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RESUMO

Esta pesquisa constituiu um recorte da pesquisa com tema “Resiliéncia de Familias
de Criancas com Necessidades Especiais no Contexto da Pandemia COVID-19”.
Ressalta-se que a pesquisa tem financiamento da Chamada CNPq/MCTI/FNDCT N°
18/2021 - UNIVERSAL. Este estudo objetivou analisar os elementos fundamentais
da resiliéncia familiar que estdo expressos nos relatos de irmaos de criangas
autistas durante a pandemia da Covid-19. O referencial tedrico adotado para este
estudo foi o de Froma Walsh (2016). Trata-se de um estudo descritivo de abordagem
qualitativa, realizado entre margo de 2022 a junho de 2024. O cenario da pesquisa
tratou-se de um grupo de Whatsapp de més de criangas autistas da cidade de
Sobral. Os participantes desta pesquisa compreenderam no(a)s irmao(a)(s)
neurotipicos de criangas com Transtorno do Espectro Autista. Foi criado um card
sobre a pesquisa e encaminhado para o grupo de Whatsapp das maes, convidando
seus filhos neurotipicos a participarem da pesquisa. Foram obtidas respostas de 22
maes, sendo que destas, 8 filhos ndo aceitaram, totalizando a resposta de 14 filhos
neurotipicos. O encontro ocorreu de forma online através da plataforma Google
Meet, as perguntas realizadas aos entrevistados foram seguidas a partir de um
roteiro semi estruturado para nortear a entrevistadora. A andlise e transcricao das
falas ocorreu através do método de analise de conteudo (AC) do referencial de
Bardin utilizando a analise tematica. A partir das respostas obtidas, registraram-se
273 unidades de registro, as quais foram organizadas em 17 categorias e 27
subcategorias a partir dos elementos fundamentais dos processos-chave do
referencial tedrico de Froma Walsh. Esta pesquisa foi submetida a aprovacéao pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude, da Universidade
Federal do Paranda, sob o parecer n° 5.920.457 e seguiu a diretriz da resolugao n°
466/12, do CNS. Os discursos dos irmaos foram organizados em trés grandes
classes tematicas, Sistema de crencas, Padrdes organizacionais e
Comunicagéo/solugdo de problemas. Ao analisar as entrevistas, dos nove (9)
elementos fundamentais da resiliéncia de Walsh, no estudo identificou-se seis (6)
elementos fundamentais, sdo eles respectivamente, 1. Encontrar significado na
adversidade; 2. Perspectiva positiva; 4. Flexibilidade; 5. Conectividade; 6. Recursos
sociais e econémicos; 7. Mensagens claras e consistentes e 8. Expressao emocional

aberta. Os resultados da analise desses processos-chave apontam sobre a



compreensao dos irmaos neurotipicos, a busca de um significado, a visdo de futuro
com o irmao com TEA, a flexibilidade em relagao a rotina, lideranca e as atividades
realizada. destaca também sobre o papel da familia no apoio as dificuldades e a
disseminagcdo do conhecimento, no qual manifesta-se com visdo capacitista e
preconceituosa. Os irmaos expressam sentimentos positivos em relagdo aos seus
irmaos autistas e o lazer em familia e com os irmaos foi destacado como positivo
para eles. Os irmaos expressaram discursos sobre a necessidade de momentos de
privacidade. Esta pesquisa sera capaz de contribuir para as familias e a sociedade,
fazendo-os entender e perceber as necessidades dos irmaos neurotipicos de irmaos
com TEA, entendendo que esse irm&o neurotipico por muitas vezes sente-se
sobrecarregado. Este trabalho conclui que todos os irmaos sao resilientes nos
elementos fundamentais discutidos, atingindo ou ndo os processos-chave dos
elementos fundamentais da resiliéncia, mas que estes irmdos sao passiveis de
ressignificar sua vida, seu cotidiano e suas relagdes a partir de um contexto que

gere dificuldades.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista; Resiliéncia familiar; Relagdes
fraternas; Enfermagem; Crianga; Adolescente.



ABSTRACT

This research is a segment of the study with the theme "Resilience of Families of
Children with Special Needs in the Context of the COVID-19 Pandemic." It is
noteworthy that the research is funded by the Call CNPgq/MCTI/FNDCT No. 18/2021 -
UNIVERSAL. This study aimed to analyze the fundamental elements of family
resilience expressed in the reports of siblings of autistic children during the
COVID-19 pandemic. The theoretical framework adopted for this study was Froma
Walsh (2016). This is a descriptive study with a qualitative approach, conducted
between March 2022 and June 2024. The research setting was a WhatsApp group of
mothers of autistic children from the city of Sobral. The participants in this research
comprised neurotypical siblings of children with Autism Spectrum Disorder. A flyer
about the research was created and sent to the WhatsApp group of the mothers,
inviting their neurotypical children to participate in the study. Responses were
obtained from 22 mothers, of which 8 children did not agree to participate, resulting in
responses from 14 neurotypical children. The meeting took place online via the
Google Meet platform, and the questions posed to the interviewees followed a
semi-structured script to guide the interviewer. The analysis and transcription of the
statements were conducted using the content analysis method (CA) of Bardin's
framework through thematic analysis. From the obtained responses, 273 recording
units were registered, which were organized into 17 categories and 27 subcategories
based on the fundamental elements of the key processes in Froma Walsh's
theoretical framework. This research was submitted for approval by the Research
Ethics Committee of the Health Sciences Sector of the Federal University of Parana,
under opinion No. 5.920.457, and followed the guidelines of Resolution No. 466/12 of
the National Health Council. The siblings' statements were organized into three major
thematic classes: Belief System, Organizational Patterns, and
Communication/Problem-Solving. Upon analyzing the interviews, of Walsh's nine (9)
fundamental elements of resilience, six (6) fundamental elements were identified in
the study: 1. Finding meaning in adversity; 2. Positive outlook; 4. Flexibility; 5.
Connectedness; 6. Social and economic resources; 7. Clear and consistent
messages; and 8. Open emotional expression. The results of the analysis of these
key processes highlight the neurotypical siblings' understanding, their search for

meaning, their future vision with their sibling with ASD, flexibility concerning routine,



leadership, and activities carried out. It also emphasizes the role of the family in
supporting difficulties and disseminating knowledge, which often manifests in an
ableist and prejudiced perspective. The siblings expressed positive feelings towards
their autistic siblings, and family leisure activities with their siblings were highlighted
as positive for them. The siblings also expressed a need for moments of privacy. This
research will contribute to families and society by helping them understand and
perceive the needs of neurotypical siblings of children with ASD, recognizing that
these neurotypical siblings often feel overwhelmed. This study concludes that all
siblings are resilient in the fundamental elements discussed, whether or not they
achieve the key processes of the fundamental elements of resilience. However, these
siblings are capable of reinterpreting their lives, daily routines, and relationships in

the context of challenges.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Family resilience; Sibling relationships;

Nursing; Child; Adolescent.
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1 INTRODUGAO

11  APROXIMAGAO COM A LINHA DE PESQUISA

A aproximacdo com o tema se deu a partir do interesse em estudos sobre
deficiéncias e transtornos apés identificagdo de algumas caracteristicas e padrbées
em um sobrinho do meu esposo, que desde que ele tinha menos de 1 ano de idade
até os dias atuais o mesmo apresentava e apresenta padrboes de comportamento
caracteristicos do Transtorno do Espectro Autista, como os flapings, hiperfoco em
placas de transito, fala robotizada, marcha na ponta dos pés, seletividade alimentar,
ndo obedece a comandos, entre outros. Por muito tempo, esses padrdes foram
negligenciados pela familia pelo fato de existir um certo “pré-conceito” sobre o
autismo. Por mais que muitas pessoas questionassem os pais sobre a existéncia ou

nao do TEA no filho, eles ndo aceitavam e também chateavam-se com quem falava.

Apos muitas conversas com meu esposo, ele e seu irmao decidiram levar seu
sobrinho a uma psiquiatra no més de setembro de 2023, durante a consulta, a mae
do sobrinho do meu esposo continuou relutante em falar que o filho “ndo tem nada”,
nesse momento a psiquiatra a chamou atencao falando que a crianga precisava ser
estimulada o mais rapido possivel e que provavelmente tenham TEA nivel 1 de
suporte, mas se a mae e o pai ndo o estimularem e ndo o levarem para as terapias,

ele precisara de mais suporte ainda no futuro.

Infelizmente percebe-se que os pais da crianga nao concretizaram as

orientagdes dadas pela psiquiatra, levando em consideragao a fala da mae:

‘A mée do Jodo (nome ficticio) disse que
descobriu o autismo nos filhos dela tarde demais porque
ela nao estimulava os meninos, ai ela me disse que como
a médica “suspeita” do meu, ela disse que eu néo
levasse para a psicologa e nem pra terapeuta
ocupacional, porque meu filho ainda é pequeno, e se eu
fizer os exercicios em casa ele vai ficar normal pra idade
dele”.

Enfim... serd uma grande batalha, tendo em vista que o diagndstico ainda

parece de dificil aceitagao para a familia.
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Além disso, antes de ingressar no programa, fui convidada pela professora
Dra. Cibelly para ser sua suplente no Grupo Técnico para Delineamento da Linha de
Cuidado a Pessoa com TEA (GT-TEA) do municipio de Sobral, no qual sao
discutidas e planejadas ag¢des para delineamento dos cuidados e geolocalizagéo de
servicos publicos, privados e filantropicos voltados a pessoa com transtorno do

espectro autista (TEA).

Para um maior aprofundamento nos estudos, ingressei no Grupo de Estudos
e Pesquisas em Vulnerabilidades em Saude (GEVS), inicialmente na linha de saude
do idoso, devido afinidade com a tematica e por conduzir conteudos da grade
curricular do curso de enfermagem como docente da Universidade Estadual Vale do
Acarau no médulo de saude do idoso, porém como a inquietacdo e a vontade de
aprender para repassar de forma correta as informacdes e estudos sobre o0 autismo
para a familiar responsavel pela crianga, me inseri na linha de pesquisa sobre
pessoa com deficiéncia, tendo como coordenadora, minha orientadora, professora
Dra. Cibelly e que posteriormente recebi esse presente, que é de conduzir um dos
objetivos de um projeto multicéntrico sobre resiliéncia familiar no qual sera abordado

adiante.

1.2 CONTEXTUALIZAGAO

O autismo, € uma sindrome neuropsiquiatrica e caracteriza-se por um
Transtorno Global do Desenvolvimento, a partir de condi¢gdes elencadas pelo grau de
comprometimento no comportamento social, comunicagdo, linguagem e padrdes
limitados e estereotipados de comportamento e interesse, ou seja, um repertorio
incomum, restrito e repetitivo de comportamentos e interesses (OPAS, 2020).

Segundo o Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V), o TEA se caracteriza por: dificuldade na interagcéo social, comportamento e
comunicacao, subdividindo-se em trés niveis de suporte, sdo eles: nivel 1,
significando que a pessoa necessita de baixo suporte para realizagao das atividades
diarias, de interagdo social, comportamento e comunicacao; nivel 2, no qual a

pessoa necessita de suporte substancial e nivel 3 precisando de suporte muito
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substancial. Esse suporte sera fornecido através dos familiares e profissionais
(American Psychiatric Association, 2013).

Portanto, o individuo com TEA é considerado pessoa com deficiéncia para
todos os efeitos legais apds a implantagéo da Lei 12.764 em 27 de dezembro de
2012, intitulada Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), conhecida como Lei Berenice Piana, para que
estes recebam atencao integral a nivel de todas as instancias do SUS, protegao
social e educacgao (Brasil, 2014).

A populagdo com TEA enfrenta vulnerabilidades relacionadas a condi¢des
socioecondmicas, culturais, educacionais, acessibilidade, comunicacéo, reabilitacao,
vulnerabilidades na assisténcia a saude como a citada por Ribeiro (2021) sobre a
peregrinacao de familiares de pessoas com autismo nos servicos de saude até o
fechamento diagndstico e o despreparo profissional para a identificagdo precoce do
diagnodstico, fato que nos faz refletir sobre o papel da gestdo publica e das
instituicbes de ensino em relagcdo ao preparo de profissionais para atender as

necessidades das comunidades.

Diante das vulnerabilidades pode-se destacar o enfrentamento familiar, que
esta relacionado a maneira em lidar com as situagdes que fogem da rotina familiar,
principalmente quando se descobre um filho ou familiar com transtornos ou

deficiéncia, especificamente quando se tem o diagndstico de TEA.

Ao se planejar uma gestacgao, existe uma expectativa sobre o novo membro
que vira, nos quais os pais e familiares tragam planos futuros para a chegada do
novo ser, porém, quando esses planos sdo rompidos através de um diagndstico de
crianga com autismo e suas caracteristicas, podem constituir estressores na vida
dos familiares, situacdo que é capaz de alterar a dinamica familiar, tais como a
readaptacado de papéis ocupacionais, financeiro, das préprias relacées familiares e

do medo do preconceito por parte da sociedade (Silva et.al, 2021).

A dinamica familiar, no ano de 2020, recebeu o impacto das mudancas que
ocorreram em decorréncia da pandemia do COVID-19, provocada pelo virus
responsavel pela sindrome respiratoria aguda grave Coronavirus 2 (SARS-CoV-2) e
Covid-19 (Fontanarosa; Bauchner, 2020), a qual impés mudangas na organizagao

cotidiana da sociedade. Veio como um grande estressor para a familias de pessoas
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com autismo, principalmente as criangas, das quais tinham rotinas regradas, iam
para as escolas, realizavam atividades em instituicbes das quais eram
acompanhadas regularmente e abruptamente essa rotina foi impedida pelo estado

pandémico vivenciado.

Neste referido ano, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), recomendou
algumas medidas para reduzir a disseminagao desse virus, como o distanciamento
social, fechamento de escolas, universidades, empresas, reducdo do numero de
funcionarios em estabelecimentos de género alimenticio, fazendo com que as
pessoas trabalhassem e estudassem remotamente acessando plataformas online,
fato que desencadeou uma massiva perda de empregos e rearranjos das rotinas

familiares (Fiocruz, 2020).

Devido as mudancas na rotina familiar decorrente do periodo pandémico,
observou-se uma sobrecarga nos cuidados de criangas com TEA durante esse
periodo, os pais de criangas autistas que ja se sentiam isolados, ficaram ainda mais
expostos a soliddo e estresse devido a quebra das relagdes interpessoais e dos
fatores positivos para alivio do estresse em relagdo aos cuidados da crianga com

autismo.

Segundo Machado Junior et al., (2016), hiperatividade, agitagdo psicomotora,
disturbio do sono, comportamento auto e hetero lesivo podem levar a estresse
emocional e sintomas emocionais nos pais, estes solicitam apoio dos filhos

neurotipicos para auxilio na divisdo de tarefas ao cuidado dos irm&os autistas.

Os irmaos desenvolvem papel importante no ciclo familiar, principalmente
quando se refere a relagdo entre os irméaos. Os irmaos neurotipicos tém fungao na
formacdo do desenvolvimento social e na formacdo da personalidade dos irméaos
gue convivem, ou seja, que faz parte da fratria (posi¢cado dos irmaos, filhos do mesmo

pai € da mesma mae, em relacao a ordem de nascimento) (Barbosa, 2014).

A relacdo fraterna constitui o vinculo mais duradouro que um individuo pode
ter ao longo da vida, iniciando-se na infancia e persistindo, pois as experiéncias
compartilhadas entre irmaos sao vivenciadas e partilhadas por mais tempo do que

com outros individuos (Silva; Lucas, 2020).
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Deve-se levar em consideracdo um ponto importante, que é o conflito
intergeracional, onde os irmaos podem expressar opinides e desejos peculiaridades
proprios da sua fase de desenvolvimento, porém, o vinculo entre irmaos s6 é
harmonioso se houver uma relagcdo reciproca entre ambos, com a expressao e
compreensao de suas vontades e realizagdo de trocas justas entre as partes, para
que nao haja conflitos e prejudique o cuidado do irmdo com TEA (SILVA; LUCAS,
2020).

O periodo pandémico trouxe muitos desafios e exigiu de pais e irmaos de
individuos com TEA a adaptagédo e resiliéncia para este momento, que segundo
Froma Walsh (2016) é a capacidade de resistir e se recuperar dos desafios vitais
perturbadores, envolvendo processos dinamicos que estimulam a adaptagao positiva

dentro do contexto das adversidades significativas.

Portanto, os irmaos, inicialmente, ao se depararem com o diagndstico de
autismo, experimentam sentimento de frustragcdo, confusdo, negacao, revolta e até
mesmo vergonha ou constrangimento devido aos comportamentos estereotipados
do irmado com TEA. Dentro da proposta de resiliéncia, os mesmos buscam
estratégias ou mecanismos para favorecer a interacdo entre eles, tais como a
adaptacdo, buscando n&o entrar em conflito com o irmdo ou desenvolvendo
atividades, o ndo uso da forga fisica durante as crises e a atitude de ignorar o irmao
(Galvao; Leonardo, 2016).

Os irmaos de pessoas com TEA, passam a assumir responsabilidades em
torno do cuidado com o irmao, como as elencadas no estudo de Galvao e Leonardo
(2016), sobre as relagdes fraternas quando um dos irmaos tem TEA, destacam a
protecdo e seguranga pelo irmao autista ao assumir responsabilidades nas
atividades domésticas, dos quais uma parte dos irm&os parecem ter a mesma

atencao que os pais, demonstrando desenvolver responsabilidades semelhantes.

A pandemia do COVID-19 acentuou as responsabilidades dos irmaos sobre
os cuidados do irmao(a) com TEA, dos quais os mesmos renunciam de seus
interesses proprios para satisfazer as necessidades do irmao(a) com TEA, aceitando
as diferencas e tornando-se ativos como qualquer outro membro da familia,

entendendo que os pais necessitam prestar um apoio maior e adquirindo resiliéncia
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para nao gerar ressentimentos em torno da distribuicdo do cuidado pelos pais
(Costa, 2018).

Os trabalhos desenvolvidos até a presente data, mostram-nos um rol de
pesquisas a respeito dos cuidados relacionados aos pais, com destaque para as
maes, tornando escassos o0s estudos que tratam sobre as relagdes fraternas e
resiliéncia adotada pelos irmaos de pessoas com TEA, fato que deu origem ao
interesse da pesquisadora em se aprofundar no tema relagbes dos irmaos na
resiliéncia familiar surgindo o seguinte questionamento: “Quais elementos
fundamentais da resiliéncia familiar estdo expressos nos relatos de irmaos de
criangas com autismo durante a pandemia da Covid-19?”, justificando a necessidade
de insercdo desse publico nas pesquisas e delineamento dos cuidados prestados

por eles, levando em conta suas perspectivas.

O presente estudo possibilitara compreender os fatores que influenciam a
dinamica familiar na perspectiva dos irmaos de pessoas com TEA, suas praticas e
comportamentos para adaptacédo positiva das adversidades significativas. Além
disso, possibilitara compreender a resiliéncia durante a pandemia da Covid-19 frente
as situacdes de adversidades e no contexto de emergéncia que exigem da pratica
dos elementos da resiliéncia. Fortalecera as bases de dados cientificos a respeito da
tematica, sendo um potencial relevante para desencadear pesquisas e acdées com o

publico em foco sobre os elementos fundamentais da resiliéncia.

24



2 OBJETIVO

Analisar os elementos fundamentais da resiliéncia familiar que estao
expressos nos relatos de irmaos de criangas autistas durante a pandemia da
Covid-19.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 OS SISTEMAS DE APOIO A PESSOA COM TEA E SUA FAMILIA

Todo ser humano nasce imerso em uma determinada estrutura
social, com seus condicionantes bioldgicos, psicologicos e
sociologicos. Sdo exatamente essas vivéncias de relacdo com o
meio que configuram a experiéncia interiorizada e que permitem a

constituicao da realidade interna do sujeito (Garcia, 1995).

A partir de observacgdes, leituras e questionamentos pessoais, percebe-se
que relacbes humanas sdo um fator intrinseco para o desenvolvimento do ser
humano e seu papel em um grupo. Os registros histéricos apontam para a formagéao
de grupos desde os primoérdios da humanidade, portanto, sao as relagdes do coletivo
no meio em que habitam, que sdo capazes de determinar suas acgdes, decisdes,
estilos, trabalho, renda e até mesmo as condi¢des relacionadas a saude.

A convivéncia com o grupo, sejam eles de familiares, amigos, do trabalho,
exercem influéncia continua na vida do individuo em suas condutas e
representacbes mentais do sujeito. Uma crianga quando submetida a cuidados
inadequados, como uma situagéo de abandono, revive intensamente os abandonos
primordiais, revelando-os, sobretudo através da ansiedade (Camargo et al., 2019).

Na perspectiva da rede de cuidados a pessoa com TEA, a familia é a principal
figura responsavel no desenvolvimento humano desse sujeito, é nela que a crianca
tem seus primeiros contatos diante do meio social, ou seja, configurando-se como o
seu principal grupo social, exercendo papel de socializar a crianga com o meio,
protegé-la e cuida-la, dando sentido a vida da pessoa com deficiéncia (Teixeira et al.,
2021).

Em relacdo aos sistemas de apoio dentro dos servicos da Atencao Basica,
podemos destacar as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2014) referindo o autismo ao campo das
deficiéncias e direcionando a terapéutica pela via da reabilitacdo/habilitacdo e
direcionamento para praticas assistenciais, possibilitando o acompanhamento entre
a AB e Atencgéao Especializada (AE) (Oliveira et al., 2017).
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Outro sistema relacionado ao apoio a pessoa com TEA € a Linha de Cuidado
para a Atencdo as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas
Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude (Brasil,
2015), relaciona o TEA como um transtorno mental, atrelando as ag¢des de cuidado a
rede de atencdo psicossocial, com destaque para os CAPSI, proporcionando a
assisténcia em uma rede de atencdo ampliada (Oliveira et al., 2017).

Como marco legal, temos como a Politica de Protecao dos Direitos da Pessoa
com TEA, trazendo-nos oito diretrizes que englobam questdbes como a
intersetorialidade para desenvolvimento de ag¢des e atendimento a pessoa autista,
participacdo da comunidade, atencdo as necessidades de saude, formagao e
capacitacao profissional, responsabilidade do poder publico e incentivo a pesquisas
epidemioldgicas, elencando os direitos desse publico e podendo destacar o acesso
a agbes e servicos de saude com atencado integral nas necessidades de saude
(Brasil, 2012).

Além dos servigos ofertados na AB, AE e servicos de saude privados, a
familia busca apoio em grupos, sejam eles religiosos, grupos de maes/pais em
associagdes ou conselhos municipais, grupos para atividades de lazer, grupos no
Whatsapp ou Facebook a fim de se sentirem incluidos diante da necessidade
vivenciada em casa por um familiar com autismo. O fato de vivenciar uma situagao
que desencadeia estressores requer que os envolvidos no cuidado tenham

resiliéncia para lidar com os conflitos e novas situagdes.

Dentro do contexto politico, ha a necessidade de politicas voltadas aos
cuidadores para capacitacao, informacao e atengao aos cuidadores e a criacao de
projetos e programas que as familias possam estar inseridas e que suas

necessidades sejam atendidas (Teixeira et al., 2019).

