula para produzir sons de fala claros e consistentes (Shriberg et al,
2011). A prevaléncia é de que aproximadamente 65% das criangas no espectro possam apresentar

apraxia da fala, o que pode indicar a correlagdo que ha entre as condi¢des (Tierney et al., 2015).

A epilepsia é apontada na familia 03. Caracterizada por uma atividade cerebral anormal
associada a varias altera¢des de conduta, tal qual os transtornos do desenvolvimento, ndo é uma
entidade patoldgica isolada, podendo acompanhar o TEA. Existe uma ampla variagdo entre os tipos e
a prevaléncia de crises epilépticas (da Rocha et al, 2019). O TDAH também foi apontado na familia 03
e é caracterizado pela desatencdo, impulsividade e/ou hiperatividade que permanecem relativamente
persistentes ao longo do tempo e resultam em prejuizo em varios dominios das atividades da vida

diaria (Antshel, Zhang-James & Faraone, 2013).
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As trés comorbidades descritas (apraxia, epilepsia e TDAH) apareceram na crianga com TEA da
familia 03. Quando essas comorbidades sdao observadas no autismo, se torna um desafio extra para a
familia. Ao longo dos resultados é possivel entender melhor se essas comorbidades tem relagdo com

os impactos nos ITEA.

A sobrecarga de atividades tem sido apontada na literatura como caracteristica da rotina diaria
das familias com filhos com TEA (Constantinidis & Pinto, 2020; Pinto et al., 2016). A Figura 1 apresenta
as respostas dadas pelas mades quando questionadas sobre a média de horas didrias gastas nos
cuidados com as criangas, nas horas trabalhadas e nas atividades domésticas (colunas) dos pais (painel
inferior) e das maes (painel superior), relacionando com a renda mensal bruta da familia (linha) de

cada familia.

Figura 1.
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Ao analisar a Figura 1 é possivel notar que em todas as familias ha uma discrepancia entre o
numero de horas relatadas das maes em comparacdo com a dos pais nas mesmas atividades, onde as
maes frequentemente estdo mais horas no cuidado doméstico e dos filhos (lembrando que uma das
limitacOes desse dado é que as horas dos pais foram relatadas pelas maes). Além disso, a soma das
horas relatadas pelas maes das familias 01, 03 e 05 em cada uma dessas atividades é muito alta,
ocupando quase todo o tempo das maes. Algumas mdes deram respostas imprecisas, mostrando
dificuldade em informar um dado quantitativo, como foi o caso da familia 05 em que a mae respondeu
“cuido da casa e dos filhos o tempo todo, 24 horas por dia, desconta apenas o tempo que estou
dormindo” (SIC). Vale a observacgdo de que o tempo das maes investido no cuidado dos filhos é menor
nas familias com renda mensal bruta mais alta (F10 e F02), acrescentado ao fato de que as maes dessas

familias relataram nao investir nenhum tempo em atividades domésticas.

Quando observamos as horas didrias em um trabalho remunerado, nota-se que as maes das
familias 02, 05 e 09 ndo possuem em sua rotina horas investidas em um trabalho, enquanto as maes
das familias 06 e 07 trabalham em uma carga hordria inferior a meio periodo. Ao passo que em todas
as familias os pais estdo investindo ao menos 8 horas em um trabalho remunerado por dia. Portanto,

as diferencas entre as rotinas sao expressivas quando comparamos maes e pais das familias.

Um levantamento divulgado em 2021 pelo IBGE revelou que na faixa etaria entre 25 e 49 anos,
a presenca de criangas com até 3 anos de idade vivendo no domicilio se mostra como fator relevante
para vinculo de trabalho. O nivel de ocupagdo entre as mulheres que tém filhos dessa idade é de 54,6%,
abaixo dos 67,2% daquelas que ndo tém. A situagdo é exatamente oposta entre os homens: aqueles
que vivem com criangas até 3 anos registraram nivel de ocupac¢ado de 89,2%, superior aos 83,4% dos

que nao tém filhos nessa idade (IBGE, 2021).

Os dados do IBGE ainda ndo possuem um recorte para as familias com filhos com TEA e ndo
foram encontradas informagdes recentes sobre os desafios entre conciliar trabalho e maternidade em

familias brasileiras de criangcas com TEA, mas vale lembrar que na literatura ja existem produgdes
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cientificas que permitem acrescentarmos uma dificuldade adicional para a insercao de mades de
criancas com TEA no mercado de trabalho. Os poucos estudos publicados sobre os resultados do
emprego para essas familias descobriram que as maes sdo menos propensas a estarem empregadas e
mais propensas a relatar problemas de emprego (e.g. deixar o trabalho, diminuir as horas de trabalho

ou mudar de emprego por causa da condicdo de seus filhos (Sharpe & Baker, 2007; Cidav et al., 2012).

O tempo necessario para cuidar de criangcas com TEA combinado com a disponibilidade
limitada e o alto custo de cuidados terapéuticos especializados, podem reduzir a capacidade das maes
de manter um emprego remunerado, o que resulta em perdas substanciais de renda para a familia.
Em paralelo, o pai pode passar a aumentar suas horas de trabalho para pagar recursos adicionais de
educacdo e saude, incorrendo assim em um aumento de servicos domésticos e demandas com os
cuidados com os filhos para as maes e muitas horas de trabalho para os pais (Montes & Halterman,

2008).

Mesmo para as mulheres que se encontram em uma atividade remunerada, o seu maior
envolvimento em atividades de cuidados e/ ou afazeres domésticos tende a impactar na forma de
inser¢ao delas no mercado de trabalho, que é marcada pela necessidade de conciliagdo da dupla

jornada entre trabalho remunerado e ndo-remunerado (Favero, 2005).

O relato da mae da familia 04 pode exemplificar esse impacto na carreira materna. A mae
descreveu que o fato do seu filho com TEA ndo falar até os 5 anos a motivou a pedir uma licenga no
trabalho e ficar afastada durante 2 anos para focar no desenvolvimento do filho. Ela voltou a trabalhar
ha dois anos, mas relatou que pretende se afastar do trabalho novamente para investir mais tempo
nos cuidados com os filhos, com um enfoque direcionado para a implementag¢do de uma Comunicagdo

Alternativa e Aumentativa (CAA).

Embora este estudo inclua na amostra familias com renda média mais baixa (uma familia de 3

mil reais e duas familias com renda média mensal bruta de 5 mil reais), ainda assim s3o rendas
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superiores ao atual salario-minimo brasileiro. Ademais, a maioria das familias (seis de dez) podem ser
classificadas, conforme mencionado anteriormente, como familias Classe A e Classe B, o que nos
permite considerar que caso no grupo das familias entrevistadas estivessem incluidas familias mais
desfavorecidas demograficamente, a alta carga horaria materna nos cuidados com os filhos e

atividades domésticas poderiam ser ainda maiores.

A Tabela 3 apresenta a ocorréncia da rotina de terapias, académica e de atividades
extracurriculares de cada irmdo das familias participantes. As colunas em cinza correspondem aos
irmdos com TEA e as colunas em branco sdo os ITEA. Faz-se necessario lembrar que o distanciamento
social determinado pela Organizacdo Mundial da Saude, para conter o avango da pandemia COVID-19,
impactou exponencialmente o formato de intervengdo das criangas com TEA e a rotina para ambos os
filhos, como o que foi encontrado na familia 04, onde a Unica atividade realizada com o filho TEA era
a intervencdo ABA, aplicada pela prépria mae sob orientagdo online da psicéloga responsavel.
Portanto, as consideracgdes a respeito da rotina dos filhos devem levar em consideracdo o contexto

pandémico do momento em que a coleta foi realizada.