Para Walsh (2016), as relagbes apoiadoras alimentam a resiliéncia no
ambiente familiar, mesmo quando se trata de familias que tém relag¢des conflituosas,
ha a possibilidade de surgir ilhas de forgas e resiliéncia na unidade funcional
podendo os individuos terem uma vida préspera apesar das perturbacdes por ele

vivenciadas no contexto familiar durante os anos.

3.1.1 Familia enquanto unidade funcional para o fortalecimento da construgao

dos processos de resiliéncia.
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A familia é a principal responsavel pelo desenvolvimento humano de todos os
individuos que dela fazem parte, pois € a partir dela em que se tem o primeiro
contato no ambiente em que estdo inseridos, representada como o apoio
fundamental do ser humano, sendo o principal grupo social, ou seja, 0 modelo de
influéncia principalmente para aqueles que apresentam alguma deficiéncia (Teixeira
et al., 2021).

Alguns individuos durante seu passado sofreram abuso familiar na infancia,
mas ao encontrar meios de canalizacdo dos seus traumas, mesmo havendo o risco
de viverem em condi¢gdes vulneraveis, os mesmos tornavam-se adultos com vidas
produtivas, assim pode acontecer com as familias que passam por situacdes
conflituosas que fogem ao planejamento de um ideal de familia podendo o acumulo
de estresse desviar o funcionamento do sistema familiar como destacado por Walsh
(2016), no qual esse acumulo de estressores reflete efeitos em todos os membros
da familia.

Vale ressaltar que as condi¢cdes geradoras de estresse podem ser otimizadas
por intervengdes positivas como destacado por Walsh (2016) em que a resiliéncia
envolve a interagdo dindmica de multiplos processos de risco e proteg¢do ao longo do
tempo, com influéncias individuais, interpessoais, socioeconémicas e culturais.

No intuito da familia ter o controle durante as situacdes adversas, a resiliéncia
foca no seu risco e no papel da familia enquanto uma unidade funcional, de superar
adversidades em um momento de crise, agregando recursos que promovam
reestruturacdo, crescimento e fortalecimento, tomando o processo familiar como
mediador da adaptacgéo e da relagéo entre os membros da familia (Walsh, 2016).

A familia se organiza para atender as necessidades de seus membros
enquanto lida com os desafios apresentados ao longo de cada ciclo de vida, ainda
mais quando esta recebe o diagndstico de TEA em um filho, tendo assim que
modificar e gerenciar a desorganizagdo do nucleo familiar dentro das novas
adaptacdes do contexto vivenciado (Alcantara, 2021).

Para o socidlogo Dr. Hamilton McCubbin, familias resilientes apresentam
elevados padrdes de flexibilidade, vinculo familiar e sentido de coesao entre os seus
membros, denominando-se esses processos de poder regenerativo ou processos de

recuperacdo, desenvolvendo o Modelo de Resiliéncia Familiar objetivando os
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profissionais a identificarem os aspectos apoiadores para o grupo familiar
(Mccubbin; Patterson, 1998)

Froma Walsh dentro do conceito de resiliéncia familiar, o qual foca no risco e
na familia enquanto unidade funcional, descreve o0s processos-chave para a
resiliéncia, como uma maneira de fortalecer as relagdes familiares e aumentando os
recursos para o enfrentamento dos desafios futuros, esses recursos possibilitam
ganhos para aumentar a resiliéncia. Os processos-chave consistem no sistema de
crengas, padrdes organizacionais e comunicagao/solucdo de problemas (Walsh,
2016).

Torre et al. (2020), destaca em seu estudo sobre a reflexdo tedrica sobre os
lagos afetivos e familiares que “a avaliagdo dos eventos estressores € essencial para
explorar a postura de cada membro da familia mediante a uma situacdo. De fato,
alguns irdo responder ao evento estressor de uma forma mais proativa, enquanto
outros nao”.

Destarte, a formacdo da estrutura familiar na perspectiva mundial dos
principais acontecimentos, percebe-se um rearranjo das bases familiares e nos
papeéis sociais demandando a aplicacao dos modelos de cuidado que consideram a
familia em um contexto global e ndo apenas limitada ou privada ao lar ou ambiente

provocador da tensao.

Individuos portadores de TEA possuem um vasto contexto de complexidades,
exigindo avancgos nos atuais modelos de atencao e cuidado até mesmo com as suas
respectivas familias, por meio de redes de apoio. Assim, considera-se que tal
necessidade é transcendente ao modelo médico presente que nao visualizava a
necessidade de um servigo de apoio, apoiando-se apenas no aspecto da doenga.
Sendo que, o processo de cuidado apds diagnéstico de TEA deve ser analisado em
um contexto geral (Carmo, 2021).

Logo, faz-se interessante a compreensao do significado de redes de apoio,
que sao arranjos formados da interacdo entre familia, comunidade e estado,
objetivando a promogao do bem-estar das familias em concomitadncia do
desenvolvimento saudavel da crianga com autismo. Vale destacar, que dessa forma
de cuidado a familia é a protagonista (Dezoti, 2013).

A importancia desses arranjos para os familiares da-se a partir da

apresentacao dos sintomas de autismo, pois 0 nucleo familiar vivencia um conjunto
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de experiéncias, que modificam sua rotina. Além de que, causa impacto emocional
pois ocorre uma centralizacdo de atencdo e cuidado para a crianga autista,
mobilizando a familia para compreender as suas necessidades e se adaptar. Vale
salientar, que tal processo é gradual, pois modifica-se de acordo com a dinamica do
surgimento dos sintomas (Lopes et al., 2019).

Tais fatos ocorrem por causa do papel da familia, sendo a representatividade
da primeira instituicdo na qual a criangca tem acesso ao meio social e depende dos
mesmos para a realizagao dos cuidados basicos que proporcionam seu crescimento
e desenvolvimento de forma saudavel. As relacbes familiares favorecem a
compreensao do mundo que as cercam, promovendo a construcao de identidade e
desenvolvimento. No entanto, esse processo € divergente com criangas com TEA,
pois ha desestabilizagdo do nucleo familiar que evidenciam-se pelos momentos de
aceitagao, rejeicao, luto, esperanga e angustia (Maia-Filho et al., 2016; Glat, 2012).

Logo, destacando a importancia de uma rede de apoio aos familiares, em prol
de manutengao de cuidado com qualidade com as criangas com TEA. Tais canais de
ajuda ao nucleo familiar sdo descritos na Constituicdo Federal (1988) em seu Art.
227, in verbis:

“E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude,
a alimentagdo, a educagéo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagao,

exploracéo, violéncia, crueldade e opressao”.

Destarte, Carmo (2021) afirma que o arranjo social deve fazer parte de um
conjunto entre disponibilidade de recursos financeiros e qualidade nos servigos
ofertados, para influenciar sua qualidade de vida. Desse modo, podem possuir
carater formal ou informal, sendo a propria familia sua maior protagonista.

A composigao da rede de apoio social é multivariada e dependente da propria
familia para sua estruturagdo, segundo Alexandre et al. (2012), podem ser creche,
unidade de saude, irma materna, bisavo, avo, filhas, maes, farmacia, Programa do
Leite, Bolsa Familia, amigas, vizinhos, escola, médico clinico geral e pediatra,
dentista, igreja, seguranga, programas de televisdo (TV), DVD (Digital Versatile
Dics), (Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e Pastoral da Crianca (Alexandre et
al, 2012, p. 275).
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Assim, vale ressaltar como exemplificacdo de outras redes de apoio os
grupos de escuta, pessoas juridicas para orientagdes sobre os direitos, grupos de
crenga, as Unidades Basicas de Saude (UBS), os Centros de Atencao Psicossocial
(CAPS), os grupos de orientacao sobre TEA e a realizagc&o de atividades integradas,
entre a crianga com TEA e familiares (Brasil, 2015; Lopes, 2015; Parsons et al.,
2017; Semensato; Bosa, 2013).

Nesse interim, percebe-se que a rede de apoio social aos familiares de
criancas com TEA, sdo uma extensdo de cuidado ao cuidador. Dessa forma,
pode-se vislumbrar como uma necessidade para melhor empenho no
desenvolvimento dos nucleos familiares, diante dos desafios. Sendo que, deve-se
fortalecer o empenho na construcdo desses arranjos, na busca de reduzir as

dificuldades no cuidado e aceitagdo com a crianga autista.

31



3.2 AVANGOS E DESAFIOS PARA A FAMILIA DE CRIANGAS COM TEA.

Sabe-se que pessoas com autismo e seus familiares enfrentam dificuldades
em todas as dimensdes na sociedade atual, tais como, acesso a servigos de saude,
ao diagnostico precoce, desafios relacionados aos preconceitos, dificuldade de
transporte, dificuldades relacionadas a notificagao dos casos, dificuldades de acesso
e inclusdao nas politicas, dificuldades socioecondmicas, juridicas, de acesso a
educacao de qualidade, ao lazer, dificuldades em lidar com as situacdes sociais,
problemas psicologicos, entre outros. Portanto torna-se pertinente a continuidade da

discussao sobre os principais desafios enfrentados por esse publico.

No estudo escrito por Oliveira et al. (2017), narra-se a trajetoria das politicas
em saude mental na oOtica do cuidado as pessoas com autismo iniciando com a
criacao de grupos de apoio por parte dos pais com finalidade de divulgacao, apoio
mutuo e troca de experiéncias, devido no Brasil ndo prover de estratégias para o
acolhimento de criancas e adolescentes com sofrimento mental, tal como o autismo
surgindo em 1983 como Associagao dos Amigos dos Autistas de S&do Paulo, a
AMA-SP.

Em consonancia a este evento, surge a reforma psiquiatrica para quebrar o
modelo de praticas de institucionalizagdo organizando a rede e criando os Centros
de Atencao Psicossocial (CAPS) e mais tardiamente houve a inclusdo da saude
mental infantojuvenil com a implantacdo de Centros de Atencdo Psicossocial
Infantojuvenil (CAPSI), a partir da portaria ministerial n°® 336/02 (Brasil, 2002b) e
(Oliveira et al., 2017).

A partir da evolugéo das politicas em saude mental, desenvolvimento do SUS
e mobilizacado de pais e cuidadores foi sancionada uma lei especifica para o autismo
em 27 de dezembro de 2012, a Lei n° 12.764, que “Institui a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” reconhecendo
a pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais (Brasil,
2012).

No entanto, pode-se perceber como um dos desafios a serem solucionados
pelas politicas de saude é a questdo do modelo de assisténcia baseado no
atendimento ao publico adulto, como descreve Fernandes (2020) enfatizando que

por mais que as politicas de saude do Brasil considere grupos vulneraveis, a
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constituicdo das mesmas ainda parte do modelo e filosofia de cuidado em saude
mental para adultos, n&o considerando os demais grupos como criangas e
adolescentes.

Nessa perspectiva, criou-se o documento “Aten¢ao Psicossocial a criangas e
adolescentes no Sistema Unico de Salude (SUS): tecendo redes para garantir o
cuidado” a fim de melhorar a atengdo ao cuidado em saude mental infantojuvenil,
nele constam diretrizes que ressaltam aspectos especificos dessa populacéo (Brasil,
2014).

Oliveira et al. (2017) destaca desafios encontrados nas literaturas sendo o
primeiro relacionado as medidas de detecgéo precoce pela Atengéo Basica (AB) e
ao diagnéstico diferencial confirmado por Siqueira et al. (2022), a qual afirma que os
pais de criancas com autismo passam por cerca de cinco profissionais como
neuropediatras, psiquiatras, enfermeiros, psicélogos até obter o diagnostico definido
de TEA, além disso retrata a dificuldade de fechar um diagndstico onde a crianga
recebe diagndsticos antes do TEA, portanto o diagnostico precoce contribui no
desenvolvimento cognitivo da crianga envolvendo a questao cognitiva e social. O
segundo esta relacionado inclusdo participativa dos familiares durante todo o
processo diagnostico representando a importancia da participagao ativa no cuidado
por parte da familia, a mesma sofre mudangas partindo da suspeita até o
diagndstico as quais envolve o aspecto financeiro, tendo em vista o investimento em
profissionais qualificados para que a crianga receba um tratamento adequado as
suas necessidades, como também a qualidade de vida, a saude mental e saude
fisica dos membros responsaveis pelo cuidado.

O terceiro relaciona-se a importancia e utilizagdo dos instrumentos de
rastreamento como IRDI (Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento
Infantil) e M-Chat (ModifiedChecklist for Autism in Toddlers) (Oliveira et al., 2017),
para uma correta utilizacdo, faz-se necessario que os profissionais estejam
devidamente qualificados para seu uso pois como afirma Silva e Elias (2020), os
critérios diagnosticos estabelecidos no TEA variaram entre os instrumentos. O
quarto desafio relaciona-se a utilizacdo da Classificagao Internacional de Doencgas e
Problemas Relacionados a Saude (CID 10) e Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como referéncia de sistemas
classificatérios e de notificagdo (Oliveira et al., 2017), a Classificagdo Estatistica

Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude (CID) em sua nova
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versao CID 11, langada pela OMS em 2018 com o objetivo de gerar diagndsticos
mais assertivos. A CID 11 adotou a nomenclatura Transtorno do Espectro do
Autismo para englobar todos os diagndsticos anteriormente classificados na CID 10
como Transtorno Global do Desenvolvimento. O TEA passa a ser identificado pelo
cédigo 6A02 em substituicio ao F84.0, e as subdivisbes passam a estar
relacionadas com a presenga ou nao de Deficiéncia Intelectual e/ou
comprometimento da linguagem funcional (Collabs, 2022).

Ja a CIF tem como objetivo geral proporcionar uma linguagem unificada e
padronizada como um sistema de descricao da saude e de estados relacionados a
saude, definindo componentes relacionados a saude e ao bem-estar relacionado a
saude, ou seja, 0 que uma pessoa com uma doenga ou transtorno faz ou pode fazer,
sendo seus dominios divididos em Funcgdes e Estruturas do Corpo e Atividades e
Participagdo no qual organiza as informagbes em duas partes, séo elas,
Funcionalidade e a Incapacidade - incapacidade, limitacdo de atividade ou restricao
de participagdo - e nos Fatores Contextuais - ambientais e pessoais, sendo um
complemento da CID 11 (MP-PR, 2022).

Tém-se também o desafio relacionado a importancia da atengdo a possiveis
comorbidades clinicas (Oliveira et al., 2017), sabe-se que o cotidiano de familiares e
pessoas com TEA é desafiador devido seus desafios enfrentados diariamente, ainda
mais quando se trata de alguma comorbidade clinica associada ao autismo. A
pessoa autista tende a apresentar comorbidades neuropsiquiatricas com mais
frequéncia tais como os transtornos de ansiedade, epilepsia, transtorno de déficit de
atengdo e hiperatividade (TDAH), transtorno desafiador de oposi¢ao (TOD),
Transtorno Depressivo e Bipolar, Transtorno do Movimento Estereotipado,
Transtorno do Controle de Impulso e Transtorno Neurocognitivo Maior e
comorbidades genéticas como a sindrome do X Fragil, Esclerose Tuberosa e
sindrome da Duplicagdo do 15q tais condicdes podem afetar fisica e
psicologicamente o individuo com TEA (Brunoni; Schwartzman; D Antino, 2021).

No estudo transversal de Reis et al. (2019) aborda como um achado de sua
pesquisa a deficiéncia auditiva em criancas com TEA em que a suspeita é
desencadeada principalmente pelos pais, porém o autor destaca que € necessario
que os profissionais estejam qualificados para distinguir as diferencas entre TEA e

deficiéncia auditiva.
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O mesmo destaca outras comorbidades clinicas como a asma, rinite,
cegueira, microcefalia e Sindrome de Down o que nos faz acender um alerta para o
sexto desafio destacado por Oliveira et al. (2017) que é o trabalho com equipes
clinicas multidisciplinares, no qual as pessoas com TEA devem ter uma assisténcia
multidisciplinar, pois devido ao seu carater inter e transdisciplinar, os pacientes nao
devem ser restritos apenas a terapéutica de um unico profissional, por muitas vezes
0 médico que é procurado apenas para fins diagndsticos, valendo-se ressaltar da
importancia da continuidade do cuidado pelo terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo,
psicologo, neuropediatra, enfermeiro e educador fisico para que haja interagao entre
os setores do cuidado, proporcionando vinculos e enriquecimento mutuo (Reis et al.,
2019).

Portanto, a correta identificacdo e entendimento dessas demandas, requerem
o acompanhamento multidisciplinar ao paciente com TEA a fim de delimitar
prognésticos e desenvolver desfechos favoraveis para a integragdo do individuo na
sociedade, tratando com humanidade, acolhendo-os de acordo com suas limitagdes

e prestando assisténcia de qualidade.

35



3.3 ACOVID-19 EOTEA

A COVID-19 é uma doenca infecciosa causada pelo novo Coronavirus,
identificado pela primeira vez em dezembro de 2019, em Wuhan, na China. A
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) declarou, no dia 30 de janeiro de 2020, que
se tratava de uma Emergéncia de Saude Publica, sendo decretado, em 11 de margo,
como uma pandemia (OMS, 2020).

As medidas de combate a COVID-19 tem sido através de acgdes de
prevencgao, tais como o incentivo ao uso de mascaras, lavagem e higienizagao das
maos e o isolamento social nos casos suspeitos ou confirmados da doencga a fim de
evitar a sua propagacao (OMS, 2020).

A pandemia do COVID-19 gerou uma série de mudangas na vida das familias
de pessoas com TEA, o que impactou e ainda impacta na saude fisica, biolégica e
fortemente na saude mental aumentando o estresse psicolégico entre os pais,
cuidadores, irmaos, gerando conflitos interpessoais. O isolamento social juntamente
com as recomendagdes para prevencado da disseminacdo do virus da COVID-19
modificou a dindmica de familias aumentando os sentimentos relacionados ao medo,
panico e estresse (Fiocruz, 2020).

Segundo a autora Fernandes et al. (2021), as criangas e adolescentes com
TEA sao o publico mais vulneravel devido as manifestagdes clinicas do transtorno, o
que dificulta a capacidade de compreensdo desses individuos do contexto
vivenciado dentro da pandemia e aceitacdo da adaptacao a medidas de protegao e

controle, deixando-os mais expostos ao virus (Fernandes et al., 2021).

3.3.1 Desafios de irmaos de pessoas com TEA diante da pandemia do
COVID-19

A presente discussao sobre a tematica abordada, embasa-se nos poucos
estudos publicados no Brasil. Registram-se poucos trabalhos de pesquisa
relacionados a relagado de irmaos de pessoas com TEA, estes tém o foco maior na
relacdo com as maes. Quando faz-se a busca dessas relagdes no contexto da
pandemia do COVID-19, os estudos sao inexistentes, portanto a discussao sera

embasada no recorte temporal das publicagdes a partir do periodo pandémico. Vale
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ressaltar que se faz necessario o aprimoramento e publicagdo de estudos sobre a
tematica.

De modo geral, de acordo com Klinger et al. (2020), no que tange aos irmaos
de criancas com TEA, a maioria sdo afetadas positivamente, em que se demonstra
niveis elevados de autoconceito e competéncia social, além de serem fortes agentes
de intervencao, ressalta-se também, que as estratégias de enfrentamento auxiliam
na aceitagcao e adaptagao do novo, sendo o(a) irmao(a) facilitador das estratégias do
cuidado das criangas com TEA. Ressalta-se a importancia do fechamento rapido do
diagndstico, a fim de trabalhar com antecedéncia as intervengdes e estimulos na
crianca a fim de recuperar ou mesmo descobrir habilidades no desenvolvimento
destas.

Teorias explicam sobre a necessidade das criangas com TEA se vincularem
as figuras parentais, principalmente quando se trata do(a) irm&o(a), no qual ha a
criacdo de vinculo de acordo com a semelhanca das necessidades de ambos,
porém Camargo et al. (2019) destaca que no caso de criangas com TEA, existe a
dificuldade de vinculagao devido a sua clinica.

De acordo com o que € evidenciado no estudo de Marinho (2022) em seu
trabalho de conclusao de curso sobre relacdo entre irmdo onde entrevistou-se 14
irmaos de criangas com TEA, no qual relata que sobre a sensagao de compartilhar a
atengao dos pais com a chegada de um irm&o devido redugao das atividades de
lazer acontecendo de forma solitaria-pessoal, pois requer mais atencdo, porém a
maioria dos entrevistados relataram positividade nas relacdes fraternais.

Em se tratando da descoberta do diagndstico de autismo, os irmaos
apresentam dificuldade de aceitagao principalmente em decorréncia do atraso do
compartilhamento do diagndstico por parte dos pais, prevalecendo o sentimento de
duvida e o medo do novo e das consequéncias que o diagnéstico do irmao pode
repercutir em sua vida (Marinho, 2022).

Na perspectiva de compreender e aprender sobre o universo do TEA, os
irmaos buscam reconhecer os sinais e caracteristicas presentes no autismo diante
dos comportamentos que os distinguem das demais criangas, ou seja,
comportamentos atipicos, reconhecendo-o como um transtorno e nao como doenga
(Marinho, 2022).

A pandemia do Covid-19 causou uma série de mudancas nas relacoes

familiares, tais como relacionadas aos cuidados dos seus membros como na
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convivéncia com os mesmos durante o periodo de isolamento e distanciamento
social. Algumas familias fortaleceram seus lagos afetivos com a proximidade que
situacdo pandémica proporcionou, outras desfizeram seus lacos. A reflexao torna-se
ainda mais investigativa em se tratando do ambiente familiar de pessoas com TEA,
principalmente naquelas que sao compostas por criangcas e adolescentes, tais
mudangas sado descritas por Givigi et al. (2021) no qual relata que as mudancgas
drasticas na rotina associada as medidas de isolamento limitaram a vida das
criangas, interferindo nos estudos e em seus tratamentos bem como no contato
social com os pares.

As atividades de rotina das criangas com TEA, foram drasticamente reduzidas
devido a situacdo emergencial em que o mundo passava. As terapias, consultas,
atividades fisicas e atividades em grupo foram suspensas, dando lugar as atividades
em casa. No estudo de Givigi et al. (2021), apresenta as atividades que criangas e
adolescentes com TEA faziam em casa durante o isolamento, destacando-se as
seguintes em ordem decrescente de respostas: assistir televisdo; jogar no tablet ou
celular; brincar sozinho; brincar com adultos; desenhar; ler ou ouvir histérias; ajudar
nas tarefas domeésticas; brincar com outras criancas; andar de bicicleta; ficar o dia
sem atividades.

Destaca-se no estudo citado anteriormente, as criangas ou estavam sozinhas
ou preferiam brincar com adultos, no caso os pais. A interagcdo com outras criangas
foi pouco citada e em se tratando de atividades relacionadas aos irmaos, os
entrevistados ndo as citaram, portanto as relacdes fraternas que envolvam um irméao
com TEA tornam-se vulneraveis.

Lemos, Agripino-Ramos e Saloméo (2022) afirmam que adolescentes com
irmaos com TEA tém dificuldades e curiosidades sobre a condicdo do irmao,
necessitando de uma maior explicacdo, mas em se tratando do relacionamento entre
eles, afirmam ter um vinculo, apego ao irmao, “mexendo com o irmao”, “irritando-0”
como forma de expressar carinho e cuidado, mas no que tange a perspectiva de
futuro, os irmaos entrevistados ndo conseguiram expressar uma opinido formada
tanto para eles quanto para o irmdo com TEA o que nos faz pensar na importancia
do cuidado multiprofissional, para a formagao do pensar. Ainda assim traz sobre o
contato desses jovens com outras pessoas que tém irmaos com TEA por meio de
grupos, os quais possibilitam o compartilhamento das atipicidades de seus irméos e

de seus sentimentos relacionados a convivéncia com seus irmaos atipicos.
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O papel dos irmdos aponta para a possibilidade deles assumirem
responsabilidades na familia, tanto no contexto doméstico quanto escolar, os quais
desempenham um papel de cuidado principalmente prestado pelos irmaos mais
velhos, mas que essas responsabilidades geram inseguranga em ficarem sozinhos
com seus irmaos por nao saberem agir em um momento de crise comportamental ou
de administracdo de medicamentos, mas sinalizam positivamente uma seguranca
futura em assumir essa responsabilidade na vida adulta (Libio, 2022).

Uma analise feita por estudos de casos multiplos a partir dos
processos-chave de Walsh apontam que em relacdo ao sistema de crencas, os
irmaos atribuem de forma positiva a experiéncia do TEA e da deficiéncia em suas
familias, reconhecendo aspectos positivos em seus irmaos com TEA, com destaque
para a afetuosidade e inteligéncia dos irmaos, porém em relagdo a espiritualidade,
os irmaos adolescentes ndo demonstraram aproximacdo com o tema, mas
destacaram uma melhor compreensao da realidade de conviver com uma pessoa
autista (Libio, 2022).

Quanto aos padrdes organizacionais firma-se a flexibilidade aos horarios da
familia em torno das terapias dos irmdos com TEA, ajustes na rotina alimentar
devido a seletividade e até mesmo na redugdo da frequéncia em determinados
espacos, entretanto os irmaos dos individuos com TEA sinalizam apoio mutuo para
o enfrentamento mas destacam da importancia do suporte multiprofissional e dos
proprios familiares nas rotinas de cuidado (Libio, 2022).

Por ultimo, os processos comunicacionais/resolucédo de problemas, no qual os
irmaos buscam compreender a condigdo do irmao com TEA através de conversas
com seus pais, neles, sentem-se seguros para expressar seus sentimentos em
relacdo ao contexto familiar vivido e reconhecendo que o dialogo como uma
ferramenta de mudanga e transformacdo dos problemas cotidianos e sua
participacdo nas tomadas de decisdes familiares auxiliam na criagdo de solugdes
dinamicas para a familia (Libio, 2022).

Por consequéncia, a qualidade de vida dos irm&os merece destaque, pois
suas rotinas, lazeres e gostos giram em torno da condigdo do irmao. Tal condigdo
podera desencadear o risco para transtornos relacionados a ansiedade, atengao e
memorizagao € comunicacao, fazendo-se necessario o apoio da sociedade como
um todo para o fortalecimento do ser irmao de um individuo com autismo (Loureto;

Moreno, 2016) mesmo “considerando seus irmdos com TEA como um sujeito e
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construindo relacdes fraternais permeadas de carinho, companheirismo e cuidado”
(Lourenco, et al. 2020) continuam necessitando de cuidados e do apoio

principalmente dos pais, devido a estrutura familiar esta centrada no irmao com TEA.

3.3.2 Estressores desencadeados pela pandemia do COVID-19 as familias de

pessoas com TEA

Segundo Yoshikawa et al. (2020), a pandemia causada pelo SARS-CoV-2,
denominada doenga coronavirus 2019 ou COVID-19, amplifica os fatores
estressores do psiquismo e influencia negativamente a saude mental.

De acordo com Saxena (2020), individuos e seus familiares que contraem
COVID-19, e que sao profissionais da saude, assim como idosos, portadores de
comorbidades, criangcas e seus respectivos cuidadores, tendem a sofrer efeitos
psicologicos mais intensos.

No ambiente doméstico, quando se fala na saude mental de pessoas com
TEA no ambiente familiar, tem-se que os valores morais e sociais que serdo base
para a sociabilidade da crianga sao transmitidos através da unidade familiar, além de
garantir conforto e bem-estar a crianga. No entanto, a dindmica do grupo familiar é
alterada devido a presenca de uma crianga com TEA. (Klinger et al., 2020).

Conforme a Organizagao Pan-americana da Saude (opas), uma das medidas
restritivas inclui o distanciamento fisico de pelo menos 1 metro ou mais (de acordo
com as recomendagdes nacionais).

Medrado et al. (2021) relata que as medidas restritivas por conta da
COVID-19 afetam os pais e os seus filhos portadores de TEA, pois atrapalham ou
impossibilitam atividades extradomiciliares como o acompanhamento terapéutico,
escolas, creches e ambientes de lazer. Além disso, White et al. (2021) relatam que
algumas medidas restritivas, como o fechamento de escolas e clinicas, colocam as
criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em riscos potencialmente
negativos.

Ainda de acordo com a literatura, pais e cuidadores de criangas com TEA tém
niveis mais altos de estresse do que pais e cuidadores de criangas com
desenvolvimento tipico (Hayes; Watson, 2012). Na visdo de White et al. (2021), a

pandemia do Covid-19 pode colocar pais e cuidadores de criangas com TEA em
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risco de estresse marginalmente maior, causando estresse adicional e riscos de
piores indices de saude mental e crise familiar.

Dentro do contexto pandémico, durante a pandemia da COVID-19, os
individuos com TEA tiveram mudangas imprevisiveis em suas rotinas e conceitos
(Adams et al., 2021; Goldfarb; Gal; Golan, 2021). Nesse diapasdo, pesquisas
identificaram que algumas criangas diagnosticadas com o TEA tiveram um padrao
de comportamento mais agressivo, ansioso e impulsivo quando comparados com
criangcas sem esse diagnostico (Amorim et al., 2020; Bellomo et al., 2020). Ainda
dentro da situagdo pandémica, Taniguchi; Marra; De Almeida (2022) evidenciam que
os individuos diagnosticados com TEA sofreram inumeros prejuizos durante a
pandemia, principalmente, no que diz respeito a sua saude mental envolvendo casos
de depressao, ansiedade ou risco de suicidio sendo o ultimo o mais acentuado
devido ao periodo do isolamento social. O uso dos equipamentos e midias digitais
também foram mencionados como meios que geram efeitos deletérios no
psicologico.

Na visdo de White et al. (2021), a pandemia do Covid-19 pode colocar pais e
cuidadores de criangas com TEA em risco de estresse marginalmente maior,
causando estresse adicional e riscos de piores indices de saude mental e crise
familiar.

Além disso, as criangas e adolescentes com TEA sdo considerados mais
vulneraveis a COVID- 19, ndo por uma questao de quadro médico, mas devido as
caracteristicas préprias do quadro clinico que fragilizam a compreensao do cenario
pandémico, assim como as medidas de controle e prote¢cdo, expondo-os a maiores
riscos de contaminagéo (Fernandes et al., 2021).

Nesse mesmo sentido, Fortes, Vieira e Machado (2021) destacam em seu
trabalho que o isolamento social foi uma medida de prevencéo contra a dissipacéo
da COVID-19, fato que promoveu uma mudanga drastica na rotina de muitas
familias. O cuidado que antes era compartilhado com a rede de apoio, agora se
tornou de responsabilidade exclusiva desses cuidadores, sendo necessaria uma
reinvencado da rotina familiar. As familias de criangas com TEA desencadearam
fatores estressores devido a sobrecarga das atividades domésticas, o home officie
ou trabalho fora de casa, tudo isso necessitando conciliagdo com as nova rotina das

criangas no periodo de isolamento, o que potencializou os estressores e nao
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permitia que a familia pudesse ficar a vontade no lar ou realizar atividades para
canalizar o estresse (Fortes; Vieira; Machado, 2021).

As referidas autoras ainda sustentam que durante a pandemia, os fatores que
mais influenciaram de forma negativa no psicolégico dos cuidadores/familiares da
criangca com TEA foram: isolamento social, atividades domésticas e realizacédo de
atividade escolares dos filhos a distancia. Sendo elencado também a falta de
privacidade, ou tempo disponivel para ficar sozinho e/ou fazer atividades que gosta
com tranquilidade. No entanto, nesse ultimo caso, essa questao é recorrente entre
0s pais de pessoas com TEA desde antes da pandemia (Fortes; Vieira; Machado,
2021).
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4 REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico adotado para este estudo foi o de Froma Walsh (2016),

no livro: Processo Normativos da Familia Diversidade e Complexidade.

Froma Walsh é professora da School of Social Service Administration e do
Departamento de Psiquiatria da Universidade de Chicago e recebeu honrarias sobre
suas contribuicbes no que se refere ao campo da terapia familiar. Suas areas de
interesse incluem sistemas familiares, resiliéncia familiar, familia e terapia de casais,
recuperacao de traumas e perdas, e diversidades e mudancas nas familias
contemporaneas. Entre seus livros publicados em portugués, citamos Morte na
familia — Sobrevivendo as perdas (Walsh, 1998), fortalecendo a resiliéncia familiar
(Walsh, 2005) e Processo Normativos da Familia - Diversidade e Complexidade
(Walsh, 2016).

Em um estudo de Zerbetto, Galera e Ruiz (2017) descreve claramente sobre
a visao sistémica a partir da rede de interagdes da resiliéncia familiar a luz de Froma

Walsh (2016) como potencial fortalecedor enquanto unidade funcional:

“O modo como a familia enfrenta e lida com a experiéncia adversa e se
reorganiza de modo eficiente influenciara o grupo familiar, o que contribui
para a resiliéncia de todos os seus membros. Resiliéncia familiar envolve
potencial de resisténcia, reestruturagdo, recuperagdo e crescimento em

familias que enfrentam adversidades e graves desafios da vida”.

Para a conducao deste estudo, sera embasado nos elementos fundamentais
dos processos-chave na resiliéncia familiar de Walsh (2016) que estao organizados
em trés dominios do funcionamento familiar que envolve processos dinamicos
relacionados aos pontos fortes e recursos que as familias podem ter acesso e obter
ganhos para aumentar a resiliéncia familiar dos quais servem para identificar os
processos que produzem estresse e vulnerabilidade em situagcbes de alto risco
(Walsh, 2016).

Os processos-chaves que serdo utilizados neste estudo podem ser

visualizados a partir da imagem a seguir:
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Quadro 01: Processos-chave na Resiliéncia Familiar

Sistema de Crencgas

1.

Encontrar significado na adversidade

Visao relacional da resiliéncia

Normalizar, contextualizar o estresse

Senso de coeréncia: ver a crise como um desafio significativo,
compreensivel, administravel

Avaliacao facilitadora: causal/atribuicdes explicativas; expectativas futuras

Perspectiva positiva

Esperancga, tendéncia otimista; confianca na superacao das dificuldades
Coragem/encorajamento; afirmar pontos fortes; focar no potencial

Iniciativa ativa e perseveranga (espirito dinamico)

Dominar o possivel; aceitar o que ndo pode ser mudado; tolerar a incerteza

w

Transcendéncia e espiritualidade

Valores e propdésitos maiores

Espiritualidade: fé, praticas contemplativas, comunidade; conexao com a
natureza

Inspirac&o: antever possibilidades; sonhos na vida; expressao criativa; agao
social

Transformacgao: aprendizagem, mudancga e crescimento a partir das
adversidades

Padrées Organizacionais

4. Flexibilidade

e Abertura a mudancga: recuperar-se, reorganizar-se, adaptar-se a novas
condi¢cdes

e Estabilidade para combater a perturbacao: continuidade, confianga,
previsibilidade

e Forte lideranga autoritativa: educar, guiar, proteger

e Variadas normas familiares: parentalidade cooperativa/equipes de
cuidadores

e Relagao do casal/cogenitor: respeito mutuo; igualdade entre os parceiros

5. Conectividade

Apoio mutuo, colaboracdo e comprometimento
Respeitar as necessidades e diferengas individuais
Procurar reconexdes, reparar separacoes, lutos

Recursos sociais e econdmicos
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e Mobilizar redes de parentesco, sociais e comunitarias; modelos e mentores
e Construir seguranca financeira; equilibrar tensdes no trabalho/familia
e Sistemas mais amplos: apoio institucional, estrutural

Comunicagao/solucao de problemas

7. Mensagens claras e consistentes

e Esclarecer informagdes ambiguas; buscar a verdade

8. Expressao emocional aberta

e Compartilhar sentimentos dolorosos; resposta empatica; tolerar as
diferencas
e InteragOes prazerosas, humor; descanso

9. Solucao de problemas colaborativa

e Brainstorming criativo; engenhosidade

e Compartilhar tomada de deciséo; repara conflitos; negociagao; justica

e Concentrar em objetivos, tomar medidas concretas: construir sobre o
sucesso; aprender com o fracasso

e Postura proativa: prontidao, planejamento, prevengao

Elaboragao: Autor préprio (2024). Fonte: Livro: Processos normativos da familia - Diversidade e

Complexidade. Froma Walsh 42 edigao. 2016.

Dentre os processos-chave tém-se o sistema de crencgas familiares, este
influencia como a familias encaram as adversidades e é avaliado em trés dominios,
sendo eles: encontrar significado na adversidade onde é investigado sobre a visao
relacional da resiliéncia; normalizar, contextualizar o estresse, onde os membros
podem encarar suas dificuldades como compreensiveis € com senso de coeréncia
que investiga como ver a crise como desafio significativo, compreensivel e
administravel; perspectiva positiva referindo-se a capacidade do individuo ter
“ilusbes positivas” para manter a esperanga, coragem, iniciativa e dominio para
conseguir lidar com as adversidades; transcendéncia e espiritualidade relacionada
em como a familia procura for¢ga, conforto e orientagdo em momentos dificeis

havendo uma conexao com a tradigdes culturais e espirituais (Walsh, 2016).

O segundo processo-chave trata-se dos padroes organizacionais, ou seja,
em como as familias organizam suas casas e redes relacionais para enfrentar as
adversidades. Esta divide-se em trés dominios, sendo eles, flexibilidade, que é a
capacidade de abertura para uma mudanc¢a adaptativa; conectividade na qual esta

relacionada ao apoio mutuo e colaboragcdo, respeitando as diferencas,
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individualidades e fronteiras; recursos sociais e econdmicos, relacionado em como
as familias mobilizam as redes de parentesco, social e comunitaria, relaciona-se
também ao apoio institucional e estrutural e em como as familias se organizam

financeiramente (Walsh, 2016).

O terceiro processo-chave € a comunicagao e solugao de problemas, do
qual facilita a resiliéncia e traz clareza de informacao para as situagcdes de crise,
dentre seus dominios permitem expressdes emocionais e reacdes abertas e claras,
e incentivam resolu¢cdes de conflitos e problemas de forma colaborativa (Walsh,
2016).

Portanto, a resiliéncia € um processo dindmico em que o individuo e suas
familias tendem a se adaptarem positivamente e contornarem as adversidades
enfrentadas em sua rotina familiar. Os processos-chave sao executados para que o
individuo consiga desenvolver o controle das adversidades, os mesmos auxiliam no
suporte emocional e no planejamento das estratégias de enfrentamento a fim de
minimizar o impacto que os riscos de uma condigdo ou evento vivenciado podem
causar, contribuindo redugao de percepgdes e agdes negativas e manutengao ou
recuperacao da autoestima como forma de acabar com os riscos gerados pela

sobrecarga do estresse adquirido.
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5 METODOLOGIA

Esta pesquisa € um subprojeto da pesquisa com tema “Resiliéncia de
Familias de Criangas com Necessidades Especiais no Contexto da Pandemia
COVID-19”, sob coordenacido da Profa. Dra. Verbnica de Azevedo Mazza,
pertencente ao Grupo de Estudos Familia, Saude e Desenvolvimento (GEFASED),
com a participagdo do Grupo de Pesquisa e Estudos em Vulnerabilidade e Saude
(GEVS), da Universidade Estadual Vale do Acarau (UVA) sob orientagdo da Profa.
Dra. Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas. Ressalta-se que a pesquisa tem
financiamento da Chamada CNPg/MCTI/FNDCT N° 18/2021 - UNIVERSAL.

5.1 Tipo de Pesquisa

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa, a realizagao desta
pesquisa deu-se entre marco de 2022 a junho de 2024.

A pesquisa descritiva descreve as caracteristicas de uma certa situagao, onde
as questbes formuladas presumem de conhecimentos dos problemas a serem
analisados, incluindo dessa forma, a coleta de dados a partir da definicdo de um
objeto de pesquisa que parte da observacao do pesquisador, trabalhando de modo a
prevalecer os dados qualitativos, ou seja, a informacao coletada é expressada em
conclusdes baseada na experiéncia contida em analise (Guimaréaes, 2020).

Para Gonzélez (2020) a pesquisa qualitativa tem carater polissémicos, ou
seja, se refere a varias praticas de indagacao social, desse modo viabiliza uma
melhor interpretacdo e entendimento do contexto acerca do problema estudado
através dos critérios que viabilizam a pesquisa, sdo eles: fontes disciplinares;
autores ou promotores fundamentais; procedimentos privilegiados; assunto da
atencdo investigativa; papel desempenhado pelo pesquisador; pontos de
deslocamento no foco da atengao; evolugcado histérica; significado etimoldgico;
caracteristicas especificas e pressupostos fundamentais.

Para tanto, o pesquisador dentro da pesquisa qualitativa, assume um papel de
sujeito pensante, percebe, sente, expressando sentimento e interesse em torno do
tema pesquisado, sendo assim, dentro da pesquisa, esse autor ndo pode-se afastar
da sua visdo e compreensdo do assunto abordado, exercendo sua subjetividade
(Gonzalez, 2020).
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5.2 Cenario da Pesquisa

O estudo foi realizado em Sobral, cidade situada na Mesorregido Noroeste do
Estado do Ceara, com area de 2.122,897 km?, uma populagédo de 210.711 habitantes
e uma estimativa populacional de 203.023 habitantes para o ano de 2022, conforme
dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2022).

O cenario da pesquisa tratou-se de um grupo de Whatsapp denominado
“‘Maes azuis de anjos autistas” com maes de criangas autistas do municipio de
Sobral-CE.

5.3 Participantes do Estudo

Os participantes desta pesquisa compreenderam no(a)s irmao(a)(s)
neurotipicos de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

Como critérios de inclusao para a participagao da pesquisa foram definidos os
seguintes: ser irm&o(a) de criangas com TEA até 10 anos de idade, que tenham
diagndstico ha pelo menos trés meses. Os critérios de exclusdo das entrevistas
foram: ser irmao(a) menor de 7 anos de idade na data da entrevista e/ou apresentar
dificuldades de comunicagdo por motivo de lingua estrangeira ou questdes
biolégicas e que tiveram respostas de outros familiares como méaes ou pais no lugar

do irméao(a).

5.4 Método para Coleta De Dados

Inicialmente foi feito um convite em um card digital e encaminhado no grupo
de Whatsapp “Méaes azuis de anjos autistas”, no qual foi explicado que se tratava de
uma pesquisa com irmaos que tinham um irmdo com TEA, assim, foi solicitado que
a mae que tivesse filhos sendo um deles neurotipicos, entrassem em contato
através do Whatsapp da pesquisadora, no qual foi explicado como seria o encontro,
solicitando autorizagdo da mae e agendando o encontro virtual com o filho

neurotipico.
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Foram obtidas as respostas de vinte e duas (22) maes, sendo que destas,
oito (8) filhos nao aceitaram participar da pesquisa, totalizando quatorze (14) filhos
neurotipicos que aceitaram participar. Os filhos neurotipicos acessaram a entrevista
via online através da plataforma Google Meet através dos celulares das maes ou de
telefone préprio, em espaco separado da casa e sem a presenca dos pais ou
irmaos.

Assim sendo, apos o contato via Whatsapp através do grupo “Maes azuis de
anjos autistas”, foram obtidas respostas de 22 méaes, a partir destas alcangaram-se
14 irmdos de pessoas com autismo, que aceitaram participar da pesquisa. As
perguntas realizadas aos irm&os neurotipicos partiram de uma entrevista
semiestruturada teste, que foi realizada para avaliar o instrumento de coleta, e o
tempo de ocorréncia de cada pergunta. A vista disso, a utilizagdo de um pré-teste é
de grande importancia, objetivando reduzir provaveis falhas na estrutura do
questionario, além de avaliar a compreensdo dos participantes e os efeitos que
produz nestes (Pereira, Monteiro, 2018).

Deveras, para definir a amostra do estudo foi utilizada a saturagao de dados,
logo que as informagdes comegaram a se repetir, interrompeu-se a coleta de dados.
Compreende-se a saturacdo tedrica como a etapa da analise de dados na qual o
pesquisador verifica que o surgimento de novas informagdes ndo € mais necessario,
de forma que nao altera a compreensao do objeto em estudo (Ribeiro, Souza,
Lobao, 2018).

Durante a entrevista, as perguntas realizadas aos irmaos neurotipicos foram
seguidas a partir de um roteiro semiestruturado para nortear o entrevistador
(APENDICE A) possuindo as seguintes perguntas norteadoras: 1-Vocé mora com
quem na sua casa? Quem faz parte da sua familia? 2- O que vocé mais gosta de
fazer com sua familia?; 3- O que mudou quando seu irmao nasceu?; 4- O que vocés
fazem juntos? ;5- O que vocé faz quando tem dificuldade com seu irméo?; 6- Como
€ ter um irmao especial/diferente? O que vocé sabe sobre o seu irmao?; 7- O que as
pessoas falam sobre o seu irmao para vocé? Quem conversa com vocé sobre seu
irmao?; 8- O que vocé imagina quando pensa no seu irmao? E quem € seu irméao
para vocé?; 9- Como vocé acha que vai ser com seu irmao quando vocés

crescerem?; 10- Vocé quer me contar mais alguma coisa, que vocé ainda nao falou?
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5.5 Organizagao e Analise Dos Dados

As falas dos participantes foram transcritas para documentos em formato
Word, no qual cada participante, irmédo ou irma foram identificados por nomes de
personalidades, atitudes e sentimentos em relagdo aos seus irmaos que sao
autistas.

ApOs a coleta de dados, as respostas foram registradas no drive da pesquisa
“‘Resiliéncia de Familias de Criangcas com Necessidades Especiais no Contexto da
Pandemia COVID-19”, no drive da plataforma Google. Nele encontram-se subpastas
das coletas em diversos municipios do Brasil. Para esta pesquisa, utilizou-se a
pasta “Coleta- Sobral- CE” e sua subpasta “Entrevista irmaos”, nessa subpasta as
entrevistas foram identificadas a partir da cidade de coleta e instrumento de coleta
de dados dos 14 irmaos, destes, 10 sdo meninas e 4 meninos. As entrevistas foram

“Iu

nomeadas por I1, 12, 13,..., onde a letra representa a palavra “irmao” a fim de
facilitar a identificacdo das entrevistas.

A analise e transcricdo das falas ocorreu através do método de analise de
conteudo (AC), segundo Laurence Bardin (2016), definida pela autora como: [...] um
conjunto de técnicas de analise das comunicagées visando obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do contetudo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condigbes de produgéo/recepgéo (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2016).