Os dados da Tabela 3 nos permitem identificar que a rotina das criangas com TEA esta mais
sobrecarregada para todas as duplas em relacdo a rotina dos ITEA, especialmente quando observamos
a rotina de terapias (apenas a familia 3 tem numero de atividades proximas entre os dois irmaos). Em
relacdo a rotina académica, apenas o filho TEA da familia 09 ndo estava frequentando a escola, porém
a mae relatou que ele tinha uma carga horaria de intervencdo ABA das 08h as 15h, de segunda a sexta.
Em relacdo as atividades extracurriculares, é possivel observar um equilibrio na ocorréncia entre os
irmdos, destacando o fato de os irmdos das familias 02, 05 e 07 terem a mesma ocorréncia de

atividades extracurriculares.
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Tabela 3

Rotina de terapias, da rotina académica e de atividades extracurriculares do irmdo TEA (T) e ITEA (1) de cada familia

TOTAL TOTAL
T1 11 T2 12 T3 13 T4 14 715 I5 T6 16 T7 17 T8 I8 T9 19 T10 110 TEA ITEA

" Fonoaudiologia X X X X X X X X 8 1
©
% Psicologia X X X X X X X X X X 8 1
(O]
S Terapia Ocupacional X X X X X X X X X 8 1
g
;fé Fisioterapia X X 2 0
Outros X X X X X X X 7 0
S Aula de Idiomas X X 0 2
o 2
c E
= <D
27T Aulas Académicas Particulares X 0 1
[S)
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Escola X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 9 10
D= Esportes e Dancga X X X X X X X 4 3
= wn
£35
S © 5 Mdsica X X X 1 2
5 % 0
<< W
Outras atividades X 1 0

Total 5 1 7 3 5 4 2 1 6 2 7 2 6 4 4 2 3 1 3 1 48 21
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Vale a pena ressaltar que algumas maes relataram que a rotina da intervencao ABA acontece
muitas vezes na presenca do ITEA, o que ndo necessariamente é um impacto ruim. Embora nenhuma
mae tenha relatado informagdes favoraveis aos resultados relacionados a intervencdo ABA, hd razées
para prever que esta possa ter um impacto positivo sobre ajustamento psicossocial do ITEA. Por
exemplo, intervengbGes comportamentais intensivas precoces com base em ABA tém demonstrado
melhorar o Ql, comunicagdo, comportamento social e comportamento adaptativo em algumas
criangas com autismo (Eldevik et al. 2010; Reichow 2011; Remington et al. 2007). Por sua vez, é
provavel que facilite interacdes e relacionamentos dentro da familia, incluindo aqueles com os irmaos

(Cebula, 2012).

Um estudo que explorou as experiéncias de irmaos envolvidos em programas ABA a partir da
perspectiva de seus pais foi conduzido por Grindle et al. (2009). Maes e pais de 27 familias com
intervencdo ABA (uma crianga com TEA e um ITEA) foram entrevistadas. As entrevistas exploraram
uma série de dreas, incluindo as percep¢oes dos pais dos beneficios praticos e dificuldades associadas
com execugao do programa e seu impacto na vida familiar. Trés quartos dos pais relataram beneficios
para o irmado, incluindo o fato de que o ITEA gostava de estar envolvido em sessdes de terapia e se
beneficiavam com a aprendizagem sobre o autismo e técnicas de interagdo ABA bem-sucedidas. Mais
da metade das familias relataram que a relagdo entre os irmaos melhorou apds o inicio da intervengdo
ABA, geralmente porque tornaram-se mais capazes de brincar juntos. Os pais também sentiram que
seu préprio relacionamento com o ITEA tinha melhorado, embora houvesse alguns efeitos negativos
relatados (e.g., cerca de um tergo dos pais relataram que o ITEA sentiu que recebeu menos atencao,
gue o ITEA tinha restricdes para transitar pela casa enquanto o irmao com TEA estava em terapia e

gue havia menos oportunidades para passeios).

Durante a presente pesquisa, foram identificados dois comentarios das maes que estdo em
consonancia com tais efeitos. A mde da familia 07 relatou: “como o filho TEA sai conosco para as

terapias, a filha ITEA entende que estdo saindo com ele para passear e ndo fazemos o mesmo com ela”
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(SIC). A mde da familia 03 contou que o ITEA chegou a dizer: “Ah mamae, eu também quero entrar
para brincar”, se referindo aos momentos em que a psicdloga estava atendendo o irmdo com TEA. A
mae da familia 03 complementou esse comentario acrescentando “uma sala cheia de brinquedo, com
uma tia que brinca, ele deveria pensar o porqué que ele ndo pode permanecer junto. Eu explicava para
ele que a tia estava ensinando para o ‘irmao com TEA’ coisas que ele ja aprendeu... e ele (ITEA) sempre
foi muito bonzinho, ele entendia, mas chegou determinado momento que ele ndo queria mais

acompanhar as terapias... E tudo bem, ele acabava ficando com avé” (SIC).

Como os autores observam, apesar de os resultados sugerirem que ABA pode, pelo menos em
alguns aspectos, ser benéfico para irmdos, a pesquisa ndao teve como objetivo explorar as relacGes
entre varidveis como intensidade da intervencdo e resultados familiares. Nem se concentrou nas
opinies dos préprios irmaos. No entanto, ao explorar as percepc¢ées dos pais, fornece uma visdo sobre

as experiéncias de irmaos em familias que utilizam ABA como intervencao.

Embora essas descobertas sejam encorajadoras, Cebula (2012) recomenda uma interpretacao
cautelosa, afirmando que, com base nos resultados encontrados, seria prematuro concluir que o ABA
é benéfico para os irmaos. Os tamanhos do efeito foram pequenos e o grupo de comparagdo normativa
ndo correspondeu a amostra do estudo em termos de status socioecondmico. Os efeitos sobre os
irmdos a longo prazo, apds a cessacdo da intervencdo, também ndo sdo claros no momento. Por ser
ainda pouco explorado e permanece com lacunas relevantes, sugere-se que préximos estudos tenham

esse tema como objetivo.

A Figura 2 apresenta dados relacionados a sobrecarga relatada do cuidador, no qual as maes
participantes foram questionadas sobre como se sentiam em uma escala de 0 a 4, em que O

correspondia a “nunca”, 1 “raramente”, 2 “algumas vezes”, 3 “frequentemente” e 4 a “sempre”.
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Figura 2.

Relato das mdes sobre aspectos relacionados a sua sobrecarga decorrente do cuidado com os filhos.
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As familias apresentadas no eixo horizontal da Figura 2 estdo dispostas em ordem crescente
de renda mensal bruta (F8 declarou uma renda menor entre todas as familias participantes e a F2 a
maior renda). Para avaliar a sobrecarga do cuidador de acordo com a escala de 5 pontos, as respostas

acima de 2 pontos foram destacadas na Figura 2 para identificarmos os aspectos e familias com
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maiores dificuldades. Apenas na pergunta sobre o quanto o cuidador consegue equilibrar o cuidado
entre os filhos, as respostas abaixo de 2 indicaram maiores dificuldades na questdo. Nas demais
perguntas, as respostas acima de 2 que indicam maiores dificuldades de acordo com as percep¢oes

maternas.

A auséncia de privacidade do cuidador foi o aspecto da sobrecarga apontado com mais
frequéncia pelas maes, ocorrendo em 9 entre 10 familias. Auséncia de tempo para si mesmo e estresse
foram dois aspectos da sobrecarga do cuidador apontados por 7 entre as 10 familias, seguido da
auséncia de vida social e equilibrar o cuidado entre os filhos (6 entre 10). Altos niveis de sobrecarga se

mantem basicamente em todas as familias, sendo na 01 apresentados os maiores indices.

E importante destacar que na presente pesquisa coletou-se os dados de sobrecarga apenas do
participante entrevistado, no caso as maes, inviabilizando tracar um comparativo com a sobrecarga
paterna. Porém, segundo Schmidt e Bosa (2003), o questionamento sobre a possivel diferenca entre
os niveis de estresse entre pais e maes de autistas se deu a partir da pesquisa de DeMyer (1979 apud
Schmidt e Bosa, 2003), cujos resultados apontaram que as maes tinham mais tensao fisica e psicoldgica
do que os pais, além de 66% delas sentirem culpa e 33% incertezas quanto as suas habilidades
maternas. Autores como Milgram e Aztil (1988 citado por Schmidt e Bosa, 2003) descrevem ainda que
outras fontes potenciais de estresse dessas maes nao estdo relacionadas diretamente a condi¢do de
seus filhos, mas sim ao sentimento de falta de amparo e suporte dos maridos e pais das criancas para
com elas. As mdes citadas por esses autores relataram ainda que desejavam que os maridos

assumissem uma responsabilidade conjunta e espontanea acerca dos cuidados com os filhos.

Konstantareas e Homatidis (1989 citado por Schmidt e Bosa, 2003), a partir da aplicagdo de
entrevistas semiestruturadas, elencaram trés categorias principais de suporte conjugal desejado pelas
mades de criangas autistas: 1) oportunizar maior alivio materno quanto aos cuidados da crianca com
autismo; 2) assumir maior responsabilidade disciplinar para com o filho, e 3) obter ajuda paterna de

forma espontanea, sem a necessidade de continuos pedidos de ajuda.
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Um trecho do relato de uma das maes pode ilustrar o suporte desejado para um alivio da
sobrecarga: “o pai ndo sabe nem os nomes das terapeutas do nosso ‘TEA’. Eu que estou em tudo... nas
terapias, nas reunides de equipe, de escola... A Unica coisa que eu pego para ele fazer é levar os

meninos no futebol... e quando ele ndo pode, ele pede para algum funciondrio dele levar” (SIC).