Para este estudo, dentro do método de AC, foi escolhida a técnica de analise
tematica, esta evidencia uma diversidade de atitudes e niveis de compreensio dos
sujeitos (Bardin, 2016).

Os registros se deram de forma escrita através do roteiro semiestruturado na
qual a pesquisadora preencheu no meio online na plataforma Google Forms,
tendo-se o cuidado para ndo haver uma compreensao espontanea dos dados, como
aponta Bardin (2016), tendo-se uma vigilancia critica em relagdo aos dados,
atribuindo através da inferéncia, significados.

Os discursos foram analisados a partir da leitura e interpretacao diante do

contexto das entrevistas.
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O método da Analise de Conteudo se da através da organizagao da analise,
codificagdo, categorizagao e inferéncia. A organizagdao da analise se divide em
trés podlos cronoldgicos: pré-analise, exploracdo do material e o tratamento dos
resultados (Bardin, 2016).

O polo de pré-analise constitui-se na organizagdo do material a ser tratado e
inclui a primeira leitura das informagbes (“leitura flutuante”), escolha dos
documentos, formulagdo de hipdteses e/ou objetivos, escolha dos indices (temas,
palavras, frases, personagens, etc) elaboragao de indicadores (frequéncia em que
os indices aparecem) e a edicdo do material (Bardin, 2016).

Na pré-analise desta pesquisa, os indices referenciados foram trechos das
entrevistas nos quais houve a presenga de um tema explicito, no caso, a resiliéncia
dos irméaos de criangas com TEA (Bardin, 2016).

Como afirma Bardin (2016), a exploragdo do material envolve operagdes de
codificagdo, que compreende o recorte (escolha das unidades de registro), a
enumeracao (escolha das regras de contagem) e a classificagcdo e agregagao
(escolha das categorias), portanto, a partir da analise dos discursos, foram
registrados 273 unidades de registro as quais foram enumeradas e identificadas a
partir das respostas de cada pergunta e fixadas em documento no Word distribuindo
se da seguinte forma: 41 UR para segunda pergunta relacionada ao que gosta de
fazer com a familia, lazer e o que ndo gosta de fazer com a familia; 38 UR para a
terceira pergunta sobre o que mudou depois que o irmao(&) nasceu; 36 UR para a
quarta pergunta sobre o que fazem juntos; 24 UR para a quita pergunta sobre o que
se faz quando tem dificuldade com o irméo(a); 54 UR para a sexta pergunta sobre
como é ter um irmao(a) especial e o que se sabe sobre o irmao(a); 36 UR para a
sétima pergunta sobre o que as pessoas falam do irmdo(a) e quem conversa sobre
o(a) irmao(a); 19 UR para a oitava pergunta sobre o que o irmao(a) imagina quando
pensa no irmao(a) e o significado do irmao(a) para ele(a); 25 UR para a nona
pergunta sobre o futuro com o(a) irmao(a).

As categorias foram definidas a partir dos elementos fundamentais dos
processos-chave do referencial de resiliéncia de Froma Walsh, sendo encontradas
17 categorias e 27 subcategorias.

Ja o tratamento dos resultados remete a inferéncia, que designa a deducéao a
partir dos fatos, e a interpretacéo. Os resultados sao tratados e validados, permitindo

gerar quadro de resultados, diagramas, figuras e modelos segundo as informacgdes
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fornecidas para analise (Bardin, 2016). As falas foram armazenadas em documento
no programa Excel e a construcdo de um inventario no Word com a criagdo de
quadros que identificavam cada classe tematica para que a autora pudesse realizar
comparagdes a partir das repeticbes das informacdes para a construcdo das
categorias.

A fase de exploragdo compreendeu na escolha dos materiais através das
regras da exaustividade, homogeneidade e pertinéncia segundo Bardin (2016), a
primeira “uma vez definido o campo do corpus [...] € preciso terem-se em conta
todos os elementos desse corpus”, portanto a pesquisa apresenta os registros
escritos, ou seja, 0s questionarios e entrevistas para caracterizagdo dos
participantes. A segunda regra trata-se de que “os documentos retidos devem ser
homogéneos, quer dizer, devem obedecer a critérios precisos de escolha e n&o
representar demasiada singularidade fora destes critérios de escolha”, sendo os
questionamentos aplicados para todos os participantes. A terceira regra fixa que “os
documentos retidos devem ser adequados, enquanto fonte de informacgéo, de modo
a corresponderem ao objetivo que suscita a analise”, ou seja, o documento aplicado
esta adequado ao objetivo e questdo da pesquisa (Bardin, 2016).

Neste estudo, o corpus foi constituido pelo conteudo de 14 entrevistas, tendo
sido definida como unidade de registro a frase e, como unidade de contexto, o
paragrafo. Esta, por sua vez, serve de unidade de compreensao para codificar a
unidade de registro e corresponde ao segmento da mensagem cuja dimensodes
(superiores as da unidade de registro) sdo 6timas para que se possa compreender a
significacdo exata da unidade de registro. Os resultados foram discutidos com a
literatura referente a tematica. Para garantir o anonimato dos entrevistados, os
irmaos foram codificados a partir das personalidades, atitudes e sentimentos
expressados nas falas, tais como, “confianga”, “adaptacao” , entre outros.

Para Bardin (2016), a codificacdo € o processo pelo qual os dados brutos sao
transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem uma
descricdo exata das caracteristicas pertinentes ao conteudo.

Ja a categorizagdo refere-se a uma classificagcdo dos elementos de um
conjunto por diferenciagdo para tornar possivel o reagrupamento, podendo ser
semantica, sintatica, Iéxica e expressiva e a inferéncia trata-se daquilo que pode

incidir sobre uma determinada interpretagcao do conteudo analisado (Bardin, 2016).
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Na atividade de agrupar elementos comuns, estabelecendo categorias,
seguem-se duas etapas: inventario (isolam-se os elementos comuns) e classificagao
(repartem-se o0s elementos e impdem-se certa organizagdo a mensagem)
(APENDICE E).

Por ultimo, procedeu-se ao tratamento dos resultados obtidos e interpretacao.
Nesse momento, ao se descobrir um tema nos dados, € preciso comparar
enunciados e agdes entre si, para ver se existe um conceito que os unifique; quando
se encontram temas diferentes, € necessario achar semelhangas que possam haver
entre eles. Durante a interpretacdo dos dados, é preciso voltar atentamente aos
marcos teodricos, pertinentes a investigagdo, pois eles ddo embasamento e
perspectivas significativas para o estudo. A relagdo entre os dados obtidos e a
fundamentagao tedrica € que dara sentido a interpretagdo. A seguir, apresenta-se

um organograma representando a constituicdo do corpus do presente estudo.

Figura 01 - Constituicdo do corpus do presente estudo, Sobral — CE, 2024.

Recorte

Inventario
\ 273 Unidades

de Registro (UR)
Categorizacao /

14 entrevistas

7N~

Codificacao
Fonte: Préprio autor, 2024.

5.6 Aspectos Eticos

Esta pesquisa foi submetida & aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Setor de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal do Parana, sob o parecer
n°® 5.920.457, em 03 de margo de 2023 (ANEXO A), e seguiu a diretriz da resolugao
n°® 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, seguindo as
Diretrizes e Normas Eticas da Pesquisa que envolve seres humanos e as diretrizes
do Oficio circular n°2/2021/CONEP/SECNS/MS, de 24 de Fevereiro de 2021.
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Os participantes e os responsaveis que aceitaram participar da pesquisa,
preencheram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de forma
online, através da ferramenta Google Meet, para isso, foi elaborado trés termos, um
deles, o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) de forma mais ludica
para as criancas menores que 12 anos (APENDICE B), outro para maiores de 12 e
menores de 18 (APENDICE C), e por Uultimo para os pais e responsaveis
(APENDICE D).

A entrevistas foram pré-agendadas e realizadas de forma online, de acordo
com a disponibilidade e desejo de cada participante e seguindo desse modo o Oficio
Circular n°® 2 de 2021 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CNEP),
determinando as orienta¢des para procedimentos em pesquisas com qualquer etapa

em ambiente virtual.
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6 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, opta-se por inicialmente, fazer a descricdo dos participantes e
por conseguinte, apresentar os resultados organizados em classes tematicas,

seguidas das categorias com analise e discussao da literatura pertinente.
6.1 Os atores nao autistas no universo da resiliéncia familiar

Na analise dos elementos fundamentais dos processos-chave da resiliéncia
familiar, foi possivel estabelecer o perfil dos participantes da pesquisa, a faixa etaria
e 0s membros que residem em suas residéncias. O quadro 2 resume as

caracteristicas relacionadas a identificacdo de membros da residéncia.

Quadro 02 - Caracteristicas dos irmaos de pessoas com TEA. Sobral, CE. 2024

Caracteristicas Frequéncia (n)

Sexo

Feminino 10
Masculino 4
Idade (anos)

07 -10 2
11-15 9
16 — 20 3
Membros da familia e nao familia que residem

Mae 14
Pai 12
Padrasto 2
Irm&o(a)(s) 14
Avo 2

Tia 1

Secretaria do lar 1

Animais de estimacé&o 1

Fonte: Préprio autor, 2024.

Como se pode observar no quadro 02, os entrevistados apresentaram-se em
predominancia do sexo feminio (10), com idade predominantemente entre 11 anos a
15 anos.

Ao pergunta-los sobre quem moram com os entrevistados, a mae e os irmaos
aparecem em todas as respostas (14), concluindo que a presencga destes é forte e
sélida, seguida da presenga do pai em sua grande maioria (12) pois em duas

entrevistas a familia € composta pelo padrasto (2). Assim como, as falas registram a



presenca das avoés (2), tia (1), secretaria do lar (1) ndo como membros da familia,
mas como membro do cotidiano e animais de estimacéo (1) como pertencentes do
nucleo de convivéncia familiar.

Fluza, Belin e Lustoza (2022) destacam em seu trabalho os conceitos de
familia extensa e familia reconstituida. O primeiro trata da inclusdo de outros
membros do nucleo familiar da terceira ou quarta geragdo no mesmo ambiente
doméstico, como pode-se destacar no quadro 02 a presencga das avos e tia e 0
segundo trata sobre a adaptacédo das familias as separagbes e novas unides que
resultam em uma nova organizagdo familiar, o que também apresenta-se na
caracterizagao familiar dos irmaos.

Os animais de estimacdo desempenham papel importante no agrupamento
das familias, seja para companhia, seja por status, para a guarda do lar ou para
suprir necessidades psicolégicas e terapéuticas a fim de aliviar o sofrimento gerado
em condicbes confltuosas, podendo dar um destaque para as familias
multiespécies, que sdo reconhecidas pela doutrina brasileira, mas néao pelo poder
judiciario (Silveira; Ningeliski e Wechinewsky, 2022).

A partir da caracterizagao do perfil dos participantes e através das leituras e
analises das falas das entrevistas, optou-se por identificar os irméos a partir das
personalidades, atitudes e sentimentos expressados explicitos e implicitos nas
entrevistas. A identificacdo se deu por tais nomes: Confiangca, Adaptacao,
Indiferenca, Medo, Acreditacdo, Compreensao, Acolhimento, Positiva, Insatisfagao,
Amor, Zelo, Empatia, Defesa e Sensibilidade. A seguir sera realizada uma breve
descricdo de cada participante.

A Confianga representa aquilo que cré sobre a superagao das adversidades e
a possibilidade de uma vida melhor no futuro para o irmdo. A Adaptacgao representa
a conformagédo com as situagbes adversas para se adaptar e encontrar estratégias
para o enfrentamento. A indiferenga representa a falta de interesse no cuidado ao
irmao e que o mesmo considera estressante. O medo refere-se a incerteza sobre o
que acontecera no futuro com o irmao.

A Acreditacao expressa suas crengas positivas no irmao, de que ele é capaz
de romper as barreiras do capacitismo. A compreensiao demonstra-se a partir das
necessidades dos irmaos serem atendidas e compreendidas, sobre a busca do
conhecimento sobre o autismo. O Acolhimento possui consideragado pelo irméo e

busca inclui-lo no ambiente, mesmo com as dificuldades e preconceitos existentes.
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A Positiva destaca-se pelo fato de sua relagdo ser prejudicada, mas pensa
positivo sobre o convivio e futuro com o irméo. A Insatisfacdo apresenta-se a partir
da sua inquietacdo de buscar uma justificativa para o autismo do irmao. O Amor
expressa-se com tamanha profundidade ao falar da irma e de se colocar no papel de
cuidado e protecéo para com ela.

O Zelo expressa-se como responsavel pela irma como uma forte lideranca. A
Empatia se pbde a disposicao do irmao para o que for necessario e se coloca no
lugar dos pais para cuidar. A Defesa manifesta-se como a advogada do irméo,
defende-o das situacbes de preconceito e sempre se vé ao lado dele. Por fim, a
Sensibilidade, expressa-se sensivelmente as diferencas, em relagdo ao futuro e
sobre os desafios da vida adulta.

A partir desta breve descricdo dos sujeitos deste trabalho, poderemos
aprofundar no proximo topico o significado das suas expressdes dentro dos

elementos fundamentais dos processos-chave da resiliéncia familiar.
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6.2 Analise dos dados por classe tematica

A partir da organizagcdo dos dados empiricos, foi possivel analisar os
discursos dos irmdos de criangas autistas em trés grandes classes tematicas
associadas ao referencial de Froma Walsh (2016), Sistema de crengas, Padrbes
organizacionais e Comunicagao/solugdo de problemas que se subdividem em 17
categorias, contendo outras 27 subcategorias, que evidenciam os elementos

fundamentais da resiliéncia familiar, conforme demonstrado na figura 02.

Figura 02 - Esquema com base no Método de Analise de Conteudo de Bardin
(2016). Sobral, CE. 2024
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Recorte Codificagdo Recodificagio de Analise
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T icdo d agrupamento . 2: Sistemas de
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Conforme inicialmente proposto, a analise em tela, analise de conteudo de
Bardin com a técnica de analise tematica, corrobora com os elementos fundamentais
da resiliéncia segundo o referencial de Froma Walsh, 2016, sendo eles: no Sistema
de Crengas temos, 1. Encontrar significado na adversidade; 2. Perspectiva positiva;
3. transcendéncia e espiritualidade. Nos Padrdes Organizacionais estao organizados
em 4. Flexibilidade; 5. Conectividade; 6. Recursos Sociais e Econdmicos e na
Comunicagao/Solucao de problemas temos 7. Mensagens claras e consistentes; 8.
Expressao emocional aberta e 9. Solugao de problemas colaborativa.

Ao analisar as entrevistas, dos nove (9) elementos fundamentais da
resiliéncia de Walsh, no estudo identificou-se seis (6) elementos fundamentais, s&o

eles respectivamente, 1. Encontrar significado na adversidade; 2. Perspectiva
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positiva; 4. Flexibilidade; 5. Conectividade; 6. Recursos sociais e econémicos; 7.
Mensagens claras e consistentes e 8. Expressao emocional aberta.

Os processos-chave dos elementos fundamentais da resilié€ncia familiar estao
descritos em trinta tépicos, destes, foram destacados a partir da analise das
entrevistas deste estudo, dezessete (17) processos-chaves do referencial sobre

resiliéncia da Walsh que estao destacados como as categorias deste trabalho.

6.2.1 Sistemas de Crencas

Esta classe tematica reune 77 unidades de registro (UR) em 6 categorias e 8
subcategorias que agruparam aspectos relacionados aos elementos fundamentais
dos processos-chave do referencial da resiliéncia familiar.

A seguir, cada subcategoria € apresentada com as suas respectivas

discussdes baseadas nas UR encontradas e nos achados da literatura.

O Sistema de Crengas dentro dos elementos da resiliéncia, compreende em
como suas crengas multigeracionais interferem na maneira como as familias
encaram as dificuldades e o sofrimento, deles, criam-se maneiras enraizadas para a

abordagem e organizagao das situagdes de crise (Walsh, 2016).

6.2.1.1 Encontrar significado na adversidade - Senso de Coeréncia

Nesta categoria, o senso de coeréncia refere-se a capacidade que os irméaos
manifestaram a compreensdo das dificuldades sobre seus irmaos autistas,
apresentando os resultados relacionados a falta de compreensdo dos irméaos
neurotipicos nos momentos de crises dos irmaos autistas no periodo da pandemia
de Covid-19, porém outros discursos mostraram como resultado desta pesquisa, a
compreensao desses irmaos nas situagdes de crises e as estratégias que buscam
para amenizar.

e Coeréncia nos desafios com o irmao autista

Quatorze (14) UR foram reunidas nesta subcategoria. Em uma (1) UR o
discurso retrata sobre a falta de compreensao diante das crises e necessidades do

irmao no periodo pandémico da COVID-19.
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“...quando eu descobri que ele era autista, até chegar a pandemia e ele ficar
sem psicéloga, o autismo dele aumentou, e ele ficou assim, estressando
nos”. (Indiferenga)

Durante esse periodo, toda populagao esteve recolhida em suas residéncias
e 0s servicos de assisténcia a saude funcionaram apenas para as demandas
essenciais da populagao. Tal fato, gerou apreenséo para as familias atipicas neste
periodo, pois 0s servigos para as terapias das criangas autistas foram suspensos,
até mesmo para aqueles que usufruem de planos de saude privados e precisaram

aguardar as recomendagdes do Ministério da Saude.

Algumas criangas e adolescentes com TEA, puderam participar das
atividades de forma online, mas como destacam os autores Fraga et al. (2023),
essas atividades aumentaram a sobrecarga dos pais, pois ndo recebem orientagao

adequada dos profissionais e portanto preferem pelas terapias de forma presencial.

Treze (13) UR demonstram sobre a compreensdo dos irmaos nao-autistas
diante das dificuldades que os seus irmaos autistas enfrentam, estes, buscam
solugcbes para amenizar o estresse e acreditam no potencial de superagao dos
irmaos em relacdo aos desafios, além disso, destaca-se a compreensao diante do

compartilhamento do amor materno evidenciados nos discursos a seguir:

“Eu tento conversar de uma forma mais calma, ele tenta entender meu lado
e eu tento entender o lado dele”. (Acreditagdo)

“Eu vou procurando outros meios pra ela poder fazer, cantando, como ela
gosta de cantar eu vou cantando, eu vou fazendo algum gesto que ela
gosta, pra poder incentivar ela a fazer a atividade”. (Amor)

“...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu brigava, mas eu
aprendi com o psicélogo dele, se a gente ficar como se ele nem tivesse
existindo, como se ele néo tivesse fazendo nada, ele se aquieta (...)".
(Empatia)

Os resultados apontam que os irmaos buscam como estratégias para o
enfrentamento das crises, o dialogo, musicas, gestos e tentativas de controlar a
situagdo sem necessitar da ajuda imediata dos pais, o que nos faz refletir sobre o

papel parental em que se colocam no cuidado ao irmao autista.
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Conforme discutido por Reis, Silva e Portes (2021), os irmaos nao autistas
manifestam interesse no cuidado ao irmao autista, bem como, esforcam-se para
encontrar formas de auxiliar os irmaos nas dificuldades e minimizar a rotina de
cuidados e sobrecarga dos pais ou cuidadores. Dessa forma, percebe-se que esses
irmaos realizam inconscientemente um papel parental ao assumir as

responsabilidades de cuidado com o irm&o autista.

Além do aspecto citado anteriormente, uma (1) UR nos traz sobre a coeréncia
do irmao em compreender que o seu irmao autista é capaz de realizar atividades
que pessoas neurotipicas realizam, porém com dificuldades, destaco na fala a

sequir:

“...normalmente quando a gente acha que uma pessoa tem deficiéncia
normalmente ela néo vai conseguir fazer coisas normais, que a gente
determina como normal, mas eles sdo totalmente capazes, talvez com as
suas dificuldades, mas eles conseguem fazer coisas até melhores {(...)".
(Compreenséo)

Para os autores Silva e Lucas (2020), o vinculo entre os irmaos compreende
um processo de relagcdo reciproca a partir dos sentimentos e emogdes que sao
desencadeados pelo irmdo para satisfacdo das necessidades e de suas crencas na

capacidade de melhora dos mesmos.

Outro resultado evidenciado em uma (1) UR, expressa a coeréncia no

entendimento do compartilhamento do amor materno com os filhos:

“...minha mde sempre deu amor, muito amor pra mim e pro [...] (...)".
(Acreditagéo)
Dentre as UR destacadas, apenas um discurso evidenciou o fortalecimento
do vinculo materno, porém, os estudos apontam que o convivio afetivo com os pais
é fragilizado a partir dos comportamentos e atengdo dada aos irmaos, sendo o

ciume um fator relevante na construgédo da personalidade (Silva; Lucas, 2020).

6.2.1.2 Encontrar significado na adversidade - Normalizar, Contextualizar o Estresse
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Esta categoria relata sobre os problemas que sdo denominados como
comuns entre aqueles que se encontram em dificuldades equivalentes e como estas
tornam-se compreensiveis. Os resultados encontrados, discutem sobre a
normalizacdo da mudanga de rotina dos irmao nao autistas apos o nascimento de

seus irmaos com autismo e o impacto que estas mudangas causam nesses irmaos.

e Normaliza a mudanga ap6s o nascimento do irmao

Para os resultados desta subcategoria, oito (8) UR foram compiladas, das
quais tratam sobre a normalizagdo nas mudangas que ocorreram apos 0 nascimento
dos irméos autistas. Quatro (4) UR relataram a falta de aten¢gdo como um processo

normal ao nascimento de um novo irmao.

“...eu entendi que ele precisava de atengédo porque ele era um bebezinho”.
(Confianga)

“...eles davam mais atengéo pra ele, mas agora eu ja entendo”. (Adaptagéo)

“...quando ele nasceu, eu senti bastante falta de atenc¢do, que todo irmao
sente, mas depois disso foi normal”. (Acolhimento)

“Nao mudou tanta coisa assim, mudou s6 o que seria esperado o0s pais
darem mais atengao para o novo bebé, mudarem de quarto, comprar isso e
aquilo, entao acho que é normal’. (Insatisfagdo)

O resultado principal das falas, destaca fortemente sobre a mudanga na
atencdo dos pais com os filhos apés o nascimento do irmdo, mesmo o0s
entrevistados trazendo como algo que impactou fortemente em sua vida, os mesmos
compreendem sobre o compartihamento da atengcdo dos pais devido as
necessidades de cuidados de um recém nascido, normalizando assim o contexto, o
que pode ser percebido nas falas a seguir sobre normalizagdo da rotina apés o

nascimento dos irmaos em quatro (4) UR.

“Nao muita coisa quando ele nasceu’. (Indiferenga)
“Nada, ndo muita coisa’. (Acreditagédo)

“...eu pensei que ia afetar alguma coisa, mas assim, afetou quase nada”.
(Empatia)

“...n6s morava em granja quando o [...] nasceu, mas antes acho que nao
tinha nada que a gente fazia antes”. (Indiferenca)
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Para Goldschmidt (2019), quando os pais buscam estratégias para lidar com
as mudancgas geradas pela chegada de um novo membro na familia, os filhos mais
velhos conseguem se adaptar positivamente a elas e consequentemente gerando
impacto positivo em todo nucleo familiar. Em seu estudo, das quatro (4) familias
entrevistadas, uma familia relatou que o irm&o mais velho agia de forma a valorizar a

chegada do irmao mais novo, o que corresponde aos resultados desta pesquisa.