Apesar de a maioria das maes (6 das 10) indicarem niveis de equilibrio no cuidado dos filhos,
guando foram questionadas se enfrentaram no passado, ou se ainda enfrentam atualmente, alguma
dificuldade na relacdo com seu filho ITEA, apenas a mae da familia 06 afirmou ndo enfrentar
dificuldades no relacionamento com o ITEA. As respostas das mades que afirmaram enfrentar

dificuldades em seus relacionamentos com os ITEAs estdo dispostas na Tabela 4.

Tabela 4

Dificuldades relatadas na relagdo com o filho ITEA

1112 13 14 15 16 17 18 19 110 TOTAL

Ciumes X X X X X 5
"Chamar atencao" X X X X X 5
Assimetria na forma de tratamento percebida pelo ITEA X X X 3
Assimetria na forma de tratamento percebida pelamde X X X X X X 6
Imitacdao Depreciativa X X X X 4
Desobediéncia X 1

A categoria “Assimetria do tratamento percebida pela made” (e.g. “sinto que diminui os
cuidados com o ITEA”; “sinto que dou mais atengdo ao filho TEA do que a filha ITEA”), foi a categoria
com maior frequéncia de resposta, seguido de “Ciimes” (maes que descreveram que os ITEA sentem
ciimes dos filhos com TEA) e “chamar atencdo” (e.g. ITEA diz que ndo sabe ou ndo consegue fazer
algumas coisas como uma forma de pedir mais atencdo; ITEA fica chamando atencdo da mae,

elogiando-a com uma frequéncia muito alta, "mamae vocé é linda").

Em relagdo a assimetria do tratamento percebida pela mae, um exemplo relatado por uma das
entrevistadas merece destaque. A mae compartilhou que o ITEA ja usou o PECS (Picture Exchange

Communication System) do irmdo com TEA para se comunicar com a mae. O ITEA construia a frase na
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tira de sentenca do PECS e trazia para a mae. Nessa situacdo, a mae dizia ao filho ITEA “vocé sabe
falar!” (SIC). Ao mesmo tempo, a mae descreve durante a entrevista a hipotese do porqué isso
acontecia: “quando ‘o ITEA” me pedia algo, eu respondia ‘ja vou, ja vou’, ele me pedia ‘mae, quero
suco’ e eu continuava dizendo ‘ja estou indo, estou indo’. J4 o filho TEA me pedia algo utilizando o
PECS e eu dava imediatamente, para reforgar aquele pedido... entdo o ITEA deveria pensar ‘vou pedir

por |4 que assim ela me responde mais rapido’.” (SIC). Nesse caso, notamos que o ITEA esta emitindo

a mesma resposta do irmdo com TEA, na tentativa de ter acesso as mesmas consequéncias pela mae.

A categoria “Imitacdo Depreciativa” (e.g. situacdes em que ITEA imita o irmdo com TEA de
forma depreciativa) e “Assimetria na forma de tratamento percebida pelo ITEA” (e.g. situagdes em que
o ITEA descreve a assimetria percebida por ele como “vocé s6 ama o filho TEA”, “sé ele ganha
chocolate”), foram indicadas por 4 e 3 familias respectivamente. A categoria “desobediéncia” foi
apontada apenas pela familia 01, descrevendo situa¢des em que a filha ITEA se opde as instrucGes da

mdae, como por exemplo, se recusar a vestir o uniforme para ir a escola.

Cabe destacar que a mae da familia 01 apontou o maior nimero de dificuldades na relagao

com o ITEA e, como vimos anteriormente nos resultados de sobrecarga do cuidador (Figura 2), foi a

mae que relatou maiores indices de sobrecarga dentre as 10 familias participantes.

No relato verbal das maes para responder essa pergunta, frequentemente era atribuido ao
“ciime” o motivo das dificuldades no relacionamento com o ITEA. Quando as maes eram questionadas
como o ITEA se comportava nas situagdes que ela identificava “ciime”, era possivel compreender que
este estava contemplando situa¢des que pertenciam as demais categorias, como, por exemplo,
situagdes de “Assimetria na forma de tratamento percebida pelo ITEA” ou até mesmo explicagbes
astroldgicas - “Ela é ledo com ascendente em ledo, entdo imagina como é” (SIC). Muito do que é
comumente discutido sobre o conceito de ciime é baseado em explicacbes mentalistas, que

desconsideram a relagdao do organismo, o sujeito e o ambiente que o cerca. Destaca-se que esse
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ambiente se encontra tanto dentro quanto fora desse individuo, o que para muitos dificulta o

entendimento desse comportamento e de outros relacionados a ele (Costa & Barros, 2010)

A andlise do comportamento, sendo uma abordagem com visdo determinista do sujeito, fala
de controle de contingéncias e faz uso desse conceito de ambiente (interno e externo) para dar
sustentacdo a esse ponto de vista que ndo desconsidera a individualidade, mas analisa muito mais as
interagdes diretas e indiretas do mesmo individuo com o ambiente anteriormente citado, sendo ele

interno ou ndo (Tourinho, 2009).

Para Menezes e Castro (2001), a analise do ciime como um comportamento deve recorrer ao
modelo de selecdo por consequéncias. O comportamento ciumento é instalado e mantido por
processos de reforcamento, generalizacdo, imitacdo e punicdo. Para os autores, o cilme seria um
sentimento que ocorre em uma situacdo que sinaliza possibilidade de perda de refor¢o "para outro
individuo, podendo envolver a emissdo de respostas coercitivas que visam evitar esta perda e a
producdo de consequéncias reforcadoras e/ou punitivas para o comportamento dos individuos
envolvidos" (Menezes & Castro, 2001). No caso das maes da presente pesquisa que descrevem que o0s
ITEA sentem ciimes dos filhos com TEA, a pesquisadora questionava sobre como o filho ITEA se
comportava, em quais momentos e como ela agia nessas situa¢Oes. Essa possibilidade de perda de
reforco existe em funcdo de uma aparente mobilizagdo maior do filho com TEA de ter a aten¢do dos

pais.

Conforme apresentado na Tabela 4, a mae da familia 01 apontou diversas dificuldades. O
relato dela sobre as dificuldades enfrentadas na relagdo com a filha ITEA, trazendo enfoque para os
desafios no momento de dormir da filha ITEA (apresentado as condi¢gdes antecedentes, as dificuldades
relatadas e eventos que se seguiam a elas na Tabela 5). Para exemplificar, abaixo estd o relato da mae

da familia 01 quando questionada sobre as dificuldades enfrentadas na relacdo com a filha ITEA:

“desobediente, sabe? Muito desobediente... e ai eu converso com ela. Ah, outra coisa, por
exemplo, a gente viajou e ela brincou com as primas, ela é muito independente, ela mesma
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ndo faz questdo de ficar com a gente, nGo quer ninguém atrds dela 24 horas, entendeu? Porque
ela estava com as primas, ela estava brincando na piscina e ai eu fiquei com o “filho TEA”. E ai
depois, agora quando chega a noite, ela téd comecando a dar escdndalo... gritar... gritar...
acorda no meio da noite e ai comecga ‘eu quero meu coelho, eu quero meu coelho’ (urso de
pelucia) e ai eu dou o coelho a ela e ela joga o coelho no chdo. E digo: filha, eu te dei o coelho.
Ela continua gritando ‘eu quero meu coelho’. Ai eu dou o coelho de novo. E ela joga o coelho
de novo no chdo. Dali a pouco ela diz ‘eu quero meu xixinho’, que é um paninho dela, ai eu dou
o xixinho pra ela e ela vai e joga no chdo. Ela td num momento de chamar a aten¢éo. Comigo
ela faz isso, mas com o pai ela nGo faz como faz comigo de jogar as coisas no chGo”

Entrevistadora: “O que vocé faz quando ela joga as coisas no chdao?”

“Eu pego... tento conversar com ela... mas, as vezes, ela diz ‘eu ndo quero vocé, mamde, eu
ndo quero vocé’. Ai que que eu faco? como o “filho TEA” é mais assim comigo... ai eu digo ao
pai: “tenta ficar com ela, tenta acalmar ela um pouquinho” e o pai vai e fica com ela, entendeu?
Tenta colocar ela para dormir... porque néo adianta, ela esté em um momento de estresse...
ou entdo a babd me ajuda (...) Ai no outro dia eu falo “mamde ficou muito triste com vocé...
vocé estd muito desobediente... é muito feio, filha... mamde faz tudo por vocé... mamde leva
vocé pra passear”. Ai ela me pede desculpa, mas ai no outro dia ela faz de novo...”

As demais dificuldades enfrentadas na relagdo materna com o ITEA merecem destaque para o
gue a made conseguiu relatar de situagdo antecedente a esse comportamento e como ela reagia nestas
situacBes. Na Tabela 5 buscou-se apresentar as condi¢Bes antecedentes, as dificuldades relatadas e

eventos que se seguiam a elas.

Ao analisarmos a situagdo relatada, podemos observar a possibilidade de as respostas emitidas
pela filha ITEA ter a fungdo de ter acesso a “aten¢do” da mae. Enquanto resposta, ela joga os objetos
no chao, grita e chora. A mae por sua vez recolhe os ursinhos de peldcia do chdo, conversa com a filha,
chama o pai para estar na presenca da filha na cama até fazé-la dormir e no dia seguinte conversa com
ela novamente. Consequenciar essa classe de respostas dessa maneira pode estar fortalecendo essa
classe de respostas, aumentando a probabilidade de a filha permanecer emitindo essas respostas que
produzem o reforcador (que estamos chamando de “atencdo da mae”). Como a mae descreve, tudo
isso volta a ocorrer no dia seguinte, deixando a hipdtese de que essa classe de resposta pode estar
sendo refor¢cada positivamente, em virtude do acréscimo de atengao, interagdo e tempo da mae na

presenca da filha ITEA.
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Tabela 5
Dificuldades relatadas na relagdo materna com o ITEA, as situa¢des em que ocorrem e os eventos

que se seguem

A B C
Antecedente Resposta do ITEA Evento subsequentes
FO1 Hora de dormir Chamar a mde a noite e de  Abraca, entrega o ursinho,
madrugada chorando, organiza o ambiente para a filha

gritando, pedindo ursinhos voltar a dormir. Mae conversa

de pellcia, jogando-os no  com a filha sobre nao jogar as

chdo em seguida. coisas no chdo e pede ajuda do
pai que vem e conversa e
permanece na presenca da ITEA
até a filha dormir.

FO1, Maes e Pais interagindo Solicitar o mesmo FO1 e FO7: Mae abraca, beija e
FO2, com o filho TEA tratamento/atencdo do conversa com o ITEA sobre amar
FO3, irmao com TEA os filhos igualmente.
FO5, FO1, FO3, FO7 e FO8: ITEA as F02, FO3 e FO5: M3e passa a
FO7, vezes imita o interagir mais com o filho ITEA,
FOS, comportamento que o TEA aumentando momentos em que
F10 estd emitindo naquele consiga sair s6 com o filho ITEA;
momento. FO8: A mae explica para o filho

FO2: “eu queria ser autista  ITEA sobre as necessidades
para vocé também cuidar especificas do autismo;

de mim" FO3, FO5 e F10: M3ae passa a
FO3: Pedidos de interacdo  interagir mais com o filho ITEA,
“mamae, fica aqui comigo, elogiando mais as a¢Ges do ITEA.
brinca mais comigo” (reforcando diferencialmente
FO5: Pedidos de interacdo  quando o ITEA faz coisas legais).
como “quero brincar, quero

pintar, vem me dar banho,

vem me maquiar”

F10: “E eu mamae? Eu sei

fazer isso também”.

FO4 Mae trabalhando em home Desatengdo na aula com 1. Mediagdo da mae para que o
office e ITEA em aula baixa concentragao (ITEA ITEA consiga realizar as
escolar online (em razdo da comega a desenhar, se atividades da aula.
pandemia COVID-19) distrair com outros 2. "Bronca" (SIC) da méae para
objetos...) que o ITEA preste mais atencdo
na aula.

Ainda sobre a familia 01, algo semelhante acontece quando observamos a resposta da filha

ITEA de solicitar o mesmo tratamento/atencdo do irmdo com TEA. Ha situacGes em que a filha ITEA
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imita o que o irmao TEA estd fazendo, por exemplo. Neste momento a mae nota que a filha ITEA quer
acessar a mesma atencao do irmao e, como consequente, a mae comeca a beija-la, abraca-la e dizer

que ama os filhos igualmente (vale destacar que essa consequéncia também foi apontada pela mae da

familia 07). Este evento subsequente também pode fortalecer o comportamento de imitar da filha
ITEA, pois se este comportamento possivelmente tem a funcdo de “chamar a atencao” da mae, a

consequéncia fornecida reforga positivamente a resposta da filha.

Imitar o irmao com TEA nao foi um comportamento que ocorreu apenas no relato do ITEA da
familia 01, respostas semelhantes foram apontadas pelos ITEAs das familias 03, 08 e 07. Como vimos,
a familia 07 reage de maneira semelhante a familia 01. A mae da familia 08 explica para o filho ITEA
sobre as necessidades especificas do autismo, provavelmente fornecendo assim explicacGes para
aumento da compreensado sobre o filho TEA. A mae da familia 03 passa a interagir mais com o filho
ITEA, elogiando mais as suas a¢oes quando este estd emitindo respostas que ela considera passiveis

de elogios (e.g. “muito legal a forma como vocé esta brincando agora”).

Direcionar a atengao para respostas que a mde tem a intenc¢do de fortalecer, pode reforgar
diferencialmente a classe de respostas que a mae deseja, aumentando a probabilidade do ITEA emitir
essa classe de respostas novamente, e talvez diminuir a ocorréncia de imitar o irmao com TEA, tendo
em vista que a mae da familia 03 procura “ndo dar atencdo” (SIC) para o ITEA quando ele imita o irmdo.
As maes das familias 05 e 10 relataram que consequenciam de maneira semelhante a familia 03,
aumentando a frequéncia de elogios e dando mais aten¢gdo nos momentos em que os filhos ITEA estdo

emitindo respostas que elas consideram “adequadas”.

A familia 02, 03 e 05 também relataram que, frente as solicitagdes de mais atencdo dos ITEA,
a mae passa a interagir mais com o filho ITEA, aumentando momentos em que consiga sair s6 com ele.
Estes momentos podem criar condi¢des para aumento de interagdes com a mae sem a presenga do
irmdo com TEA, promovendo a possibilidade de interagces em que consequéncias reforcadoras (como

atencdo) possam ser também direcionadas para o ITEA. Essas consequéncias, talvez, possam diminuir
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a classe de respostas do ITEA de dizer que “queria ser autista também” (ITEA da familia 02) e talvez

diminuir a ocorréncia de pedidos de mais interacdo com a mae da familia 05.

As maes também foram questionadas se enfrentaram no passado, ou atualmente, alguma
dificuldade na interacdo entre os filhos. As maes das familias 01, 09 e 10 responderam que nao
enfrentaram ou enfrentam atualmente essa dificuldade. Apesar da mae da familia 01 responder que
ndo, em outros momentos da entrevista compartilhou alguns problemas, como a imitacdo depreciativa
descrita na Tabela 4. Uma delas afirmou que os filhos ITEA auxiliam nos cuidados com o filho TEA e
gue conseguiram se adaptar a realidade do irm&o TEA (F9) ou que interagem bem com brincadeira e
brigas tipicas de irmao (F10). As respostas das maes que afirmaram enfrentar essa dificuldade estdo

dispostas na Tabela 6.

Ao analisar os dados da Tabela 6 e 7 é possivel perceber que as contingéncias da interacao
entre os irmdos sdo complexas e as consequéncias parentais diferem em alguns pontos e se
assemelham em outros em cada familia. A Tabela 6 indica os comportamentos do TEA, sendo
principalmente comportamentos hetero e auto lesivos identificados como dificuldades. As
consequéncias parentais diante dessa situagdo envolviam separar os filhos fisicamente (FO3 e F06) e
conversar com o ITEA, evidenciando a regra de que “ndo pode bater” SIC (FO4). A mae da familia 07
costumava solicitar para que a filha ITEA cedesse, entregando tudo o que o filho com TEA estava
solicitando para, assim, interromper comportamentos auto lesivos, como, por exemplo, bater a
cabeca, mas atualmente evita consequenciar dessa maneira. A mde neste caso tenta proporcionar

modelos de como o filho com TEA pode pedir o que deseja de maneira “adequada” (SIC).