6.2.1.3 Encontrar significado na adversidade - Avaliagdo facilitadora:

causal/atribuicbes explicativas; Expectativas Futuras

Esta categoria apresenta trinta e quatro (34) UR divididas em duas
subcategorias sobre como os irmaos nao autistas imaginam o futuro com seus
irmaos autistas e como eles tentam justificar o autismo do irméao.

A avaliagéo facilitadora da resiliéncia para Walsh (2016), compreende em
como as familias incorporam como os eventos ocorrem em suas vidas e buscam

causas ou explicagoes.
e Visao sobre o futuro com o irmao

Os resultados gerados nesta subcategoria foram arranjadas em vinte e seis
(26) UR, as quais contemplam sobre a visao de futuro dos irmaos nao autistas com
seus irmé&os autistas.

Cinco (5) UR destacam sobre a incerteza que os irméo tém sobre o futuro

com o irmao.

“Néo fago a menor ideia, eu ndo sei se ele vai melhorar, se ele vai piorar, eu
néo sei de nada.” (Indiferenca)

“Eu realmente ndo sei, mas eu acho que alguém vai ficar ainda cuidando do
[...] por algum tempo”. (Medo)

“Eu acho que a gente vai brigar um pouco, porque adulto um dia briga mais
um pouco, mas eu acho que isso ndo vai acontecer”. (Sensibilidade)

Onze (11) UR descrevem sobre a esperanca diante de uma possivel relagao

fraterna melhor e do futuro profissional do irmé&o.

“Eu penso que um dia ele vai crescer e vai levar uma vida normal igual as
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outras criangas”. (Confianga)

“Eu acho que a gente vai se dar muito bem, vamos brincar bastante, além
do que a gente ja vai ta grande, mas acho que a gente vai se dar bem”.
(Positiva)

“...0 [...], olha na minha opinido ou vai ser médico ou biblogo, porque ele
gosta muito de animais e essas coisas (...)". (Empatia)

Quatro (4) UR destacam sobre a visdo de cuidador do irm&o no futuro

“eu que vou ter que meio bancar a mae”. (Compreenséao)
“...eu sou meio que ajudante da mamae (...)”. (Insatisfagdo)

“...eu nunca vou sair de perto dele (...)". (Defesa)

Cinco (5) UR abrangem sobre o fortalecimento do apoio e companheirismo

com o irmao autista no futuro.

“...mas vai ser dificil, porque eu pretendo fazer uma faculdade, que nao tem
aqui em Sobral, eu pretendo ir pra fora, entdo eu acho que vai ser dificil ele
se adaptar sem mim, porque ja vai ser uma quebra da rotina dele e ele vai
ter a vida dele, eu sempre vou buscar ta indo para perto dele (...)". (Defesa)

“E uma pessoa que eu amo muito,alguém que nunca vou esquecer, que
coisa na fase agora de crianca ou na fase adulta quando ele precisar de
mim eu vou ta com os bragos abertos pra receber”. (Empatia)

Uma (1) UR descreve o discurso sobre o julgamento de agdes negativas na

saude mental no futuro com o irmao.

“Eu espero que ele fique mais quieto pelo menos, porque quando eu

comegar a cuidar dele de verdade eu vou ficar maluco”. (Indiferenga)

A pesquisa apresenta os resultados relacionados a incerteza de um futuro
com o irmao autista, pois sabemos que pessoas atipicas requerem cuidados e
responsabilidades e os irmé&os ndo conseguem visualizar esse papel de cuidado no
futuro, outra parte dos resultados nos mostra que os irmaos demonstram esperanca
em uma relacdo fraterna melhor do que a vivenciada atualmente com enfoque no

futuro potencial profissional do irméo com TEA.

Bonfim (2022) em concordancia com o paragrafo anterior, destaca que os
irmaos nao autistas se sentem responsaveis pelos irmaos e podendo desencadear
sentimentos de insatisfacdo e desapontamento por n&do terem o0s mesmos

sentimentos correspondidos.



Outro resultado importante e que promove reflexdo, € sobre o conceito que
cada entrevistado coloca sobre responsabilidade no cuidado ao irmao com TEA no
futuro, muitas vezes se declarando como mée ou pai do irmao ou como ajudante dos
pais no cuidado, além disso, se colocam com postura de companheirismo e apoio as
necessidades dos seus irmao, mostrando-se presentes em todos os momentos.

Nos cuidados aos irmaos com TEA, quando o irmao assume uma postura
materna desde a infancia, os mesmos blindam-se de desenvolver sentimentos
relacionados a rivalidade e ao ciumes que sdo reagdes comuns nos irmaos
neurotipicos, o que demonstra nos resultados dessa pesquisa que levam os irmaos
a terem uma visao pais dos seus irmaos (Ataide, 2018).

Ainda sobre os resultados da visdo futura sobre o irmao, o relato da
Indiferencga, evidencia uma preocupacao a respeito da saude mental desse irmao,
pois em nenhum momento da entrevista, este irm&o n&o apresentou caracteristicas
positivas a respeito da familia e do irmao autista, pelo fato de ser adolescente,
estudos apontam sobre o risco do desenvolvimento dos sintomas ansiosos e
depressivos nessa faixa etaria de irmaos de criangcas com TEA e ter irmaos com

autismo pode afetar os ajustes psicoldgicos desse irmao n&o autista (Bonfim, 2022).
e Justificando o irmao

Nesta subcategoria foram arranjadas oito (8) UR das quais os entrevistados

tentam justificar algumas condutas dos irmaos.

“...as vezes eu to deitada com a minha méae e ele fica me puxando, porque
ele sente ciumes”. (Positiva)

“Ela fica inquieta toda vez que tem uma coisa nova”. (Zelo)

“Se ele fosse mais quieto ai seria bom, agora ter um irmdo assim é como se
diz mesmo... estressante”. (Indiferenca)

“..perguntei pra minha mée, porque ele ainda nédo tinha falado, porque
naquela época, naquela idade que ele ja tava, eu ja sabia falar, ai eu
perguntei pra minha mée e ela disse ah é porque o seu irméo ¢é autista, e eu
perguntei na minha cabega, que diacho é isso”. (Indiferenca)

Os irmaos buscam justificar as agdes em relagao a inquietagao dos irmaos
com TEA e buscam encontrar o significado da condi¢do do irmdo. Os resultados
desta subcategoria destacam como os irméos tentam justificar as a¢des dos seus
irmaos com TEA, tais como o motivo de sentirem ciumes, por exemplo, iSso

justifica-se no fato que os pais tendem a ser mais compreensiveis e demonstram
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protecdo excessiva (Reis, 2021), sendo 0 que o ciume seria um sentimento que
ocorre em uma situagao que sinaliza possibilidade de perda de reforgo como no

caso se justifica a agao do irmao com TEA (Bonfim, 2022).

6.2.1.4 Perspectiva Positiva - Tendéncia Otimista; Confiangca na Superagdo das
Dificuldades

Esta categoria apresenta-se com trés (3) UR, dividida em uma (1)
subcategoria que trata sobre a confianga que os irméos neurotipicos encontram para
superar as dificuldades e o otimismo desenvolvido apés o nascimento do irmao
autista.

Walsh (2016), aborda o otimismo como algo que é passivel de ser aprendido,
onde as pessoas por meio de suas experiéncias bem-sucedidas podem desaprender

sobre o desamparo e pessimismo e fortalecer a confianga em seus esforgos.
e Confianga e otimismo na superagao das dificuldades

Apenas uma (1) UR destaca-se pelo discurso de confianga para a superagéo

das dificuldades do irmao.

“...mas vai ser dificil, porque eu pretendo fazer uma faculdade, que nao tem
aqui em Sobral, eu pretendo ir pra fora, entdo eu acho que vai ser dificil ele
se adaptar sem mim, porque ja vai ser uma quebra da rotina dele e ele vai
ter a vida dele, eu sempre vou buscar ta indo para perto dele (...)". (Defesa)

Duas (2) UR descrevem sobre o otimismo dos irmaos nao autistas apés o

nascimento dos irmaos autistas.

“Eu  parei de me sentir sozinha, porque eu era filha unica {(...)"
(Compreenséo)

“...quis muito [...], eu sempre pedi para minha mae o [...], queria um
bebezinho, um irméozinho (...)". (Defesa)

A confianga e o otimismo se fazem presentes de forma essencial para a
superacao das dificuldades dos irmao com TEA, como podemos observar nos
resultados desta categoria, em que os irmao nao autistas mesmo diante das suas
demandas e prioridades pessoais, apresentam-se confiantes na continuidade da

participacado na vida do irmao com TEA, bem como o otimismo sobre a presencga dos
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irmaos, que sao tratadas como companhias a fim dos irm&os ndo autistas naos
sentirem-se mais sozinhos pelo fato de serem filhos unicos.

Um estudo de Tato (2021), explica que quando ha uma relacédo de trocas e
sentimentos parecidos na relagdo fraterna, os irméos tendem a estarem mais

engajados com a necessidade de cuidar e interagir com seus irmaos atipicos.

6.2.1.5 Perspectiva Positiva - Afirmar Pontos Fortes; Focar no Potencial

Esta categoria apresenta-se com doze (12) UR, e uma subcategoria.

Ao abordar sobre pontos fortes e potenciais, Walsh (2016) traz uma reflexao
sobre como as situacbes adversas mudam a visdo sobre o significado do
enfrentamento das dificuldades, o que por sua vez desenvolve a falta de percepcgéao
sobre a coragem e determinacdo, as quais facilitam o reconhecimento dos pontos

fortes e potenciais das familias diante das dificuldades.
e Qualidades e potenciais do irmao

Dez (10) UR d&o destaque para os pontos fortes dos irméos transcritos a

sequir:

“uma felicidade na minha vida, eles sGo muito importantes pra mim”. (Medo)

“...eles sdo inteligentes, e muito fortes para serem criangas”.
(Compreenséo)

“...no fundo eu sei que ele sabe fazer isso, eu sei que ele consegue, mas as
pessoas ndo conseguem ver isso”. (Acreditagao)

Duas (2) UR destacam os pontos fracos dos irm&os a partir da visdo do irmao:

“...Agora as coisas ruins, é que ela ndo tem um bom controle das emocgédes,
que ela briga por muitas coisas, que ela quer tudo que ela quer (...)".
(Insatisfagao)

“...se ela ndo tivesse autismo, eu acho que o Unico ponto negativo dela
seria vaidade, é muito vaidosa, ama se arrumar, passar maquiagem {(...)".
(Insatisfagéo)

Os resultados desta subcategoria nos mostram que a maioria dos irmaos
entrevistados apresentam uma visdo positiva sobre o irmao ao serem perguntados
em relagdo ao significado do irmdo com TEA para eles. Os discursos reforcam a

respeito do significado e da crenca que os irmaos serdao capazes de se
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desenvolverem e prosperarem, focando em seus potenciais, tais como a inteligéncia,
a forca e a criatividade citados nos discursos, fortalecendo a crenga de que seus
irmaos sao capazes de romper as barreiras do capacitismo.

Assim como existem visdes sobre as qualidades e potenciais dos irmaos com
TEA, também se faz importante o destaque aos pontos fracos do irmao com TEA,
pois indica que o irmao nao autista, enquanto ser reflexivo, dotado de criticidade, é
capaz de identificar caracteristicas que possam gerar danos ao irmao com TEA. A
relacdo fraterna com um irmdo com TEA, pode tornar-se fragilizada a partir da
vivéncia com as caracteristicas que o TEA desenvolve nos irmdos (Reis; Silva;
Portes, 2021).

Torres et al. (2020) aponta que familias resilientes apresentam elevados
padrdes de flexibilidade, vinculo familiar e coesdo entre seus membros, como pode
ser observado nos discursos destacados acima. Os irmao sao capazes de
reconhecer as qualidades dos irmaos com TEA de forma admiravel com destaque
para o carinho e afeto que fortalecem as experiéncias familiares e aumentam a

qualidade das relagdes (Libio, 2022).

6.2.1.6 Perspectiva Positiva - Dominar o Possivel; Aceitar o que ndo Pode ser

Mudado; Tolerar a Incerteza

Esta categoria apresenta-se com seis (6) UR, e duas subcategorias.

Dominar o possivel é indispensavel para a resiliéncia, compreende em como
os individuos e familias analisam as situagdes, os desafios, recursos e objetivos a
fim de pleitear a aceitagdo daquilo que foge do controle e ndo pode ser mudado,
possibilitando que estes tenham novas visbes sobre as possibilidades futuras
(Walsh, 2016).

e Serirmao de autista

Quatro (4) UR estdo transcritas nesta subcategoria. O discurso a seguir
expressa fortemente sobre a normalizacao e aceitacdo das caracteristicas do irmao
irmao com TEA e prevé possibilidades futuras, pois 0 mesmo compreende que a

situagdo nao pode ser mudada.

“Eu nunca imaginei o [...] sem o autismo, se ele néo tivesse o autismo eu
acho que a gente ndo seria muito ligado, até porque nessa idade ele taria
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saindo, indo para os lugares, tendo a vida dele né, e ele tem a vida dele, s6
que é comigo aqui a gente tem uma ligagao, ele é o meu irmaozinho, ele é
enorme mas ele é meu bebé ainda”. (Defesa)

e Frustragdo apés o nascimento do irmao

Duas (2) UR estdo registradas nesta subcategoria sobre o déficit na
compreensao daquilo que nao pode ser mudado a respeito de uma expectativa que
foi gerada e n&o foi correspondida, mas que é passivel de compreensdo e
adaptacao.

“...eu pensava ter mais uma irmé né, ai entdo quando o [...] nasceu era um
menino, entdo eu achei muito diferente (...)”. (Sensibilidade)

Os resultados desta categoria apontam sobre o potencial de aceitagao
daquilo que nao pode ser mudado mesmo diante das frustragdes geradas em torno
das expectativas sobre um ideal de irmao, levando-os a um processo de adaptacao
e ressignificagdo da relacéo fraterna. Quando os irmaos nao autistas sdo capazes
de aprender e crescer com essas adversidades inevitaveis em suas vidas, estes
apresentam melhor desenvolvimento em tolerar e lidar com as diferencas,
consequentemente, ha uma resposta positiva na qualidade do vinculo familiar (Libio,
2022).

6.2.2 Padroes Organizacionais

Esta classe tematica reune 88 unidades de registro (UR) em 8 categorias e 12
subcategorias que agruparam aspectos relacionados aos elementos fundamentais

dos processos-chave do referencial da resiliéncia familiar.

Os padrbes organizacionais referem-se a constru¢do de uma estrutura
flexivel, pela conectividade e recursos sociais e econbmicos a fim das familias
organizarem suas casas e redes relacionais de formas variadas para enfrentarem os
desafios (Walsh, 2016).

6.2.2.1 Flexibilidade - Abertura a mudancga: recuperar-se, reorganizar-se, adaptar-se

a novas condi¢cbes
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Esta categoria representa o processo central para a resiliéncia, estar aberto a
uma mudancga adaptativa para enfrentar novos desafios e construir um novo normal
(Walsh, 2016).

Trés (3) UR estdo presentes nesta categoria, registradas em uma

subcategoria.
e Adaptacao

Nesta subcategoria, as UR remetem ao processo de adaptacdo dos irmaos

nao autistas as necessidades dos irmaos autistas.

“...a gente ndo pode chegar e querer que ele avance naquilo que ele faz,
tipo ele fica muito bravo ai eu tento fazer do jeito que ele quer, se néo fizer é
complicado”. (Acolhimento)

“...eu tenho que mudar a brincadeira para poder ela ndo fazer nada e a
gente tem que lutar brincadeira, a gente vive mudando de brincadeira em
brincadeira para ela consequir aproveitar mais (...)". (Insatisfagdo)

“E um pouco dificil de compreender no comego, mas quando j& pega o
costume da coisa vé que é divertido”. (Adaptagéo)

O resultado apontado nesta categoria remete sobre a adaptagdo dos irmaos
nao autistas devido a rigidez cognitiva dos seus irmaos com TEA principalmente nos
momentos de lazer, apontando que muitos precisam abdicar das atividades que

geram satisfagao em si, para suprir as necessidades dos seus irmaos com TEA.

O estudo de Gongalves e Almohalha (2021) confirma o resultado desta
pesquisa quando os mesmo abordam sobre a adaptacdo e mudancgas no cotidiano
que foram consideradas positivas em seus resultados proporcionando a escolha de
novos caminhos para adaptacao as rotinas e estereotipias dos irmaos com TEA. Os
irmaos neurotipicos, exigem uma adaptagdo na convivéncia e rotina com o irmao
com TEA, de modo que a familia deve organizar-se ao redor das necessidades para

garantir um bom funcionamento do nucleo familiar (Reis; Silva; Portes, 2021).

6.2.2.2 Flexibilidade - Estabilidade para combater a perturbagdo: continuidade,

confianga, previsibilidade
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Destacam-se sete (7) UR divididas em duas subcategorias. Nesta categoria
as familias precisam buscar meios para combater a perturbacgéao, restaurando assim
a estabilidade (Walsh, 2016).

e Previsibilidade do autismo pela mae

Quatro (4) UR estdo registradas nesta subcategoria sobre a desconfianca de

que o filho seria autista ou teria algum problema.

“A mae ja desconfiava que ele ja era autista, mas eu ndo me surpreendi
nem nada néo, até porque como eu ja disse eu ja tava me acostumando
com ele”. (Adaptagéao)

“O [...] comegou a se agitar mais..., minha méae levou meu irmao em um
psicologo..., ai ele falou que ele tinha autismo”. (Empatia)

As falas descritas revelam a desconfianca que os membros da familia
possuiam com relacdo ao membro com TEA, demonstrando que a empatia e
adaptacdo sao fatores inerentes para um bom progresso do desenvolvimento
familiar e melhora no cuidado prestado. Além de que, tais caracteristicas
representadas sdo fortes aditivos para o crescimento saudavel do mesmo, e
mantenedores de um nucleo familiar preparado para as adversidades que vierem a
surgir.

Tal afirmagao, é concordante com o estudo de Biffi et al. (2019), que remetem
sobre a preocupacao que os familiares possuem quanto ao futuro da pessoa autista.
Sendo tal fator, 0 que mais desencadeia a previsibilidade dentro da familia, pois
decorre do cuidado fraterno comum entre os membros. Logo, é de suma importancia
que a adaptacao e empatia, que estao diretamente ligado ao afeto, sejam pontos de
partida no processo de cuidado, para compreensao da situacdo e flexibilidade
quanto aos novos desafios que decorrem, e assim um melhor estimulo de

desenvolvimento a crianga autista (Costa et al., 2020).
e Estabilidade para combater crises

Trés (3) UR estdo destacadas nesta subcategoria, sendo duas UR
relacionada a estabilidade para combater a perturbagdo e uma relacionada a

instabilidade diante das crises dispostas nas falas a seguir:

“...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu brigava, mas eu
aprendi com o psicélogo dele, se a gente ficar como se ele nem tivesse

71



existindo, como se ele nao tivesse fazendo nada, ele se aquieta {(...)"
(Empatia)

“...ela comega a chorar, eu ja comego a explodir minha cabega {(...)"
(Insatisfagcéo)

A busca da estabilidade familiar € um desafio, pois exige um processo de
adaptacdo que € complexo e multidimensional, pois requer intervengdes prévias
para que garantam o bem-estar do individuo e familiares (Chaves; Xavier, 2023).
Desse modo, as falas destacadas retratam essa complexidade, pois oscila entre
empatia e insatisfacdo, sentimentos os quais caracterizam o panorama de uma
familia com um individuo autista.

A empatia pode ser descrita como um dos principais atitudes a serem
adotadas para que se possa ter estabilizagcdo para suporte da perturbacao, que é
gerada pelo diagnostico e pelo comportamento das pessoas com autismo, que
muitas das vezes sao desafiadoras. Da-se tal afirmacao pelo fato de que, assim
possibilita melhor aceitagdo do diagnostico e assim, melhor enfrentamento ao
processo (Morais et al., 2022).

No entanto, vale citar que o sentimento de insatisfacdo ao diagndstico ou ao
comportamento apresentado pela crianca, por parte da familia, torna a estabilizacao
das crises muito mais complicada. Tal fator, gera estresse que reflete na forma do
tratamento e como ocorre a intervengado, logo, para melhora dessa sensagao é
importante que ocorra a aceitacdo do diagnoéstico, através de orientagdes de
especialistas e com a rede de suporte de profissionais (Morais et al., 2022; Chaves;
Xavier, 2023).

6.2.2.3 Flexibilidade - Forte lideranga autoritativa: educar, guiar, proteger

Esta categoria apresenta doze (12) UR subdivididas em duas (2)

subcategorias.

A lideranga esta intimamente ligada ao papel de promover um efetivo
funcionamento familiar, facilitando as familias na adaptacdo das adversidades
(Walsh, 2016).

e Papel de lideranca

Trés (3) UR, sendo duas UR trazendo um papel de lideranga punitiva e
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uma UR uma liderancga voltada para a protecao do irmé&o autista.

“...ou quando ele faz alguma coisa eu brigo com ele, eu falo alto com ele”.
(Indiferenga)

“...se ela ndo tiver em casa [mae], eu vou ter que comegar a falar mais sério
com ela (...)". (Insatisfagdo)

“Eu sou muito superprotetora (...)". (Defesa)

Os resultados reforcam o papel de lideranca do irmao neurotipico,
principalmente em situagcbes em que a mae nao se faz presente, o que reforga a
capacidade do mesmo em manter o controle durante aquele momento.

Nesse cenario, € possivel notar, por meio das interagdes verbais, a habilidade
dos irmaos neurotipicos em manter a ordem quando os pais estdo ausentes. Alguns
irmaos mostram-se particularmente envolvidos em atividades relacionadas ao
cuidado do irm&o com TEA, assumindo papéis de lideranga em situagdes cotidianas.
Isso contribui significativamente para aliviar a carga dos pais, especialmente no que

diz respeito aos cuidados diarios de individuos autistas (Reis; Silva; Portes, 2021).
e Flexibilizagao para combater crises

Apresenta-se com nove (9) UR sobre como os irm&o sdo capazes de
flexibilizar seu entendimento do irm&o sobre suas necessidades e como encontrar

meios para combater as crises dos irmaos autistas.

“Eu tento conversar de uma forma mais calma, ele tenta entender meu lado
e eu tento entender o lado dele”. (Acreditagédo)

“...quando ela ta fazendo birra eu tenho que procurar varias brincadeiras pra
ela, pra poder ela parar das birras”. (Amor)

Os resultados reafirmam a capacidade do irmao em ser flexivel diante de
situagdes de crise do irmao com TEA, utilizando-se de recursos que favoregam o
controle da crise e compreensao de suas necessidades. Nesse viés, a pessoa com
autismo demanda a necessidade de uma rede de apoio devidamente estruturada,
necessitando do suporte frequente de todos os membros da familia, principalmente
representados na figura materna e do irméo. Entretanto, pouco € encontrado na
literatura estudos que discutam sobre a relagéo fraterna entre irmaos (Gongalves;
Almohalha, 2021).



6.2.2.4 Flexibilidade - Variadas normas familiares: parentalidade cooperativa/equipes

de cuidadores

Esta categoria apresenta sete (7) UR que estdo dispostas em duas

subcategorias.