Tabela 6

Dificuldades relatadas na interagdo entre os filhos a partir de comportamentos do TEA

Primeira classe de Comportamentos Classe de comportamentos Comportamentos dos pais subsequentes
comportamento emitidos subsequentes do ITEA seguintes do filho TEA. aos comportamentos dos filhos
pelo filho TEA
FO3, Comportamentos hetero Revidar batendo, Mantém as mesmas primeiras FO03 e FO6: M3e separa o filho TEA em um
FO4, lesivos, como bater, empurrando, chutando. classes de comportamentos, cémodo diferente da casa;
FO6. empurrar, chutar. possivelmente mais FO4: Conversa com o ITEA, explicando a

(No caso do filho TEA F04,
por vezes vem acompanhado
de comportamentos auto

lesivos).

FO7 Comportamentos auto Entregar o que o irmao deseja
lesivos, como bater na naguele momento (seja um
propria cabeca, arrancar os  objeto, seja assistir o que
cilios... quer, etc.)

intensificados

Cessa 0s comportamentos da
primeira classe

regra de que ndo pode bater;

FO6. Mae relata que o filho TEA faz isso para
receber atencdo dela e por isso tenta
apenas direcionar para outro comodo "sem
dar muita atengdo" (SIC).

A mae relatou que, durante um tempo, os
pais geralmente interviam para garantir que
o filho TEA tivesse o que ele queria naquele
momento, para garantir que este "ndo
ficasse em crise" (SIC). Atualmente, a mae
relata que “fazer assim so piora” (SIC) e por
isso evita consequenciar dessa maneira. Ela
tenta proporcionar modelos de como o filho
com TEA pedir o que deseja de maneira
“adequada” (SIC)

Nota. Modelo retirado do artigo de Marianno e Guilhardi, 2005.
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Tabela 7

Dificuldades relatadas na interagdo entre os filhos a partir de comportamentos do ITEA

Primeira classe de Comportamentos Classe de comportamentos Comportamentos dos pais subsequentes
comportamento emitidos subsequentes do TEA seguintes do filho ITEA aos comportamentos dos filhos
pelo filho ITEA

FO5 Canta, fala alto, grita e faz Puxar cabelo, empurrar, bater Chamar a mae Mae intervém separando a briga e

muitos barulhos

FO7 Pegar um brinquedo que esta Se jogar no chao, gritar, Ceder devolvendo o
com o irmao com TEA. chorar. brinquedo.
"eu sempre tenho que te dar
tudo".
FO2, Convidar o irmao com TEA Ignorar ou recusar o pedido Insisténcia na interacdo ou
FO5, para brincar; iniciar uma para brincar; brincadeira;
FO8. brincadeira ou interagdo se

aproximando.

conversando com o filho ITEA.

1. Se estdo fora de casa, mae ignora, pois
caso o filho com TEA fique frustrado, a crise
pode ser mais dificil de ser controlada em
um ambiente externo; e

2. Se em casa, mae solicita que o filho com
TEA empreste o brinquedo para o ITEA e
tenta redirecionar com filho com TEA para
outro brinquedo ou atividade.

FO2: Mae intervém mediando a interagdo
tentando fazé-los brincarem.

FO5: Ignora e deixa os filhos se resolverem.
FO8: Separa os filhos direcionando-os para
brincadeiras individuais de seus interesses.

Nota. Modelo retirado do artigo de Marianno e Guilhardi, 2005.
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Segundo Ceppi e Benvenuti (2011), ha trés tipos de consequéncias reforcadoras que podem
ser responsaveis pela aquisicdo e manutencdao de comportamentos autolesivos: reforcamento social
positivo, reforcamento social negativo e reforcamento automatico. lwata et al. (1994) realizou estudo
epidemioldgico envolvendo andlise de fungdes reforcadoras do comportamento autolesivo em 152
sujeitos. Reforcamento social negativo (i.e.; fuga de estimulagdo aversiva) foi a fungdo mais
encontrada dentre os participantes da pesquisa, com 38,1%, seguido de proporg¢des quase iguais de
reforcamento social positivo (i.e.; atengdo ou acesso a materiais/comida) e reforcamento automatico
(estimulacgdo sensorial ou atenuacdo de dor), 26,3% e 25,7%, respectivamente. O controle multiplo foi
encontrado em 5,3% dos casos e em 4,6% ndo houve identificagdo do controle das respostas. A partir

dos dados obtidos neste estudo pode-se observar a multiplicidade de controle de comportamentos.

O termo refor¢o automatico foi utilizado por Skinner (1953/2003) para se referir a manutengao
de comportamentos cujos reforcos ndao seriam mediados pelo ambiente social. Para tais
comportamentos, a manutencao do reforcador seria resultado direto do préprio comportamento, pois
emitir o comportamento automaticamente resulta no reforgo. A mae da familia 04, por exemplo,
relatou que os comportamentos auto e hetero agressivos sdo atualmente os desafios do filho TEA.
Antes as orientagdes recebidas pelas terapeutas do filho com TEA focavam em procedimentos que a
mae descreve como focados em “ignorar” (SIC). A entrevistada relatou que houve uma época na escola
em que o filho TEA chegou a se bater ou bater na acompanhante terapéutica (AT) 100 vezes no periodo
de uma hora. Atualmente, descreve que tem recebido orientagdes sobre o quanto esses
comportamentos podem ser reforgados automaticamente e que ignorar ndo é uma estratégia eficaz.
Pensando nisso, a mde 04 descreve que atualmente consegue diferenciar melhor as variadas funcgdes,
mas ainda permanece em intervencao para entender como consequenciar em cada uma das situagoes.

Por enquanto, ela retoma com o filho TEA a regra de que ndo é permitido bater.

As consequéncias dadas pela mae da familia 03 variaram ao longo do tempo. Ela relatou que

ja orientou o ITEA a “se seu irmao te empurrar, empurra de volta... vocé ndo precisa apanhar... seu
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irmdo precisa entender que ndo pode sair batendo em vocé sem apanhar também” (SIC). Hoje,
descreve que a estratégia para esses momentos é de fato separar fisicamente o filho com TEA e que o
ITEA ha algum tempo nao revida mais, acrescentou dizendo ainda que o ITEA “fica magoado, mas nao

gosta de revidar” (SIC).

As consequéncias mantenedoras de comportamentos auto e hetero lesivos podem variar,
portanto o ideal seria ter acesso a mais informacdes do que as entrevistadas foram capazes de
compartilhar no relato verbal. No entanto, as consequéncias informadas por elas parecem ir ao
encontro de estratégias da andlise do comportamento, como, por exemplo, dar modelo de como

solicitar o que quer de maneira adequada, o que ocorre na familia 07.

Por outro lado, é possivel identificar na Tabela 7 os comportamentos do ITEA que podem gerar
dificuldades na interacdo. E possivel notar que, por vezes, o ITEA da familia 07 tira um brinquedo que
estava em posse do irmao com TEA e o ITEA da familia 05 emite comportamentos que geram estresse
no irmdo com TEA (e.g. gritar e/ou falar alto). Para ambos os casos, é o ITEA que inicia uma interacdo
que gera incomodo na crianga com TEA. Ao mesmo tempo, as consequéncias promovidas pelas maes
parecem estar em consonancia com estratégias que podem reduzir a probabilidade de que tais

comportamentos ocorram novamente.

Convidar o irmdo com TEA para brincar ou iniciar uma brincadeira e o irmao com TEA recusar
apareceu no esquema de intera¢do das familias 02, 05 e 08. As consequéncias promovidas pelas maes
variaram em cada familia. Na familia 02 a mae intervém mediando a interagdo, tentando fazé-los
brincar; na familia 05 a mae relatou ignorar e deixar os filhos se resolverem; ja na FO8 a mae relatou
separar os filhos direcionando-os para brincadeiras individuais do interesse de cada um. As diferencas
entre cada uma das familias podem estar relacionadas com a discrepancia de idade entre as duplas de

irmaos e os interesses restritos do irmao com TEA.
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Um exemplo da familia 02 pode ilustrar essa dificuldade para brincarem juntos. A mae
descreve que as formas de brincar do filho com TEA diferem dos interesses atuais dos ITEAs e que
essas diferengas aumentaram com o avanco da idade deles (nessa familia, a crianga com TEA esta com
4 anos e é do género feminino e os ITEAs 9 e 11 anos, ambos do género masculino). A entrevistada
relata que a filha com TEA, por exemplo, gosta muito de cantigas infantis, portanto ela tenta mediar a
brincadeira entre eles com musicas, promovendo interagdes variadas com cangées que a filha com TEA

gosta e brincadeiras que os ITEAs também gostem.

As maes foram questionadas se identificavam aspectos da relacdo entre seus filhos que
poderiam favorecer o desenvolvimento de ambos. Na Tabela 8 sdo apresentados os aspectos relatados
que favorecem o desenvolvimento do filho com TEA e do ITEA, de acordo com a perspectiva das

entrevistadas.

Tabela 8

Aspectos da relagdo entre os filhos que favorecam o desenvolvimento

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 TOTAL

Aprendizagem pelo TEA por meio de um

é "comportamento-modelo"” do ITEA X X X X X X X 7
Melhor Socializagado X X X X X 5
Companhia X X 2

< Melhor compreensdo sobre diversidade X X 2

= Empatia X 1
Aprendizagem por exposicao as terapias
do TEA X 1

Ao analisarmos aspectos da relagdo entre os irmdos que favorecem o desenvolvimento do filho
com TEA, as respostas das maes foram categorizadas em “Aprendizagem através de um
‘comportamento-modelo’ do ITEA” e “Melhor Socializagdo”. A primeira categoria agrupou o relato das
mades que descreveram aspectos e situagdes em que o ITEA facilitava a aprendizagem do filho com TEA
(e.g. quando o filho ITEA pega um livro, o filho com TEA o imita, folheando as paginas; quando o filho

ITEA joga bola, o filho com TEA tenta fazer os mesmos movimentos; imita as brincadeiras).
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A segunda categoria agrupou o relato das maes (F02, FO4, FO5, FO7 e F10) que descreveram
aspectos e situacdes da relacao entre os filhos que facilitava uma melhor socializacdo do filho com TEA
com as outras criancas (e.g. as dificuldades do filho com TEA em responder a iniciacdo de interacdo de
outras criangas sao facilitadas apds uma histdria de aprendizagem de interacdo social com o ITEA).
Apenas uma mae (FO3) ndo relatou um aspecto que favoreceria o desenvolvimento do filho TEA. Ao
mesmo tempo, nota-se que as demais maes relataram circunstancias semelhantes, resultando
inclusive em apenas duas categorias e em mdes que apontaram os dois aspectos como favorecedores
para o desenvolvimento do filho com TEA. Podemos destacar as familias com irmdos gémeos para
contribuir para essa discussdo. A mae da familia 01, por exemplo, comentou que ter uma ITEA com a
mesma idade favorece a exposicdo de comportamentos considerados importantes, como no trecho
em que a mae diz “ele (filho TEA) tenta imitar um pouco ela (ITEA)... talvez se ele ndo tivesse isso no

dia a dia, ele (TEA) iria ser muito mais atrasado do que ele é... ela (ITEA) é uma professora profissional”.

Na medida em que analisamos o contrario, ou seja, o que as maes identificam da relagdo entre
os filhos que favorecem o desenvolvimento do ITEA, notamos que as respostas diferem entre as
familias e possui uma ocorréncia menor (7 do ITEA em relagdo a 12 apontadas do TEA, na Tabela 8),
evidenciando que as entrevistadas identificam mais aspectos que favorecem o filho com TEA do que o

n o«

ITEA. O relato das maes foi classificado em quatro categorias: “companhia”, “melhor compreensao

n u

sobre diversidade”, “empatia” e “aprendizagem por exposi¢do as terapias do TEA”.

A primeira categoria agrupou o relato das entrevistadas (FO1 e FO4) que descreveram ser um
aspecto positivo o ITEA ter a companhia de outra crianca para brincadeiras e atividades. A segunda
categoria agrupou o relato das maes que descreveram a importancia do filho com TEA para a
compreensdo do ITEA sobre diversidade e inclusdo (FO2 e FO6). A terceira refere-se ao relato daquelas
que identificam que o ITEA se tornard mais empatico na medida em que convive com o filho com TEA

(FO3). E a quarta e ultima categoria refere-se ao relato da mae (F10) que descreve o filho ITEA inserido
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em algumas terapias do filho TEA, “o que favorece seu desenvolvimento relacionado a questdes

pedagdgicas” (SIC).

Como vimos, os aspectos da relacdo entre os filhos relatados como favorecedores para o
desenvolvimento do filho com TEA, estdo de acordo com os achados na literatura, em que os irmaos
sdo frequentemente os primeiros pares a quem uma crianca é exposta e, como resultado, sdo alguns
dos primeiros modelos uns dos outros (Kryzak & Jones, 2017). Ao passo que os aspectos da relagdo
entre os filhos que as mades relataram como favorecedores para o desenvolvimento do ITEA
apareceram em uma frequéncia mais baixa, demonstrando o quanto se faz necessario a disseminacao
de conhecimento sobre essa tematica, tornando as familias mais informadas e, possivelmente, mais
sensiveis para identificar e criar condi¢Ges para ocorréncia de aspectos favorecedores para o ITEA que
ja foram descritos na literatura, que sugerem que ITEA pode se tornar mais empatico, paciente e

compreensivo sobre as diferencas individuais (Shivers, 2019).

A maneira como o ITEA, segundo os pais, descreve as diferencas percebidas sobre a condicdo
do irmdo com TEA estd descrita na Tabela 9. Os comentdrios que o ITEA costuma fazer sobre o irmao
foram classificados em cinco categorias: “comunicagdo”, “explicagdo do autismo para terceiros”,
“davidas sobre autismo”, “vantagens de estar no espectro do autismo” e “comentdrios que

subestimam TEA.”

Tabela 9

Relato dos pais sobre comentdrios que o ITEA costuma fazer sobre o irmdo.

Categoria F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 TOTAL
Comunicacao X X X X 4
Explicacao do autismo para terceiros X X X X X 5
Duvidas sobre autismo X X X 3
Vantagens de estar no espectro do autismo X X 2

Comentarios depreciativos / subestimacdo do
TEA 2
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A primeira categoria, uma das que mais ocorre, agrupou o relato das maes que descreveram
comentarios especificos sobre os limites da comunicacdo do irmdo com TEA (e. g. “ele ndo sabe falar”,
“ele vai nos médicos para comecar a falar”). A segunda categoria, a mais frequente, agrupou os
comentarios que envolviam explicar sobre o autismo para pessoas que ndo sao de alta convivéncia da

familia (e.g. "se vocé ndo disser a ele isso antes, ele vai chorar"; "tem que ter paciéncia com ele porque
ele é diferente"; "ele tem o tempo dele"; "ele pode te bater, mas é porque ele quer brincar"). A terceira
categoria agrupou os comentdarios que se referiam a duvidas sobre o autismo (e.g. o que é autismo,
porque o irmdo é autista). As duas Ultimas ocorreram menos. A quarta categoria agrupou os
comentarios sobre ITEA identificar vantagens de estar no espectro do autismo (e.g. "eu queria ser
autista para vocé também cuidar de mim", "queria ser autista porque dai ndo preciso ficar na escola");
a quinta e ultima categoria agrupou comentarios depreciativos e/ou que subestimam o irmdo com TEA

sobre conseguir realizar alguma atividade (e.g. "vocé é um bebez3do"; "vocé nio sabe fazer nada, eu

tenho que te ensinar tudo"; "ele ndo consegue fazer isso").

Por razdes relacionadas a idade, algumas maes disseram que ndo explicaram explicitamente o
autismo aos ITEA (6 dos ITEAs da amostra tinham 5 anos ou menos). Ao mesmo tempo, os relatos
sobre os comentdrios dos ITEA parecem ser predominantemente baseados em observag¢des diretas e
fundamentadas por informagdes direta e/ou incidentalmente disseminadas em suas rotinas didrias e
arranjos domeésticos, como a categoria que evidenciou as dificuldades dos irmaos com TEA no que se
refere a comunicacdo. Semelhante aos achados do estudo de Bachraz e Grace (2009), os ITEA nesta
pesquisa comentam sobre o irmdo com autismo possivelmente alicercados no fato de que estes sdo
simplesmente individuos com formas Unicas de estar no mundo e diferencas entendidas como parte
integrante do modo de ser de seus irmdos, fato possivel de ser percebido na categoria com maior
frequéncia de ocorréncia, que agrupou as explicagdes do autismo para terceiros, aparecendo em 5
familias. Duas das criangcas em foco falaram explicitamente sobre situagdes em que seu irmdo com

autismo recebeu privilégios que eles ndo compartilhavam e que, por isso, desejam estar no espectro
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também, em conformidade com o que foi discutido anteriormente sobre a percepcao de que a atengao
dos pais é mais direcionada as criancas com deficiéncia do que aos outros irmaos com

desenvolvimento tipico da familia (Bachraz & Grace, 2009).