Familia que possuem arranjos complexos e situacdes de vida dispersas
precisam de ajuda de uma equipe cooperativa coparental e cuidadora entre as
familias (Walsh, 2016).

e Descentralizagao do cuidado

Ao serem interrogados sobre as atividades que menos gostam de realizar
com seus irmaos, percebeu-se que nos discursos de trés (3) UR as atividades
relacionadas ao cuidado com o irm&o nao sao satisfatorias, pois tal responsabilidade

deveria ser conduzida pelos pais.

“minha mae me cobra muito pra eu dar mais ateng¢éo a ele”. (Confiancga)
“O que eu menos gosto de fazer é limpar ele, quando ele faz cocé ou coisa
assim”. (Confianga)

“Atividades, porque é muito estressante fazer atividades com ela, porque ela
nédo quer fazer atividade (...), &s vezes eu perco a paciéncia”. (Amor)

Os resultados encontrados refletem a dificuldade que os irmaos de pessoas
neurotipicas enfrentam, pois possuem um convivio diferenciado, ja que as
interagcbes ndo ocorrem da mesma forma que um nucleo familiar de individuos
neurotipicos. Essa dificuldade ocorre principalmente pela confianca que os pais
depositam, para que sejam cuidadores, e impactando nas suas fases da vida. Além
desse fator, desencadeia-se a divergéncia no tratamento fraternal, ou seja, o amor
entre irmaos se torna conturbado, pois o estresse gerado sobrepde-se.

Congruente a este pensamento destacado, tem-se o estudo de Reis, Silva e
Portes (2021), que em uma revisdo da literatura analisam a percepg¢ao do irmao
neurotipico na relagao fraterna com o irmao com TEA. Em tal pesquisa, percebeu-se
que ha uma sobrecarga gerada sobre esses membros, por tornarem-se
corresponsaveis, auxiliando nos cuidados relacionados a higiene, alimentagao,
transporte, lazer e educagdo. Desse modo, percebe-se que € necessario a
descentralizagao do cuidado, e participacdo da ajuda multiprofissional para melhor

abordagem dos cuidados a serem realizados (Morais et al., 2022).
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e Negacao em participar das responsabilidades

Em se tratando de assumir responsabilidades, nesta subcategoria foram
identificadas quatro (4) UR, sendo uma (1) UR relacionada a negacédo do pai em

participar do cuidado com o filho e trés (3) UR relacionadas aos irmaos nao autistas.

“... meu pai ndo para para conversar sobre a [...], ele é igual a mim, ele fala
3 vezes, e se néo der certo, chama a maméae que resolve, tudo é a mamae,
a mamée tem paciéncia, que cuida, ela que criou, ela que cuida’.
(Indiferenga)

“Se eu ficasse cuidando desse menino direto eu ia ficar louco”. (Indiferenga)
“Eu ndo gosto de fazer, tipo ajudar eles e tal, quando eu t6 muito cansada
nédo gosto de fazer ndo”. (Defesa)

No processo de aceitagdo do diagnostico de TEA na familia, existe o fator da
negacao, dada por varias situagdes, remetentes ao fato do enfrentamento familiar
com a nova realidade instalada. Essa nova vivéncia, ocorre no fato de que todas as
relagdes costumeiras sofrerdo mudancgas, tanto na frequéncia que ocorrem, como no
aumento da responsabilidade que € dada a cada um dos familiares da crianga
autista (Costa et al., 2020).

A indiferenga pela co-responsabilidade em lidar com o filho ou irmao, ocorrida
pelos pais e irmaos, sado sinais de baixa flexibilizacdo e mobilizacido na atuacao
como rede de apoio ao individuo com TEA. Nesse interim, gera uma sobrecarga a
mae, que constantemente sente-se pressionada em cuidar de tudo relacionado ao
lar e familia, e assim, deixando de vivenciar suas préprias interagdes e praticas de
autocuidado (Pinto; Constantinidis, 2020).

Logo, ndo se pode esquecer das defesas utilizadas pelos membros da familia
com relagdo em nao desejar contribuir com o cuidado, que refletem a falta de
empatia com a situacao e dificulta o processo de adaptagdo ao novo cenario. Desse
modo, congruente ao apresentado, tem-se o estudo de Pinto e Constantinidis
(2020), que relatam sobre o enfrentamento das mé&es de criangas com TEA,
descrevendo a dificuldade que possuem e o estresse que enfrentam, pela falta de
rede de apoio.

Portanto, a partir do discutido € inerente a realizagcdo da descentralizacado do
cuidado, a partir da acdo de conscientizacdo com todos os membros familiares
envolvidos no cuidado com a crianga autista, objetivando a possibilidade de melhor

experiéncia na educacao e desenvolvimento do membro neurotipico.
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6.2.2.5 Conectividade - Apoio mutuo, colaboragcdo e comprometimento

A resiliéncia é fortalecida pelo apoio mutuo, colaboracdo e comprometimento

de enfrentar os momentos dificeis juntos (Walsh, 2016).

Portanto, nesta categoria destacam-se dez (10) UR que trazem sobre o apoio

familiar no momento das dificuldades.

e Apoio no momento das dificuldades com o irmao

Esta concebe integralmente em todos os discursos que o apoio é recorrido a

figura da mae e em apenas duas (2) UR incluem a figura do pai.

“Eu pecgo a ajuda da minha mae”. (Confianga)

“Ah é como a maméae mesmo disse, eu grito, grito pra ela ou pro meu pai”.

(Adaptacéo)

Os resultados demonstram que os irmaos possuem apoio integral da mae nos
momentos de dificuldades com os seus irmaos com TEA, o que reforca sobre o
papel de cuidado das maes e a sobrecarga da mesma no cuidado com os filhos,
sendo o pai pouco recorrido nas situacdes dificeis com o irmao autista, destacando

qgue nos discursos apresentados, os filhos sentem seguranga em recorrer as maes.

A mae apresenta-se como uma figura amorosa e presente no cotidiano da
familia, sendo as mulheres sujeitas aos cuidados relacionados a maternidade e os
homens as atividades do cotidiano social e que por muitas vezes a mulher assume
0s papeis de mé&e e pai no cuidado com os filhos atipicos (Crisostomo; Grossi;
Souza, 2019).

Para Lemos (2021), o apoio e facilitacdo de adultos, auxiliam os filhos com
TEA a estabelecerem interagdes, por meio do papel educativo. A figura materna
coloca-se em um papel de acionamento em emergéncias de comportamentos

sociocomunicativos.

6.2.2.6 Conectividade - Respeitar as necessidades e diferengas individuais
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A categoria respeito as necessidade e diferengas individuais se faz
significativa pois cada individuo expressa variadas reagdes, estilos de enfrentamento
e tempo diferente para processar um evento adverso, dependendo do significado e

impacto na vida de cada um (Walsh, 2016).

Nesta categoria estao registradas dez (10) UR em uma subcategoria.

e Respeito as necessidades do irmao autista

Entre as sete (7) UR, quatro (4) UR destacam-se pelo discurso de nao

compreensao e respeito ao diagnostico e caracteristicas dos irmaos autistas.

Os resultados inerentes a esta categoria evidenciam que dentro da
conectividade, o respeito as diferencas é peca fundamental para boa interacio
fraternal, portanto, percebe-se que os irmaos necessitam amadurecer suas crengas

e conceitos a respeito do irmao com TEA.

“Muda bastante coisa, porque como eu vou muito para casa das minhas
amigas eu percebo que os irmédos delas, mesmo brigando assim com elas,
gostam de fazer isso ou aquilo, eles ndo choram tanto assim, os pais deles
brigam, dao um cardo e eles se calam, ja a [..] ela tipo, ela como posso
dizer, o papai briga, ele diz [...] ndo pode fazer isso porque é errado néo sei
0 que, e ela continua chorando (...)". (Insatisfagcéo)

“Eu fiquei triste, porque a gente esperava que ele fosse uma crianga normal,
igual as outras criangas”. (Confianga)

Como afirma Giffoni, Aimeida e da Costa (2024), os conflitos e a solidariedade
sao essenciais para o desenvolvimento, através dessas experiéncias, € possivel
adquirir habilidades para encarar desafios competitivos, gerenciar emogdes como
perda e raiva, além de aprender a compartilhar e dividir tanto o espaco fisico quanto
o simbdlico. A dindmica fraternal se define pela introducdo de mudancas no

equilibrio pessoal, desencadeando compartilhamentos, negociagdes e avaliagdes.

Trés (3) UR destacam-se pelo discurso de compreensdo e respeito as
necessidades dos irmaos autistas. Alguns discursos demonstram o entendimento
sobre o transtorno e a compreensdo do comportamento e necessidades do irméao
dentro do TEA.

“...quando eu fui crescendo, eu fui entendendo o que era. Pra mim eu acho
que, eu ndo vejo isso como uma dificuldade, como uma coisa ruim, ele ndo
é diferente, ele so6 é ele, tem um jeitinho diferente de ser”. (Defesa)
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“...ela ndo gosta de ta no meio de muita gente assim, ela ndo conhecga, igual
a mim eu ndo gosto de ta lugares cheios, s6 que ela é avangada né’.
(Insatisfagao)

E perceptivel, entdo, que a chegada de um irmao pode representar um ciclo
benéfico de desafios e aprendizados, no qual o individuo desenvolve habilidades de
gestdo e adaptacédo diante de demandas e situagdes estressantes (Silva; Lucas,
2020).

6.2.2.7 Recursos Sociais e Econémicos - Mobilizar Redes de Parentesco, Sociais e

Comunitarias

Mobilizar redes de apoio de familiares e sociais, auxilia no enfrentamento das

adversidades diante de um contexto familiar disfuncional (Walsh, 2016).

Nesta categoria foram registradas trinta e sete (37) UR divididas em duas (2)

subcategorias

e Rede de parentesco para disseminagao do conhecimento

Dezoito (18) UR relatam sobre quais membros da rede de parentesco
auxiliam no processo de conhecimento sobre o autismo para os irmaos nao autistas.

Quinze (13) UR abordam sobre a presenca dos familiares para disseminagao
do conhecimento sobre o autismo do irmdo, sendo a mée citada em todos os
discursos, o pai em cinco (5) UR e a avd e tia em apenas uma (1) UR.

A mae € mencionada em todos os discursos, evidenciando seu papel
primordial na disseminagdo do conhecimento sobre autismo para os irmaos nao

autistas, exposto na seguinte fala:

“Minha mée”. (Acreditagdo)

‘A mamé&e me conta algumas coisas, mas eu nédo sei muito, eu sei as vezes
como detectar uma pessoa que tem autismo, tipo quando ela desvia muito
olhar, ela ndo consegue ficar olhando para vocé, quando ela é muito
dramatica, quando ela faz muito escandalo, quando ela tem essas
caracteristicas de uma pessoa autista (...)". (Insatisfagéao)

Este relato sugere que, apesar do esforco da mae, pode haver lacunas no
conhecimento dos irmaos sobre autismo, indicando uma possivel necessidade de

maior profundidade ou clareza nas informacgdes fornecidas.
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O pai é descrito como uma participagédo secundaria, citado em cinco (5) UR, o

pai tem um papel menos central, mas ainda significativo na educagao sobre autismo.

“A minha mée e o meu pai, e a minha tia”. (Adaptagéo)

Este exemplo sugere que o pai, embora menos citado, contribui para a
adaptacao da crianga ndo autista ao contexto familiar com autismo.
Com uma participacado esporadica nas falas, a avo e tia sdo mencionadas em

uma (1) UR cada, tendo menor papel na disseminagao do conhecimento.

“Minha mée e minha vo”. (Zelo)

Mesmo que a participagdo da avo seja esporadica, ela € vista como zelosa,
implicando um apoio complementar ao papel principal da mae.

Cinco (5) UR revelam a fragilidade familiar em compartilhar informagdes sobre
autismo, mostrando uma falta de comunicac¢do ou entendimento adequado sobre o

autismo.

“Ninguém fala, porque a minha familia também acha normal”. (Confiancga)

“Acho que ninguém, s6 em situagbes que acontecem no cotidiano mesmo”.
(Defesa)

Os resultados desta categoria evidenciam que a mae é claramente o ponto
focal na educagao sobre autismo dentro da rede familiar. Sua centralidade pode ser
resultado de uma maior proximidade ou responsabilidade percebida na educagao
dos filhos. A participacdo dos outros membros da familia, embora menos intensa,
complementa o esforco da méae. O pai, apesar de secundario, ainda desempenha
um papel de adaptagao importante. A mengao esporadica de outros membros como
a avo e a tia indica que poderia haver um potencial para um maior envolvimento
deles na disseminacao do conhecimento sobre autismo.

Esta analise destaca a necessidade de uma abordagem mais holistica e
integrada na disseminagdo do conhecimento sobre autismo dentro das redes
familiares (Giffoni; Almeida; Costa, 2024).

e Visao externa sobre o autismo
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Foram registradas dezenove (19) UR a respeito da maneira que as pessoas e
familias fora do nucleo de convivéncia familiar se expressam sobre os irmaos

autistas dos entrevistados.

Quatro (4) UR expressam discursos positivos em relagdo ao autismo.

“Falam que ele é um menino muito lindo, inteligente, sabe de tudo”.
(Positiva)

Treze (13) UR expressam sobre a deficiéncia de conhecimento e empatia

sobre o autismo.

“...tem muitas pessoas que fala sobre o autismo ser uma coisa ruim {(...)".
(Acolhimento)

“...tem gente que acha que aqui é tipo um manicémio”. (Compreenséo)

“Eu ja passei por varias situagbes de as pessoas ndo entendem, olhares...,
a gente foi pra um aniversario, tinha um pula-pula e ele foi no pula-pula, e
mae foi tirar a filha dela, com medo do meu irm&o machucar de alguma
forma, isso me deixou com muita raiva e as pessoas nado entendem (...")".
(Defesa)

“...Tem outras pessoas, que tem atitude de ah o bichinho, coitadinho, e o
meu irmdo ndo é coitadinho, sdo as duas fases assim que me deixa
chateada”. (Defesa)

Duas (2) UR relatam que as pessoas expressaram uma visao de puni¢ao e

cautela a respeito do autismo.

“As pessoas falam que tipo tenho que ter mais cuidado, ser mais paciente”.
(Adaptacéo)

“...a minha avo por exemplo, chegar dizer que tem que dar cardo nela, que
tem que bater nela, porque ela ndo para, ou as vezes a minha meu
padrinho, chega e diz que a [...] € muito descontrolada (...)". (Insatisfagcéo)

A analise detalhada de cada topico revela a complexidade da disseminacgao
do conhecimento sobre autismo tanto dentro das familias quanto em contextos
externos. As maes sao centrais na educagao sobre autismo, mas ha fragilidade na
comunicagao familiar. Externamente, ha uma combinagdo de visbées positivas e
atitudes preconceituosas ou punitivas, refletindo uma falta de compreenséo e

empatia generalizada sobre o autismo (Silva; Lucas, 2020).



6.2.2.8 Recursos Sociais e Econémicos - Sistemas mais amplos: apoio institucional,

estrutural

Walsh (2016) enfatiza a importancia de estruturas e programas que oferecam
suporte as familias.
Na anadlise desta categoria foram identificadas cinco (5) UR focadas no apoio

profissional recebido pelos irmaos com TEA.
e Apoio profissional

Os discursos relatados nesta secdo, tratam da ampliagdo do cuidado por
meio de profissionais especificamente psicélogos em trés (3) UR e mencionam as
terapias e consultas, embora nao especificando o profissional responsavell em duas
(2) UR.

“...quando eu descobri que ele era autista, até chegar a pandemia e ele ficar
sem psicologa, o autismo dele aumentou, e ele ficou assim, estressando
nos”. (Indiferenca)

A interrupcdo do acompanhamento durante a pandemia levou ao
agravamento dos sintomas e ao aumento do estresse familiar.

Foi evidenciado que a modificagdo na rotina se revelou um desafio arduo e
perturbador para muitas criancas durante a pandemia, uma vez que interferiu nas

atividades as quais estavam habituadas (Almeida et al, 2023).

Este relato indica uma normalizacédo das dificuldades associadas ao autismo,
destacando a importancia continua das terapias para superar os desafios diarios
(Silva; Lucas, 2020).

“...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu brigava, mas eu
aprendi com o psicélogo dele, se a gente ficar como se ele nem tivesse
existindo, como se ele néo tivesse fazendo nada, ele se aquieta (...)".
(Empatia)

“E normal, s6 tem as dificuldades por conta da terapia”. (Acreditagéo)

Conforme Giffoni, Almeida e da Costa (2024), a analise revela a importancia
do apoio profissional para irmaos com TEA. O suporte psicoldgico é essencial para o
bem-estar dos individuos autistas e para a dindmica familiar. As terapias e consultas
sdo reconhecidas como necessarias, apesar das dificuldades associadas. A

interrupcao desses apoios, como observado durante a pandemia, pode ter impactos
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negativos significativos. A orientacdo dos profissionais de saude mental € valorizada,
mostrando que técnicas adequadas podem melhorar a gestdo comportamental e

reduzir o estresse familiar.

6.2.3 Comunicagao/Solugao de Problemas

Esta classe tematica reune 108 unidades de registro (UR) em 3 categorias e 7
subcategorias que agruparam aspectos relacionados aos elementos fundamentais

dos processos-chave do referencial da resiliéncia familiar.

6.2.3.1 Mensagens Claras e Consistentes - Esclarecer Informagbes Ambiguas;

Buscar a Verdade

As mensagens claras e consistentes ajudam no bom funcionamento familiar,
entretanto, a ambiguidade pode prejudicar a interpretacdo da comunicacao (Walsh,
2016).

Nessa categoria temos dezoito (18) UR divididas em uma subcategoria. Oito
(8) UR nos apresentaram como resultado da pesquisa que os participantes buscam
conhecimento sobre o autismo. Dez (10) UR nos mostram que o conhecimento &

deficiente tanto para os irmaos, quanto para a familia.

e Conhecimento sobre o autismo

A analise de conteudo, conforme proposta por Bardin (2016), revela variagdes
significativas no conhecimento dos entrevistados sobre o autismo, desde buscas por
maior entendimento até percepgdes equivocadas. Alguns participantes mostram um
interesse ativo em buscar informacgdes, refletindo uma atitude proativa. Por exemplo,

um participante comentou:

"O que eu sei sobre o autismo, é que é uma crianga assim que tem
dificuldade para aprender as coisas, que tem dificuldade para falar, e sim eu
procuro pesquisar sobre o autismo.” (Confianga).

Outro afirmou:

"No comego eu pesquisei bastante pra entender melhor como lidar, é
complicado, mas isso é sé costume." (Acolhimento).
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Este comportamento sugere uma busca por estratégias de manejo e
compreensao mais aprofundada, essencial para o apoio a pessoas com autismo
(National Institute of Mental Health, 2019). Apesar desse interesse, muitos
participantes apresentam conhecimento limitado ou erréneo, revelando uma
compreensao insuficiente da complexidade do transtorno do espectro autista (TEA).

Exemplos incluem:

"Eu sei que é uma doenga mental e que muitos deles podem falar {(...).
(Indiferencga);

"...na mente autista eles ndo tém tanto controle de emogbes como a gente
tem, por isso que ela deve chorar tanto fazendo tanta birra e essas coisas,
porque ela ndo consegue controlar as emogbes dela tanto como a gente
consegue.” (Insatisfagdo).

Tais percepgdes equivocadas podem perpetuar estigmas e barreiras a
inclusdo (Lord et al., 2020; Salazar et al., 2019). Além disso, essas percepgoes
equivocadas sao preocupantes, pois podem levar a mal-entendidos e tratamento
inadequado das pessoas com autismo. A ideia de que o autismo é uma "doenca
mental" ou a incapacidade de entender as dificuldades emocionais enfrentadas por
pessoas com TEA podem perpetuar estigmas e barreiras a inclusao (Lord et al.,
2020). Em contraste, alguns participantes demonstram empatia e amor,

reconhecendo a importancia de um ambiente acolhedor. Um entrevistado afirmou:

"Muito. Ela veio para ensinar-nos que ndo deve existir o preconceito, que
devemos amar bastante deles, que eles gostam disso de ser amados."
(Amor).

Outro disse:

"As vezes eu pesquiso, porque assim, me ensinaram, os meus pais e minha
mae que o autismo ndo é uma doencga, s6 que é uma coisa que faz com que
algumas coisas ndo hajam como naturalmente." (Empatia).

Essas expressdes indicam um reconhecimento das necessidades emocionais

e sociais das pessoas com autismo (Green et al., 2020).

O reconhecimento de que o autismo néo deve ser visto como uma "doenga" e
a compreensao das necessidades emocionais das pessoas com autismo sao passos
importantes para a promocao da inclusdo e do respeito. Sentimentos de empatia e
amor podem desempenhar um papel crucial na formacgéo de atitudes positivas € no

apoio efetivo. Essas atitudes promovem um ambiente onde as pessoas com autismo
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se sentem valorizadas e compreendidas, o que € fundamental para seu bem-estar e

desenvolvimento (Pellicano et al., 2021).

Entretanto, também foram identificadas falas que expressam medo e
inseguranca, refletindo a dificuldade em lidar com o desconhecido sobre o autismo.

Por exemplo:

"Eu ja tentei pesquisar sobre, mas eu néo sei direito como é." (Adaptagdo);

“Ndo sei muito, sei que tem varios tipos e algumas caracteristicas
marcantes." (Medo).

Esses sentimentos podem influenciar negativamente a interagdo com os
irmaos autistas, destacando a necessidade de mais informacdes e capacitacao
(Brugha et al., 2020). Ao passo que a falta de conhecimento e a presenca de
insegurangas podem dificultar significativamente a interagdo com os irmaos autistas,
resultando em uma menor qualidade de vida para todos os envolvidos. A incerteza
sobre como lidar com comportamentos caracteristicos da pessoa com autismo pode
causar ansiedade e frustracdo, tanto para os cuidadores quanto para as pessoas
com autismo. Isso sublinha a importancia de programas de educacgao e treinamento
que fornegcam informagdes precisas e praticas sobre o autismo (Hodges et al., 2020).

Enquanto alguns demonstram interesse ativo e sentimentos positivos, outros
apresentam percepgdes equivocadas e insegurangas. Essa heterogeneidade sugere
a necessidade de intervengdes educativas continuas para melhorar o entendimento
e 0 manejo do autismo, promovendo um ambiente inclusivo e informativo (Kapp et
al., 2019).

Assim, desenvolver estratégias educacionais acessiveis e eficazes, incluindo
recursos que abordam mitos comuns sobre o autismo, é crucial. Além disso, fornecer
suporte continuo para familias e cuidadores ajudara a desenvolver as habilidades
necessarias para apoiar adequadamente as pessoas com autismo (Autism Society,
2020).

6.2.3.2 Expressdo Emocional Aberta - Compartilhar Sentimentos Dolorosos;

Resposta Empatica; Tolerar as Diferengas

Quando a comunicacado esta aprimorada na confianga, empatia e tolerancia

nas dificuldades, os membros da familia conseguem compartilhar seus sentimentos
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que sao desencadeados por eventos de crises ou estresse, podendo os filhos
esconderem seus sentimentos na intengdo de nao sobrecarregarem seus pais
(Walsh, 2016).