As maes foram questionadas se ja buscaram encaminhamento ou ajuda para as dificuldades
enfrentadas pelo ITEA. Das dez maes, sete relataram que buscaram ajuda, conforme mostra a Tabela

10.

Tabela 10

Encaminhamentos para o ITEA

Demanda

Encaminhamento

Resultado

Dificuldades na

Acompanhamento com

N3o notou “grandes resultados” (SIC) e

FO2 relacdo com o ITEA, . g 1.
descrita na tabela 4 psicélogo a terapia foi finalizada.
Sim, ela percebe que foi essencial o
Acompanhamento com acompanhamento desde muito
FO3 TDAH psicologo, fonoaudiologa, pequeno para o desenvolvimento da
Terapia Ocupacional crianca.
Baixa atencdo e L o Dificuldades foram relacionadas ao
FO4 concentracio, Avaliagcdo neuropsicoldgica contexto pandémico.
Apds avaliagdo, hipétese de que ITEA
0 gémeo do filho TEA fez estava imitando o irmdo TEA como
. . avaliacio na mesma clinica  forma de chamar a atencso (SIC).
FO6 Suspeita de autismo que o irm3o com TEA faz a Atualmente, participa de atividades
intervencio com psicopedagoga para aulas de
reforco escolar (matematica)
Percebeu resultados a época, porém
Dificuldades na Terapia (quando a filha ITEA  Percebeu que apos o filho TEA voltar
FO7 relacdocom o ITEA, estavacom 4 anos - por 6 corrlm as te.rap|as (cerca de\3 mgses
descrita na Tabela 4. meses) atras), a filha ITEA voltou as atitudes
iniciais.
Dificuldades na Psicéloga familiar disponivel ~M3e entende esse acompanhamento
FO8 relagdo com o ITEA, no mesmo espaco de como essencial para que ela consiga
descrita na Tabela 4. intervengdo do filho com TEA. lidar com algumas situagdes.
Com 2 anos e meio a mie Fonoaudidloga avaliou a fala em curso
identificou dificuldades de desenvolvimento tipico e deu
. . algumas orientagdes para a mae (e.g.
F10 Atraso de fala verbais na filha ITEA e fez g soesp (e-8

uma avaliagdo com uma
fonoaudidloga.

nao completar as frases da filha ITEA,
para incentivar o desenvolvimento da
fala).
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De acordo com os encaminhamentos descritos na Tabela 10, é possivel observar que as
demandas de quatro entre as sete familias que buscaram alguma ajuda (FO3, FO4, FO6 e F10) se
referem a preocupacdes em relacdo ao desenvolvimento do ITEA (e.g. TDAH, suspeita de autismo,
baixa atencdo e concentragdo e atraso na aquisi¢ao de fala). Enquanto as demais familias (FO2, FO7 e
FO8) buscaram ajuda em razdo de preocupacgles relacionadas a interagdo do ITEA com a familia

(descrito na Tabela 4)

As preocupacoes relacionadas a algum aspecto de atipicidade de desenvolvimento do ITEA
estdo em consonancia com o que vimos anteriormente na literatura, com destaque para lembrarmos
do Fenétipo Ampliado do Autismo (FAA), em que pode emergir expressdes mais leves de tracos do TEA
em pais e irmdos, podendo estes apresentar atipicidade em seu desenvolvimento dentro dos trés
dominios do TEA (comunicacgdo, interagdo social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento),
mas ndo preenchem os requisitos para serem diagnosticados com o transtorno. Portanto, as
preocupacdes e consideragdes maternas sobre o desenvolvimento do ITEA apontadas nas familias FO3,

FO4, FO6 e F10 podem (ou ndo) interagir com a FAA de alguma forma.

Nos encaminhamentos inerentes as dificuldades na interagdo familiar apontadas pelas familias
02,07 e 08, é possivel identificar que a percep¢do materna sobre os resultados variou entre as familias,
com a familia 02 ndo notando resultados na intervencdo, a FO7 descrevendo resultados parciais e FO8
descrevendo resultados satisfatérios em relagdo as orientacGes que recebe, entendendo como

fundamental para que consiga lidar com algumas situagdes familiares no geral.
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Conclusao
O objetivo do trabalho foi identificar possiveis varidveis nas interacdes familiares que atuam
sobre o comportamento dos ITEA, utilizando como fonte de dados o relato verbal dos pais. A coleta foi
realizada no periodo da pandemia COVID-19, entre setembro e novembro de 2021. As familias

participantes foram escolhidas por conveniéncia, dentro das possibilidades dadas pelo contexto.

As familias entrevistadas estdo classificadas, de acordo com o IBGE (2020) em A, B, Ce D, sendo
sua maioria dentro do considerado classe A e B (6 de 10) e formada majoritariamente por nucleo
familiar com pais casados (9 entre as 10). A maioria das maes e pais das familias participantes (7 de
10) possuem alta escolaridade (considerando ensino superior em curso, superior completo e pds-
graduacdo completa). As analises propostas estdo delimitadas por estas condi¢Ges de renda, dindmica
familiar e escolaridade, descrevendo aspectos de suas vidas cotidianas que foram obtidos por meio de

relatos das maes.

Em poucas das familias entrevistadas (3 de 10) os filhos com TEA apresentam comorbidades.
O que pode diminuir o agravamento das dificuldades que as familias participantes podem enfrentar,
tendo em vista que se torna necessaria a ampliagdo de cuidados e recursos para lidar com as situagdes

decorrentes do conjunto comorbidade somado ao TEA.

Sdo as maes que se dedicam especialmente ao cuidado dos filhos, porém tal realidade ndo se
mostrou um completo impeditivo para realizarem atividades remuneradas: sete entre as dez maes
trabalham, sendo duas exercendo suas fun¢des até 5 horas diarias e as outras entre 8 e 10 horas,
segundo seus relatos. Os pais tém predominio de horas diarias dedicadas ao trabalho remunerado,
entretanto observa-se que sdo as maes que mais se dedicam as outras atividades, como, por exemplo,

aos cuidados com os filhos e tarefas domésticas.

A sobrecarga do cuidador se evidencia no relato sobre as condi¢des analisadas. O tempo

pessoal, o estresse pelo cuidado dos filhos, familia e trabalho e a auséncia de privacidade sdo aspectos
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bastante afetados na maioria das entrevistadas (7 de 10). Exceto as trés maes de familias com menores
rendas, as demais indicam valores altos na escala proposta para avaliar o prejuizo do tempo para si
mesma. O equilibrio entre o cuidado com as criangas com TEA e os ITEA também parece ser afetado,

sendo indicado por 6 entrevistadas.

Nas dificuldades maternas sobre o relacionamento com o filho ITEA, destacaram as categorias
com maiores ocorréncia a “assimetria na forma de tratamento percebida pela mae”, percebida por 6
entrevistadas, seguida da categoria “ciimes” e “chamar atencdo”, sinalizada por 5 familias entre as 10
entrevistadas (Tabela 4). Cabe destacar que a mde da familia 01 apontou o maior nimero de
dificuldades na relagcdo com o ITEA. E, como vimos anteriormente nos resultados de sobrecarga do
cuidador (Figura 2), foi a mde que relatou maiores indices de sobrecarga dentre as 10 familias

participantes.

No que se refere as consequéncias fornecidas pelos cuidadores diante das dificuldades
enfrentadas na relacdo com o ITEA, descritas na Tabela 5, podemos identificar tanto consequéncias
que podem reforgar o responder do ITEA, fortalecendo essa classe de respostas, quanto consequéncias

que podem diminuir a frequéncia, enfraquecendo essa classe de respostas.

As contingéncias da interagdo entre os irmaos sdo complexas e as consequéncias parentais
diferem em alguns pontos e se assemelham em outros em cada familia (Tabela 6 e 7). Na perspectiva
dos ITEA, os comportamentos do irmdo com TEA que mais contribuiram para dificuldades na relagdo
entre irmaos foram os comportamentos hetero e auto lesivos, enquanto na perspectiva do irmao com
TEA, “iniciar uma brincadeira/convidar para brincar” foram as dificuldades que mais contribuiram para

adversidades no relacionamento entre os irmaos.

Ao analisarmos aspectos que as maes descrevem da relagdo entre os irmdos que favorecem o
desenvolvimento de ambos os filhos (Tabela 8), percebemos maior ocorréncia nos aspectos descritos

por elas que favorecem os filhos com TEA do que os ITEA (12 aspectos apontados que favorecem os
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filhos com TEA, versus 7 aspectos que favorecem o filho ITEA), demonstrando a necessidade de
disseminacdo de conhecimento sobre essa tematica, tornando as familias mais informadas e,
possivelmente, mais sensiveis para identificar e criar condi¢des para ocorréncia de aspectos

favorecedores para o ITEA.

A maneira como o ITEA, segundo as maes, descreve as diferencas percebidas sobre a condicao
do irmdo com TEA (descrita na Tabela 9), evidencia uma frequéncia maior de comentarios baseados
em informacdes diretas sobre o irmdo com TEA (como comentarios sobre a comunicacdo e explicagdo
do autismo para terceiros) do que comentarios depreciativos e/ou que subestimavam o TEA. Tornando
possivel a hipdtese de que estes ITEAs parecem compreender o irmdo com TEA como um individuo
com formas Unicas de estar no mundo e com diferengas entendidas como parte integrante do modo

de ser de seus irméos.

Das dez maes, sete maes relataram que buscaram ajuda para as dificuldades enfrentadas pelos
ITEAs. As demandas de quatro entre as sete familias que buscaram alguma ajuda se referem a
preocupacdes em relagdo ao desenvolvimento do ITEA (e.g. TDAH, suspeita de autismo, baixa aten¢do
e concentragdo e atraso na aquisi¢do de fala). Enquanto as demais familias buscaram ajuda em razdo

de preocupacdes relacionadas a interacdo do ITEA com a familia (descritas na Tabela 4).

As familias 06, 09 e 10 foram as que apontaram nos resultados menor ocorréncia de
dificuldades, tornando importante nos debrugarmos nas caracteristicas dessas familias. As familias 06
e 09 possuem 3 filhos (2 ITEA e 1 TEA) e a ordem de nascimento dos ITEA nessas 3 familias é comum
entre elas: Os ITEA sdao mais novos que os irmaos com TEA. A presenca de mais de um ITEA na familia
e o ITEA ser mais novo podem ser varidveis que reduzem as dificuldades? Os resultados apontados na
presente pesquisa ndao contribuem totalmente para essa direcao, pois temos entre os participantes
outras familias com essas varidveis que tiveram altas ocorréncias de dificuldades. As proximas
pesquisas poderiam contribuir para a compreensdo da relacdo dessas variaveis com os impactos nos

ITEA.
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A presente pesquisa também tinha como objetivo identificar se existia relagao entre a
gravidade do filho com TEA e os impactos nos ITEA. Para isso, foi solicitado para a familia, caso ela
tivesse, o ultimo relatdrio produzido pelo terapeuta da crianga com TEA, como a VBMAPP. Nenhuma
das familias disponibilizou esse relatério. Seria importante que as préximas pesquisas pudessem levar

em consideragdo maneiras de conseguir relacionar essas varidveis.

Conforme discutido nos resultados, a literatura existente argumenta que ter uma crianca com
autismo na familia provavelmente terd impacto no ajuste psicolégico dos irmaos com desenvolvimento
tipico, bem como em seu relacionamento entre irmdos. Os resultados desta pesquisa tanto apoiam
guanto ndo apoiam esse argumento. Nos achados desta pesquisa, é possivel notar que as necessidades
da crianga com autismo ocupam, muitas vezes, um lugar central na estruturagdo das rotinas familiares
(Tabela 3), e, como vimos, algumas maes descrevem uma assimetria percebida por elas no tratamento
entre os filhos (Tabela 4). No entanto, quando analisamos os comentarios que os ITEAS fazem sobre
os irmdos (Tabela 9), percebemos que alguns ITEA aceitam a importancia disso, explicando para

terceiros sobre as necessidades especificas de seus irmdos com TEA, por exemplo.

Criar uma crianga com autismo costuma estar associado com tensdo adicional e estresse nas
familias. No entanto, é importante notar que os membros da familia de individuos com autismo
também relatam experiéncias e percepcbes positivas, e as provaveis causas de suas angustias sdo
principalmente fatores que podem ser associados com a parentalidade de uma crianca com
deficiéncia, porém podem ser amenizados (e.g., estigma social, falta de apoio social, indisponibilidade

de profissionais e apoios de servicos, pobreza familiar).

Da mesma forma, pais, profissionais e médicos muitas vezes presumem que os ITEA podem
ser negativamente afetados por terem um irmdo ou irma com autismo. No entanto, os dados de
pesquisa sdo ambiguos neste ponto, e entender as experiéncias dos irmados é uma questdao complexa.
Na presente pesquisa, a intencdo foi apresentar os resultados para ajudar a contextualizar as vivéncias

dos irmdos em familias de criangas com autismo.
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Os dados aqui obtidos podem dar elementos para compreender a dinamica familiar frente a
demanda por cuidados continuos do individuo com TEA ao longo da vida, e para além disso,
compreender como isso pode impactar diretamente e de formas diversas a vida dos ITEA. Por ser um
tema com poucas pesquisas publicadas, ainda existem questdes que precisam ser aprofundadas e que
ndo entraram no escopo da presente pesquisa, assim, sugere-se que proximos estudos se debrucem
sobre relatos dos ITEA também, como forma de completar a compreensao da problematica levantada
considerando o relato da experiencia deles para entender esse fendmeno. Outra maneira de colaborar
com o aumento da compreensdo dos ITEA seriam pesquisas que coletem dados por observacado direta

das relacOes entre os irmaos.
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APENDICE | - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Esta pesquisa é sobre processos comportamentais basicos em Psicologia e esta sendo
desenvolvida pela mestranda Grazielle Willian Bonfim, do Programa de Estudos Pés-graduados em
Psicologia Experimental: Anadlise do Comportamento da Pontificia Universidade Catdlica, sob a
orientacao da Profa. Dra. Nilza Micheletto.

O objetivo do estudo é caracterizar a relagao entre irmdos em familias que tém filhos com
diagnodstico de TEA. A principal finalidade deste trabalho é contribuir para o avango cientifico e sua
participacdo nao resultara em nenhum beneficio pessoal direto. Solicitamos a sua colaboracdo
respondendo a algumas perguntas, com duracdo média de 1 hora. Informamos que essa pesquisa
oferece riscos minimos aos participantes, podendo abordar algumas dificuldades envolvendo a relagao
entre seus filhos. Para minimizar tal desconforto, estaremos a sua disposicdo para possiveis
encaminhamentos se necessario.

O audio e video de sua participacdo serdo gravados para garantir o acesso posterior a todos os
dados, Unica e exclusivamente para fins académicos. As imagens e dudios da entrevista ndo serao
divulgadas, publicadas ou utilizadas para quaisquer outros fins ou tipo de veiculacdo. Os arquivos serdo
salvos em uma pasta no Google Drive que estdo sujeitos aos requisitos da Lei de Portabilidade e
Responsabilidade de Seguros de Saude, compativel com a seguranga de dados necessaria para
armazenamento. Apenas a pesquisadora e orientadora poderdo ter acesso a essa pasta e, apds a
conclusdo dessa pesquisa, os arquivos serdo deletados.

Os resultados deste estudo poderdo ser apresentados em eventos cientificos e publicados em
revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da publicagdo dos resultados, seu home serd
mantido em sigilo absoluto. Esclarecemos que sua participagdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a)
senhor(a) ndo é obrigado(a) a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
Pesquisador(a). Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do
mesmo, ndo sofrera nenhum prejuizo. Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer
esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Esclarecemos ainda que, atendendo a legislacdo nacional, a presente pesquisa foi avaliada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da PUC-SP/ Monte Alegre, responsavel pelo processo de revisdo e andlise
ética das pesquisas e estudos que envolvam de forma direta ou indiretamente seres humanos, de
qualquer area e nivel do conhecimento. Se necessdrio, o referido Comité pode ser contatado no
endere¢o Rua Ministro Goddi, 969 — sala 63C, Perdizes, Sdo Paulo — SP, CEP: 05015-001, pelo Telefone
ou Fax: (11)3670-8466, ou por e-mail: cometica@pucsp.br, com atendimento de 22 a 62 feira, das 09h as

18h.
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Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto, de como
serd minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados obtidos na investigacao
sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicagdes). Declaro ter recebido uma

via desse documento.

S3o Paulo, Dia de Més de 2021.

Assinatura do participante:

Nome Completo

Assinatura da pesquisadora Assinatura da orientadora

Grazielle Willian Bonfim Profa. Dra. Nilza Micheletto

Contato: (11) 98057-4508