Esta categoria apresenta quarenta (40) UR divididas em trés subcategorias.

e Sentimentos pelo irmao autista

Dezessete (17) UR expressam os discursos relacionados aos sentimentos em

relagdo ao irmao com TEA.

Os sentimentos expressos pelos irmaos nao autistas em relagdo ao irméao
autista sao variados e complexos. As falas indicam uma mistura de amor, empatia,
defesa, adaptagdo, compreensado, acolhimento, insatisfagdo, medo, confiancga,

indiferenca e sensibilidade (Silva; Lima, 2020). Por exemplo, um dos irmaos disse

que:
“Né&o sei explicar, porque eu sempre quis ter um irmdo e uma irma gémeos"
. (Amor)
Isso reflete um amor puro e o desejo de ter irmdos. Outro irmao destacou
que:

"a casa ficou mais animada, mais bagungada, tudo ficou mais alegre na
minha vida". (Empatia)

O que mostra como a presenga do irmao autista trouxe alegria e animagao
para sua vida. Esses sentimentos positivos contrastam com as dificuldades

relatadas em falas como:

"o que eu menos gosto, acho que é quando a gente ta assistindo e ele quer
direto que eu fique mudando o desenho, fica direto aperreando” e "eu nao
gosto que as pessoas insistam muito em alguma coisa, e ele é um tipo de
pessoa que ele insiste até ele conseguir, isso me estressa um pouco”.
(Compreenséo)

Ou seja, a insisténcia e comportamento agressivo do irmao autista sao
descritos como estressantes (Costa; Cabral, 2019). Ainda sobre o ponto, as falas
também revelam a complexidade da convivéncia diaria, como quando um dos

irmaos mencionou que:

"se ele ndo ta bem eu também ndo me sinto bem" e "se ndo der uma coisa
na hora que ele quer, ele fica até agressivo, comega a chorar, é bem
complicado". (Defesa)



O medo diante das crises é destacado na fala "é normal, s6 que as vezes se
torna desesperador por conta das crises deles", enquanto outro irmao expressa um
profundo amor e dedicagao dizendo que "o que o [...] significa pra mim é que é tudo
pra mim, o amor que eu sinto por ele € imensuravel". Estes relatos demonstram
como o0s irmados nao autistas lidam com uma gama de emocgdes, desde a
compreensao e aceitacdo até a frustracdo e medo, indicando a necessidade de

suporte emocional continuo (Martins; Oliveira, 2021).

o Necessidades dos irmaos nao autistas

Quatorze (14) UR estdo distribuidas nos discursos sobre as suas

necessidades.

Os irmaos nao autistas frequentemente sentem que suas necessidades sao
negligenciadas devido a atencao extra necessaria para o irmao autista. Percebe-se

quando um dos irm&os disse que:

"Ndo muita coisa ...0 que eu percebi que mudou, foi que toda atengdo que
era pra mim, foi pra ele, nao ficou s6 em mim". (Confianca)

O que reflete uma percepcéo de perda de atencgéo parental (Silva & Lima,

2020). Outro irmao destacou que:

"...quando a minha irma nasceu, eu lembro que ficava muito meu Deus que
chato, porque eles viviam dando aten¢ao pra ela e ndo dava atengéo pra
mim (...)". (Insatisfagéo)

O que expressa insatisfacdo com a redistribuicdo da atencao dos pais apos o
nascimento de um novo irméo. A percepc¢ao de falta de atencao foi normalizada com

o tempo, como mostra a fala a seguir:

"eu senti bastante falta de ateng¢éo, que todo irméo sente, mas depois disso
foi normal”. (Acolhimento)

Paralelamente outro irm&o ainda ressoa com insatisfagao ao dizer que:

"eles davam muita atengéo pra [..], tipo muito mesmo" (Insatisfagcéo)

Os irmaos nao autistas também relatam a necessidade de ter momentos de

individualidade e atividades independentes. Por exemplo, uma irma& mencionou que:
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"...eu quero ficar sozinha, normalmente nao tem esse basta, porque tem que
ta ali". (Compreenséo)

"...quando os meus irmdos comegam a brigar e agitar a casa todinha, ai eu
meu Deus do céu eu queria ta saindo com as minhas amigas”. (Insatisfagdo)

O que reflete a frustragdo com a constante presenga do irmao autista e a
necessidade de momentos de soliddo que muitas vezes n&o séo respeitados (Costa
& Cabral, 2019). Essas necessidades nao atendidas podem resultar em sentimentos

de insatisfagdo e acolhimento, como mostrado na fala a seguir:

"...eu nao estou tendo muito contato com ele porque eu passo o dia todo
estudando”. (Acolhimento)

O que mostra a falta de contato é atribuida ao tempo dedicado aos estudos.

e Empatia e tolerancia diante das diferengas do irmao

Nove (9) UR foram descritas a seguir a respeito da empatia e tolerancia que

0s irmaos tém com os seus irmaos com TEA.

A empatia e a tolerancia sdo essenciais para a convivéncia saudavel entre
irmaos, especialmente quando um deles é autista. Um dos irmaos expressou
aceitacdo antecipada da diminuicdo de atengdo com a chegada de um novo irmao

ao dizer que:

"...a mam@ae t& gravida, daqui a pouco vai vim mais um, ai o [...] também néo
vai ter tanta atengao”. (Insatisfagdo)

O orgulho pelo irmao autista é evidente na fala "[...] me ensinou muita
coisa, eu tenho orgulho de dizer que ele é autista”, demonstrando um forte
acolhimento e aceitacdo (Silva & Lima, 2020). Por outro lado, o medo do

desconhecido é evidente quando um irmao mencionou que:

"...eu fiquei com medo porque eu ndo sabia como iria ser e tinha medo de
algo ruim acontecer com ele". (Medo)

A aceitagao incondicional é exemplificada na fala "eu aceito ela do jeito que
ela é", onde o entrevistado aceita o irméo autista como ele é. A empatia também é

visivel quando um irmao disse que:
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"é bem legal, é legal brincar com ele essas coisas, da um pouco de trabalho,
da ele faz umas birras as vezes, da um pouco de vergonha da mas é muito
legal”. (Empatia)

Reconhecendo os conflitos e os desafios, mas também valorizando os
momentos de brincadeira e diversdo. Finalmente, a frustragdo com os descontrole é

destacada na fala a seguir:

"quando ela ta aqui dentro de casa, nédo ela se descontrola na hora e tudo".
(Insatisfagao)

O que mostra a necessidade de um equilibrio entre empatia e limites (Martins;
Oliveira, 2021).

Em conclusdo, a expressdo emocional aberta, a resposta empatica e a
tolerancia as diferengas sdo elementos cruciais para a convivéncia familiar com um
irmao autista. Para além disso, essas dinamicas emocionais complexas requerem
suporte continuo e estratégias de enfrentamento para garantir que todos os
membros da familia, especialmente os irmaos nao autistas, tenham suas
necessidades emocionais atendidas e possam prosperar em um ambiente de

compreensao e aceitagao.

6.2.3.3 Expressao Emocional Aberta - Interagbes prazerosas, humor; descanso

As atividades prazerosas, humor e descanso, estimulam a resiliéncia diante
das dificuldades. Nas situagbes de sobrecarga, sofrimento ou luto, estas atividades
tornam-se essenciais para promover um equilibrio e relaxamento do individuo como
todo e sua familia, permitindo assim que os mesmos possam compartilhar de

experiéncias agradaveis (Walsh, 2016).

Estudos recentes corroboram a importancia dessas atividades para a saude
mental e bem-estar familiar, especialmente em contextos de adversidade e estresse
(Newman; Neff, 2021; Smith et al., 2022).

Nessa categoria temos sessenta e cinco (65) UR divididas em duas

subcategorias.

e Interacdes prazerosas
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Foram descritas cinquenta e quatro (54) UR nesta subcategoria. Os discursos
apresentados relatam sobre como ocorrem as interagdes prazerosas em familia,

com os irmaos e o lazer pessoal, além das atividades que ndo geram satisfacao.

Os resultados desta subcategoria nos mostram que quando buscamos
identificar as formas de lazer dos participantes, vimos que elas sao prazerosas
quando acontecem individualmente, se relacionando com amigos, saindo, bem

como, em momentos com a familia quando eles brincam e interagem.

Foram descritas cinquenta e quatro (54) UR nesta subcategoria. Os discursos
relatam como ocorrem as interacdes prazerosas em familia, com irmaos e no lazer
pessoal, além de atividades que ndo geram satisfagcdo. Os resultados mostram que
as formas de lazer dos participantes sao prazerosas quando acontecem
individualmente, em interagdes com amigos, saidas, e momentos com a familia,

brincando e interagindo.

Estudos destacam que momentos de lazer em familia e interagbes sociais
positivas sdo cruciais para o fortalecimento dos lagos familiares e o desenvolvimento

emocional das criancas (Hawley; Williford, 2020; Johnson et al., 2023).

Quatorze (14) UR descrevem como ocorre o lazer em familia dos
entrevistados. As atividades relacionadas a ‘sair’ demonstram um peso significativo
nas falas, pois o vinculo familiar pode se fragilizar apés a chegada de um novo
membro na familia, especialmente em casos de condi¢cbes atipicas (Brown et al.,

2021; Taylor; Biglan, 2020). Essas podem ser elencadas nos seguintes discursos:

“Passear pra comer pizza”. (Indiferenca)

“conversar, sair pra algum restaurante, assistir filme, brincar ou jogar algo
com os meninos”. (Medo)

“Sair’. (Acreditagdo)

Outra atividade prazerosa com a familia que foi citada, foi a alimentagdao em

familia.

“O que eu mais gosto é almogco em familia, e o que eu menos gosto ndo
tem”. (Acolhimento)

“conversar, sair pra algum restaurante, assistir filme, brincar ou jogar algo
com os meninos”. (Medo)
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O brincar se fez presente nas falas dos entrevistados, mostrando a
importancia de momentos de interagao prazerosa, designando um tempo para uma

convivéncia saudavel e criagdo de memorias.
“Com o meu irmdo eu gosto de brincar com ele com o meu bichinho de
estimacdo”. (Sensibilidade)

“...normalmente a gente gosta de assistir filmes, cantar, fazer besteira,
musica, normalmente é isso”. (Compreenséo)

Quinze (15) UR descrevem como ocorre o lazer pessoal dos entrevistados.

Os momento de lazer pessoal, por muitas vezes é optado em ser vivenciado
na companhia daqueles que pertencem ao ciclo de amizade, destacado no discurso
a seguir:

“...hoje a tarde, sentar numa roda e conversar com as minhas amigas”.
(Confianga)

Além disso, os momentos de lazer pessoal, estdo ligados a pratica de

atividades fisicas como podemos observar no seguinte discurso:

“Semana passada, treinar. praticar o meu esporte favorito, que é o judd’.
(Adaptacéo)

As atividades que demandam momentos sozinhos, como atividades de leitura
ou passeios solitarios, também podem ser expressadas, mostrando a necessidade
que esses irmaos tém a necessidade de se reconectar e encontrar um equilibrio
para suportar a rotina e desafios com seus irm&os com TEA. Ou seja, atividades
solitarias, como leitura ou passeios, também sao comuns, mostrando a necessidade
de reconexao e equilibrio (Smith et al., 2023; Lee; Robbins, 2022):

“Recente, ficar em casa lendo, aproveitando as coisas”. (Compreenséo)
“...foi més passado quando eu fui no cinema, fui s6 eu”. (Defesa)
“Més passado, quando a gente saiu pra comer pizza”. (Indiferenca)

A familia, em algumas respostas foram incluidas em seus momentos de lazer

pessoal, trazendo um destaque ao discurso que se refere as atividades apds o

isolamento social da pandemia do Covid-19.

“Hoje, sai com meus avds que vieram de Fortaleza, minha mée e meus
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irm&os e fomos no shopping”. (Medo)

“No primeiro dia depois da pandemia, que eu fui brincar com o meu irméo
no parquinho’. (Sensibilidade)

Dezesseis (16) UR descrevem como ocorrem lazer com os irmaos dos

entrevistados.

O lazer com os irmao autistas resumem-se majoritariamente no brincar.
“Eu brinco com ele, assisto televisdo, as vezes fago alguma atividade da
escola com ele (...)". (Confianga)

“...a gente joga bola, assiste televisdo, e quando a gente vai sair tipo pra
jogar bola, a gente toma banho de piscina”. (Adapta¢do)

“assistir, jogar no computador, brincar com o0s brinquedos deles ou de
esconde-esconde”. (Medo)

“De cavalinho, e ficar atras dela andando”. (Zelo)

Outras atividades de lazer também foram registradas, das quais
compreendem em atividades que demandam concentragao dos irmaos com TEA,
tais como as atividades manuais e o canto que foram apresentadas nos seguintes
discursos:

“fazer essas coisas mais manuais, tipo recorte, colagem , pintura, sdo
coisas que a gente faz juntos (...) contar histérias”. (Compreenséo)

“Cantar, a gente gosta muito de cantar”. (Amor)

Nove (9) UR referem-se as atividades que geram satisfagdo ou que mudaram
apds o nascimento do irmao, os entrevistados relatam que ndo houve mudanca na
rotina das atividades de lazer que eram realizadas antes do nascimento do irmao
com TEA.

“As coisas que eu fazia antes ndo mudou muita coisa depois que o [...]
nasceu nédo”. (Acolhimento)

“Néo, o que os meus pais faziam comigo, agora a gente faz todo mundo
junto”. (Amor)

“...eu acho bom ter igualdade, como é que é o nome, na criagdo”. (Empatia)

Contudo, trés (3) UR apresentam as atividades que nao sao prazerosas de

serem realizadas com o irmao autista, com destaque .
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E notdrio que os irmaos tentam validar seus sentimentos de indiferenga em
relacdo as atividades que ndo sao satisfatérias de serem realizadas ao lado do
irmao autista, bem como expressam a respeito dos seus limites, ou seja,

reconhecem que ndo gostam determinadas atividades ou a¢des do irmao.

“...levar o meu irm&o para as consultas (...)”. (Indiferenca)
“O [...] fica brigando”. (Sensibilidade)

“...uma das poucas coisas que eu ndo gosto de fazer com ela, dela me
chamar para ter que ficar trocando de roupa, de fazer essas coisas e eu ter
que ir 1a, ficar trocando, brincando com ela, porque senéo ela vai comegar
todo o escandalo que ela faz..”. (Insatisfagdo)

e Fragilizagao nos momentos de lazer apés o nascimento do irmao

Os resultados desta subcategoria, apontam oito (8) UR sobre as mudangas
nas atividades de lazer apds o nascimento do irm&o com TEA. A principal atividade
prejudicada foi o sair/passear com a familia (Gomez et al., 2021; Johnson; Smith,
2020):

“N6s iamos para a praga, brincava, ai de vez em quando a gente vai pra
praga’. (Positiva)

‘A gente ia passar o final de semana na serra, mas ai depois que ele
nasceu, a gente quase nao foi mais”. (Confianga)

Percebe-se a fragilizagdo das atividades de lazer devido ao periodo do

isolamento social da pandemia de Covid-19 destacada na fala a seguir:

“...a gente fazia todo dia era sair muito, todo dia mesmo, ai eu acho que a
gente s6 ndo sai muito mais por conta da pandemia”. (Acreditagdo)

Desde o término de 2019, a propagacdo da COVID-19 desencadeou um
periodo de isolamento social, alterando drasticamente a vida cotidiana das familias,
com énfase nas criangcas, tornando desafiante o estabelecimento de conexdes

sociais (Morais et al., 2023).
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Os processos-chave dos elementos fundamentais do sistema de crencgas
identificados neste estudo reforcam sobre a compreensdao que o0s irmaos
neurotipicos tem diante das dificuldades com seus irmaos com TEA, fato que
proporciona a coeréncia destes para com seus irmaos na busca de estratégias para
driblar os desafios rotineiramente enfrentados. Os irmaos buscam encontrar um
significado nas mudangas de rotina e na relagdo com os pais em que acabam
normalizando o contexto familiar no universo do autismo, principalmente na relagcao

com 0s pais.

Além disso, dentro dos elementos do sistema de crengas, irmaos neurotipicos
apresentam diversos sentimentos relacionados ao futuro com seu irmao autista, tais
como a incerteza sobre a relagao fraterna, a esperanga de uma convivéncia em que
os irmaos descobrem um no outro de forma incondicional, sabendo que podem
contar um com o outro em qualquer situagao, porém, nesses situacdes de apoio
mutuo, os irmaos neurotipicos colocam-se por muitas vezes em um papel parental

de cuidados ao irmao e nao fraternal no futuro.

A perspectiva positiva sobre a convivéncia com os irm&os autistas esta
fortemente descrita neste estudo, destacando a confianga e o otimismo para a
superacao das adversidades. Apresenta os pontos fortes que os irmao neurotipicos
destacam sobre seus irm&os autistas tais como sobre uma percepgao positiva sobre
o significado do autismo e de se ter um irmdo autista em suas vidas e ao contrario
disso também os irmaos visualizam seus irmaos com TEA como pessoas frageis e
demonstram alguns pensamentos de frustragcdo pela quebra de uma imagem

idealizada.

Os processos-chave dos elementos fundamentais dos padrbes
organizacionais destacam-se pela flexibilidade em que os irmaos desenvolvem para
se adaptarem a uma nova rotina familiar em decorréncia das necessidades dos
irmaos com TEA, bem como, o estudo nos mostra que essa que dentro flexibilidade,
as maes previam o possivel diagndstico do autismo e preparavam o filho neurotipico

para tais mudangas, como as crises, no ambito familiar.
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A pesquisa evidenciou que os irmaos neurotipicos desenvolvem espirito de
lideranga no controle das atividades com o irm&o autista, o que os auxilia na
flexibilizagdo para controlar as crises dos irmaos com TEA. Contudo, algumas
atividades que requerem o fazer dos pais, ndo sdo bem toleradas pelos irmaos
neurotipicos, tais como as atividades de a higiene, alimentagdo e educacéao,
percebendo a descentralizagdo do cuidado com a inversao de papeis, tal fato gera

estresse nos irmaos neurotipicos e a recusa em participar das atividades.

A presenga do apoio da familia foi profundamente descrita pelos irméaos
neurotipicos quando existe alguma situagdo de dificuldade como irmao com TEA,
sendo a mae, a figura principal para a resolucao de conflitos e disseminagao do
conhecimento sobre o TEA. O pai torna-se um personagem pouco recorrido pelos
filhos neurotipicos, onde podemos considerar para este estudo a importancia do
fortalecimento da imagem paterna no cuidado e apoio aos filhos, sejam eles
neurotipicos ou atipicos. Nota-se a necessidade da inclusédo e o aprofundamento do

pai no contexto familiar de cuidados a pessoa autista.

Durante a pandemia do Covid-19, de acordo com os relatos analisados,
houveram mudancgas significativas na convivéncia entre os irmaos e seus familiares,
como também na rotina de atendimentos e terapias com os irmaos autistas. O
principal profissional citado como rede de apoio na pandemia para os irmaos

autistas foi o psicologo.

Os processos-chave dos elementos fundamentais da comunicagao/solugao
de problemas identificados neste estudo, reforcam a importancia da agregagédo do
conhecimento sobre o TEA, para que assim consigam compreender e acolher o
irmao autista nas suas dificuldades. Todavia, este estudo considera a necessidade
de uma melhor divulgacdo das informagdes sobre o TEA para criangas e
adolescentes, fato que reduziria os sentimentos de medo e inseguranga sobre o

assunto.

A respeito do conhecimento do assunto pela sociedade, o autismo, por muitas
vezes € interpretado de maneira deficiente, o que também se faz necessario que os

profissionais e servigos da educagao orientem a populagao sobre o TEA.

Os processos-chave da comunicagdo envolveram a expressao dos

sentimentos do irmao neurotipico pelo irmao autista concluindo que mesmo que
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existam conflitos relacionados a convivéncia fraternal, os irmaos neurotipicos
expressam sentimentos positivos pelo irmdao com TEA e ao mesmo tempo
colocam-se no lugar dos seus irmaos e defendem suas necessidades com

preocupacao.

Considera-se que o0s irmaos neurotipicos, mesmo expressando postura
positiva em relagdo ao irm&o autista, necessitam exercer sua individualidade e
usufruir de momentos de privacidade, destacadas principalmente na necessidade de

realizarem seus momentos de lazer pessoal.

O lazer com a familia e com os irmaos com TEA foram os momentos em que
os entrevistados mais se expressaram, pois traz recordacdes positivas para o
crescimento e bem-estar de cada individuo. Sdo nestes momentos em que é
possivel o fortalecimento dos vinculos familiares, parentais e fraternos, mesmo com

a mudanca ou reducao desta atividade apos o nascimento do irmao autista.

Como limitagao deste estudo, destaco a necessidade de publicagdes sobre a
resiliéncia de irmaos, no qual tornou-se um desafio para esta pesquisa gerar as

discussoes acerca do objeto da pesquisa.

Esta pesquisa contribuira para a formacdo de novas pesquisas sobre a
resiliéncia de irmaos, sendo que o acervo ja publicado nos traz sobre a resiliéncia e
a relagao entre irmaos de maneira distinta, além disso, esta pesquisa sera capaz de
contribuir para as familias e a sociedade, fazendo-os entender e perceber as
necessidades dos irm&os neurotipicos de irmaos com TEA, entendendo que esse
irmao neurotipico por muitas vezes sente-se sobrecarregado, bem como coloca-se
como sugestdo para futuras pesquisas o papel da figura paterna na resiliéncia

familiar.

Concluo este trabalho afirmando que todos os irmaos sao resilientes em parte
dos elementos dos processos-chave do referencial de Walsh, mas que estes irmaos
sdo passiveis de ressignificar sua vida, seu cotidiano e suas relagdes a partir de um

contexto que gere dificuldades.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA

INSTRUMENTO IRMAOS

Fazer perguntas de introdugcdo, quem é vocé? série escolar? idade? o que gosta?

perguntas de construgao de vinculo.

1. Vocé mora com quem na sua casa? Quem faz parte da sua familia?
2, O que vocé mais gosta de fazer com sua familia? /Quando vocé esta junto

com sua familia, o que vocé mais gosta de fazer?

a. Quando foi a ultima vez que vocé fez algo que vocé gosta?

b Existe alguma coisa que vocé nao goste de fazer com sua familia?

3 O que mudou quando seu irmao nasceu?

a. O que vocé fazia com seus pais antes do seu irmao nascer e agora nao faz

mais? *Pergunta para irmdos mais velhos do que a crianga indice
O que vocés fazem juntos?

O que mais gosta de fazer e o que menos gosta? *Complementar

4
a
5 O que voceé faz quando tem dificuldade com seu irmao?
6 Como é ter um irmao especial/diferente?

a O que vocé sabe sobre o seu irmao?

b Como foi descobrir que seu irméo é diferente? *Complementar

*Esta questao serve como guia para explorar o conhecimento do irméo sobre o TEA

7 O que as pessoas falam sobre o seu irmao para vocé?

a. Quem conversa com vocé sobre seu irmao?

8 O que vocé imagina quando pensa no seu irmao? E quem é seu irméo
para vocé?

Quando vocé pensa no seu irmdo, o que vem a sua cabecga? *Possibilidade de
pergunta, caso n&o fique claro para a crianga

9 Como vocé acha que vai ser com seu irmao quando vocés crescerem?

10 Vocé quer me contar mais alguma coisa, que vocé ainda nao falou?
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
MAIORES DE 7 ANOS E MENORES DE 12 ANOS

r e B . X . _ K _ .
Wfﬁﬁ RESILIENCIA DE FAMILIAS DE mmm;ns mn .
v il

TRANSTORND DO ESPECTRO AUTISTA -
UFPR NO CONTEXTO DA PANDEMIA Em:'ll]-l'?

Segac 1de 5

w
e

Resiliencia de Familias de Criancas com TEA
no Contexto da Pandemia COVID-19

Olé somos alunas da graduagio/mestrado/doutarado da drea de enfermagem pela Universidade Federal do
Farana e estamaos muito contentes com o seu contato!

Canvidamos vocé familiar de crianga com Transtorno do Espectre Autista (TEA) para participar de uma
pesguisa gue busca saber informagtes sobre 2 Resiliéncia Familiar, que &; a habilidade que cada familia
desenvolve para lidar e superar dificuldades encontradas, durante o periodo de pandemia COVID-19.

Nossa pesquisa tem come objetivas:
- ldentificar os fatores protetores € de vulnerabilidade das familias

- Compreender a dinamica das familias

- Degcrever as redes de apoie social das familias

- Compreender as praticas e comportamentos alimentares

- Apreender as vivéncias das familias em servicos de urgénciz & emergéncia

Nossa entrevista sera online e tera questdes sobre a familia, como & idade, = alfabetizagio, & relacio com a
crianga, a ecupagde, o estado conjugal dos paig, a renda, as pesscas QUe Maram na mesma caga, se recebem
algum beneficio social e entre outras perguntas. Também, alguns dados sobre a crianca, por exemplo se ela
precisa de auxilio para alguma atividade de vida didria, a idade e ¢ 1empo de acompanhamento prefissional, ete.

Se wocg aceitar, nos iremos agendar um encontro online no dia, horario e plataforma digital que |he for mais
conveniente. A entrevista levaré em media 30 minutos.

CAAE: 42177821.1.0000.0102
FARECER: 4 693.312 e 5.091.392

Concorda em participar desta pesguisa? Se sim, assinale abaixo para ler o termo de
consentimento livre e esclarecido.

Sim
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Secdo 2de 5

>

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido ~
-LUDICO - Maiores de 07 anos e menores
de 12 anos

Descrigio (opcional)

Oi, como vocd se chama? ”

Texta de respasta curta

Eu me chamo Werbnica de Azevedo Mazza e sou & responsdvel por esta pesguisa, e junto com
outros colegas, e guero te convidar para participar do meu estudo: Resiliéncia de Familias de
Criangas com Necessidades Especiais no Contexto da Pandemia COVID-19

Desericda (opoianal)

Apos asegdo2 Comtinuar para a proxima segao -

Secé@o 3de 5

4

Titulo da secao (opcional)

Descrigao (opcional)

Quer saber sobre o estudoa? Wamos conversar com diferentes familias sobre as coisas que s8o
dificels e boas na vida delas, principalmente das que aconteceram durante a pandemia COVID-19,
e aueremos saber mais sobre vocé e ofa irmao/irma oue tem Transtorno do Espectro Autista.



Quer saber sobre o estudo? Yamos conversar com diferentes familias sobre as coisas Juie s80
dificeis e boas na vida delas. principalmente das gue aconteceram durante a pandemia COVID-19,
e gueremos saber mais sobre vocé e o/a irmao/irma que tem Transtorno do Espectro Autista.

As vezes vocé pode nao gostar de tudo gue vamos fazer na pesquisa, pois queremos gue vocé
fale sobre o dia a dia da familia, e as vezes vocé pode ficar envergonhadalconstrangido em
responder.

Mas sabe? Coisas boas também podem acontecer coma contribuir para a criacao de servicos
para cuidar dos familiares de criancas com autismo, dando maior visibilidade as familias, e para
melhorar & sociedade. Nem sempre voCe sera diretamente beneficiado com o resultado da
pesquisa. mas podera contribuir para o avango na ciéncia.

Mas s& vocé ndo gostar vocé pode me dizer "chega, ndo guero mais * e eu deixo vocé desistire ir
brincar de outra coisa, pode ser?
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Se vocé gquiser falar comigo, peca & s&us pais e 2les me achario (-

Eu li e discuti com o pesquisador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos
neste documento, Entendo gue el soul livre para aceitar OuU recusar & que posso
interromper & minha participacéo a gualguer momento sem dar uma razéo. Eu concordo
gue os dados coletados para o estudo sejam usados exclusivamente para o proposito
acima descrito. Eu entendi a informacao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu

tive a oportunidade para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.
Eu receberei uma via assinada e datada deste documento.

3im

Apods asegio 3 Continuar para & proxima segao -

Segio4de 5

¥

Dados da Familia

Descrigéo (opcional)

Mome dos Pais efou Responsaveis

Texto de resposta longa

Mome da criancafadolescente *

Texto de resposta longa
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fUe Os J8d0s COIelados para O esTuUdo S8jaM USSaos excCIUSIVaMEnTs Dara o proposing
acima descrito. Eu entendi a informacgao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu
tive a oportunidacie para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.
Eu receberei uma via assinada e datada deste documento.

sim

Apds a secdo 3 Continuar para a préxima segéo -

Secho 4de 5

>4

Dados da Familia

Descrigdo (opeional)

MNome dos Pais efou Responsaveis

Texto de resposta longa

Mome da criancafadalescente ™

Texto de resposta longa

Apds a secdo 4 Continuar para a proxima segio -

Segdn 5de 5

Obrigada pela disponibilidade e atenc¢ao! A

Descrigdo (opcional)
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
MAIORES DE 12 ANOS E MAIORES DE 18 ANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E i
ESCLARECIDQ - Maiores de 12 anos e
menores de 18 anos

Titulo do Prejeto: RESILIENCIA DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS MO CONTEXTO DA
FPANMDEMIA COVID-19

Pezguizader ResponsdvelVerdnics de Azevede Mazza
Local da Pesquisa: Midia digital

Enderego: Mo se aplica

0 que zignifica assentiments?

a) Assentimente & um terme que nés, pesguisaderes, utilizames quande convidames uma pessoa da sua idade
crianga/ adolessente para participar de um peaquisa.

k) Depoiz de compresnder do que =2 tra1s o estudo 2 32 concardar em participar dele vocé pade zEsinar szte
documenta.

¢ Mos e aszeguramos que vocs tera todos o8 seus direitos respeitados e recebera todas as informagles sobre
o estudo, por maiz simples que possam parecer.

d) Pode ser gue este documento denominado TERMO DE ASSENTIMEMTO LIVRE E ESCLARECIDO contenha
palavras que vocé ndo entende. Por favar, pecs a0 responsavel pela peaquizs ou 2 equipe d= estudo pars
explicar gualguer palawra ou informacio gue voce nac entenda claramente.

Infermacdo aa participante

a|Voce esta sendo convidado(s) & participar de uma pesquiss, com o objetivo de anzlisar come & a hsbilidade
gue cada familiz de criangas com necessidades especiais desenvaolve para lidar & superar dificuldades
encontradas durante o periodo de pandemia COVID-19, entre Marga de 2020 até o0 momente atual. Além disso,
queremos saber mais sobre & experiéncia dos irmags/irmas.

bl Meata peaquiza, vamos conversar com diferemtes familias sobre 22 coisas que sda difizeis & boas na vida
delas, principalmente das experiéncias que acenteceram durante a pandemiz COVID-19. Para isse, precisamos
da participagae da familia toda gue mora junto na mesma <asa. E € por isse que voee crianca/adeolescente esta
gende convidade (a).

cPor que estamaos proponds este astude? Por que queremos sjudar outras familiss no futuro a ter expariéncizs
melhores, & ajudar a profizssicnais da salde = cuidarem de familizs como a sua.

d)0s beneficicos esperades com essa pesquisa s3o contribuir para 2 criagie de estratégias que visem o cuidade
aos familiares de criancas com autismo, dande maior visibilidade as familias, & contribuinds para melhorizs ns
sociedade. Nem sempre vocd seré dirstaments beneficiado com o resukadeo ds pesquisa, mzas poderd contribuir
para o avanco cientifico.

2)dlguns rizeos relzcionzdos a0 aztude podam zar a possibilidade de constrangimentos & deszonfartes nos

participantes ac responder as questoes durante a realizagio da entrevista, em virtude das informacgoes
coletadas sarem utilizadas unicamenta com fins cientificos, senda garantidos o total sigila & confidencialidada,
através da assinatura deste termo, o qual ofz) Sria) receberz uma copia.

f1 0 estudo serd desenvolvide na midie digital da preferéncis da sua familiz, haverd aravacic de video ou
imagem, serdo utilizedo unicamente pars e5ss pesguizs & serdo destruido/descariado das pastas de arguive
digitais ao términe do estudo, dentro de 5 anos.

Que deve fazer 2 eu concordar voluntariamente em participar dz pesquiza?

al Cazovoroé aceite participar, serd necezssriz g realizacio de uma entreviztz em uma midiz digital. ne qual
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g) Caso voce sceite perticipar, sersé necesseria & realizacao de uma entrevists em uma midia digital, na qual
sera seguido um roteino semisstruturado = etz sera gravada.

h) Contude. para participar, ha necessidade de auterizagac dos ==us pais/responsdvel legal sutorizando 2 sua
participagio. Mas a decizao final & sua, OK?

Wocé tambem pode assinalar o campo a seqguir, para receber o resultado desta pesquisa, caso
5&]3 de seu interesse:

Quera receber oz resutiados da pesguiza

Mag gquerc receber o= resuliados da pesquisa

Deixe seu e-mail para enviarnmos o resultado desta pesquiga:

Texto de resposta curts

Contato para ddvidas

S& vorE ou 03 resporsdveis por vocs tiversm dividas com relagds so sstedo ou 308 riscos relacionadas 2 els, vocd dave
comtatar slgum dos pesquiszdores respanzdveis por este estuds conforme 23 infarmzgfes abaivs relzcionadas:

- Werbnics de Azeveds Mazzs - Email mazzas@ufprbr

-4na Caralinz Buena Guissa - Email: caralbuenaguiss s@hatmail oom

- Aline Rigo Estevén — Email: aline restev@gmail com

- Gabrialle Koppen Ferreira- Email: koppen@ufpr.or

- Gizele Weissheimer- Email: gisele weissheimer@gmail.com

- Bamea Marine Pimentel Verga- Email- semea_ap@yahoo.com br

-Larissa Gramazio Soares,.- Emaillar_gramazio@hotmail com

“Wictoria Beatniz Trevisan Nobrega Martins Ruthes — Emait vicioriabsatrizmartins@gmeail.com

Enderego; Av. Prefeita Lotharo Meissner, 632 - Blooo Didético |l

CEP E0210-170 | Jardim Boténico | Curitiba | PR | Brasil, no hordrio de 08 ns &s 12hs, Telefone: (41) 3361-3756, parz asclarscer
gventusiz dividzs que vocd possa ter & fornecerhe s informecdes que quairz, antes, durante ou depais de encerads o
estude.

- Cibelly Aliny Sigueira Lima Freitas - Email: cibellyaliny@gmail com

- Jade Mariz Albuquerque de Oliveira — Email: jade_dering@hotmail com

-Gabriela Marqueas Marinho- Email: gabriela.m. marinfo @hotmail_com

-Gessica Fernanda Martins da Silva = Email: gessica_martins 1 @hetmail com

-Rebeca Munes De Souza = Email: rebecanunes350@gmail_.com

-Francisca Julians Rocha Torres — Emgil: francizcajm@gmail.com

-Benedita Shirley Carlos Rosa — Email: shirleyrosa0d@gmail.cam

Universidede Estadual Vale do Acaral - Enderece: Av. Comandante Maurccélio Rocha Pontes, 186, Bairro Derby | Sobral | CE|
Brazil. no horériao de 08 his &5 12hs, Telefone: (88) 36/7-4242, para esclarecer aventugis difvidas que vooé possE tere fomecer-
Ine 55 informardes que queira, antes, durante ou dapois de encarrads o astudo.

-Jéssice Farnandes Lopas; - Email gabrislz arsgeo2011@gmail.com

-Amtonia Gabriela Aragde de Oliveira Macédo; Email: dekalopestfphotmail com

Universidade Federal Do Ceara - Enderego R Cel. Estanislau Frota. 563] Centrol Sobral| CE | Brasil. no horério de 03 hs as 12hs.
Telefone: (88) 2603-20601, parz eselarecer eventuais ddvidas gue woof possa ter e fornecer-he as informagdes que queira,
antes. durante ou depois de encerrado o estedo.

-Iér ka Tztizne De Almeida Fernandes Rodniguss- Email: enkafermnendes@unifap.br

-Sandy Barbose da Slve Soares- Email: sandyseares 71 E@gmail.com

-fna Vitdriz dos Santos Menezes- Email: enavitorigmenszes@gmeil.com

-Karaliny Miranda Baratz- Email: karolinym.barata@gmeil.com

Unrversidedes Federal do Amapé - Enderego: Ty, Oitaws - Universidade| Maceps | AP| Bresil no horério de 02 hs &5 12hs,
Telgfane: (95) 4009-2930, sare esclarecer sventuais dlvidas que vood posss ter & fornecerng a5 informasdes qus queirs
amtes, durante ou depois de encerrado o estedo.
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-Eliane Tatzch Neves- Email: zlizne neves@ufzm br

-Larigsa Ribeire Birk Guedes- Email: lbirk1219@amail.com

Universidade Federa| de Santa Maria- Centro de Cigncias da Saide - Endereco: Faixa de Camobi, Km 08, Campus Universitario,
Santa Maria | RS| Brasil. no horaric de 08 hs a2 1Zhs, Telefona: (35) 3220-8473, para esclarecer aventuais dividas gue wocé
posaa ter e fornecer-lhe aa informagoes que queira. antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

‘Maila Santini d2 Souza- Email: neilazantini2S@gmail.com

-Aline dos Santes Ennes- Email: zlinennesto@gmail.com

Universidade Federal de Santa Maria - Palmeira das Miasoea

Eniderago: Av. Independéncia, 3757, Bairra Vista Alegre | Palmeira das Missdes | RS| Brasil.na hordrio de 0B hs 45 12hs,
Telefoma: (55) 2742-2291, pars ssclareser avenmtuaiz davidas que veod passa tar 2 fermacerdhe 22 infoarmagies que quaira,
antes, durante ou depoie de encerrado o estudo.

Se vocé tiver duvidas sobre zeus direitos como participante de peaquisa, vocé pode contatar fambem o Comité de Eticz em
Pesguisa =m Seres Humanos (GEP/SD) da Setor de Cigncias da Saude da Universidade Federal da Parang, pelo e-mail
cometica.ssude @ufprbr e/ou telefane 41 - 3360-7259 das 08:30h &z 11:00 & das 14:00h &z 16:00h. O Comité de Etica em
Fesquisa @ um Srgio colegiade muhi e transdieciplinar, independente, que existe nas inetitvighes que realizam pesquiza
enwolvendo seres humanos no Brasil e foi criado com o objetive de proteger os participantes de peaguiza, em sua integridade &
digridade. & ass=gurar que 3a peaquisas sejam desenvelvidas dentra de padrdes Sticos (Resalugdo n® 466712 Canaslho
Magional de Saldde). Se voeé tiver dividas sebre seus dirsitos comao participanta de pesquiss, vocé deve contatar também o
Comité de Etica em Fesquisa em Seres Humanos (CEF/SD) do Seter de Cidncias da Salde da Universidade Federal do Parand.

Eu li e discuti com o pesquisador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos
neste documento. Entendo gque eu sou livre para aceitar ou recusar e que posso
interromper a minha participagao a qualquer momento sem dar uma razao. Eu concordo
que os dados coletados para o estudo sejam usados exclusivamente para o propdsito
acima descrito.Eu entendi a informacao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu
tive a oportunidacde para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.
Eu receberei uma via assinada e datada deste documento.

Sim

Apds asecdo 2 Continuar para a proxima secéo -

Secio3ded

» <

Dados da Familia

Descrigao (opcional)

Nome dos Pais efou Responsaveis *
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Eu recebersi uma via assinacla e datada deste documento.
Sim

Mio

Apds a secdo 2 Continuar para a proxima secaon -

Secdo3ded

Dados da Familia

Descricao (opcional)

Mome dos Pais efou Responsaveis *

Texio de resposta longa

Mome da criancaladolescente *

Texto de resposta longa

Apds a secdo 3 Continuar para a proxima secéo -

Secdn 4 dz 4

>

Obrigada pela disponibilidade e atencao! S

Descrigdo (cpcional)



APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PAIS E RESPONSAVEIS

r'-"-_'-_.

: TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA - TEA
UFPR NO CONTEXTO DA PANDEMIA COVID-19

APSEARREAEAEN PR LAL Bt PR

& " 3 & "3 & W .

Segdo 1ded

[

m RESILIENCIA DE FAMILIAS DE CRIANCASCOH & @
“(Bafased

Resiliéncia de Familias de Criancas com TEA =
no Contexto da Pandemia COVID-19

0la somos alunas da graduagdo/mestrado/doutorado da area de enfermagem pela Universidade Federal do
Parana & £51amas muito contentes com o seu contatal

Convidamos voce familiar de cria nca com Transtornge do Espectre Autista (T EA)- para participar de uma
pesguisa gue busca saber informacies sobre a Resiliéncia Familiar, que & @ habilidade que cada familia
desenvolve para lidar e superar dificuldades encontradas, durante o periodo de pandemia COVID-19.

MNossa pesguisa tem coma objetivos:

- ldentificar os fatores protstores e de vulnerabilidade das familizs

- Compreender a dindmica das familias

- Descrever a5 redes de apoio social das familias

- Compreender as pratizas e comportamentos alimentares

- Apreender as vivéncias das familias em servicos de urgéncia & emergéncia

Mossa entrevists serd online & terd guestdes sobre a familiz, como 2 idade, 2 alfabstizagio, & relacio coma
crianga, @ ocupagaa, o estado conjugal dos pais, a renda, as pesseas gQue MOram na mesma casa, se recebem
algum bemeficio social e emtre outras perguntas. Também, alguns dados sobre a crianca, por exemplo se ela
precisa de auilio para alguma atividade de vida didria, & idads & 0 1empo de acompanhamento profissional, stc.

Se vocé aceitar, nds iremos agendar um encentre onling no dia, horario & plataforma digital que lhe for mais
conveniente. A entrevista levara em média 30 minutos.

CAAE: 42177821.1.0000.0102
PARECER: 4.693.312 ¢ 5.091.392

Concorda em participar desta pesquisa? 2e sim. assinale abaixo para ler o termo de *

consentimento livre e esclarecido.
sim

Mao
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E o
ESCLARECIDO

A eriangas o adolescente, sob sua responsabilidade, estd sendo convidada(o) por [N&s], Verdnica de Azevedo
Mazza, Aline Rigo Estevdo, Ana Carolina Busno Guisso, Gabrielle Koppen Ferreira, Gisele Weisshzimer, Larissa
Gramazio Soares, 3amea Marine Fimentel Werga & Victoria Beatriz Trevisan Mobrega Martins Ruthes, da
Universidade Federzal do Parang, e Cibelly Aliny Sigueira Lima Freitas, Jade Maria Albuguerque de Oliveira,
Gabriela Marques Marinhe, Gessica Fernanda Martins da Silva, Rebeca Munes De Souzs, Francisca Juliana
Rocha Torres, Benedita Shirley Carlos Rosa da Universidade Estadual Vale do Acarad, Jéssica Fernandes Lopes,
Antonia Gabriela Aragdo de Qliveira Macedo da Universidade Federal do Cears, Eliane Tatsch Meves, Larissa
Ribreiro Birk Guedes da Universidade Federal de Santa Maria, Neila Santini de Souza, Aline dos Santos Ennes da
Universidade Federal de Santa Maria — Palmeira das Missdes; Erika Tatiane De Almeida Femandes Rodrigues,
Sandy Barbosa da Silva Soares, Ana Vitdriz dos Santos Menezes, Karoliny Miranda Baratz da Universidade
Federal do Amapa a participar de um estudo intitulado. estames convidando voce, familiar de crianga com
defici&ncia a participar de um estudo intitulado "Resiliéncia de Familias de Criangas com Necessidades
Especialis no Comexta d2 Pandemia COVID-19" & fim de analisar o pracesso de resiligncia das familias no
contexto da pandemia COYID-19.

a)0 objetivo desta pesquisa & analisar o processo de resiliéncia de familias de criangas com necessidades
gspeciais no contexto da pandemia COVID-1%; Qu seja analisar como ¢ 2 habilidade que cada familia de
criangas com necessidades especiais desenvolve para lidar £ superar dificuldades encontradas duranie o
periodo de pandemia COVID-19. Além disso, gueremeos saber mais sobre a experiéncia dos irmdos/irmas.

b) Caso vocé autorize a participagdc da crianga/do adolescente nesta pesquisa, serd necessaria a realizagdo de
umia Entrevista em uma midia digital, na qual seré sequido um roteiro semisstruturads e esta s2ré gravada.

c) Para tanto, & necessario wocé e a crianga/adolescente comparegam de forma enling na midia digital de maior
afinidade para a entrevista, © que levara aproximadamente 30 minutos.

d) E possivel gue a eriangafo adolescente experimente algum desconforto, principalmente relacionado a lidar
com a guestao da deficiéncia da criangalirmao com TEA). Esta pesquisa nao oferece nenhum tipo de risco a
salde dos participantes.

e)Alguns riscos relacionados ao estudo pedem ser a possibilidade de constrangimentos e deseonfories nos
participamtes ao responder as guestoes durante a realizagde da entrevista, em virtude das informagées
coletadas serem utilizadas unicamente com fins cientifices, sendo garantides o total sigile = confidencialidads,
atraves da assinatura deste termo, o gual ofa) Sr.(a) recebera uma copia.

f)os beneficios esperados com e33a pesquisa s8o a elaboragdo e implementagdo de estratégias que visem &
assisténcia e cuidado aos familiares de criangas com autismo, dando maior visibilidade a esta problematica e
contribuindo para melhorias de politicas plblicas, e assim também contribuir para melhorias na socisdade.
hem sempre vocé sera diretamente bensficiade com a resultads da pesguisa, mas poderd contribuir para o
avange cientifico.

i) Os pesguisadores responsaveis por este estudo poderdo ser localizados cenforme as informagées abaixo
relacionadas:

-Verdnica de Azevedo Mazza - Email: mazzas@ufpr br

- Aling Rigo Estevéo — Email: aline restev@gmail com

-Ana Caroling Bueno Guisso - Email: carolbusnoguissa@notmail com

- Gabriglle Kappen Farreira- Email: koppen@ufpr.oe

- Gizele Weissheimer- Email: gisele weissheimer@gmail com

- Samea Marine Pimentel Verga- Email: samea_ap@yahoo com br

-Larissa Gramazio Soares- Emaillari_gramazio @notmail com

-Victoria Beatriz Trevisan Nobrega Martins Ruthes - Email: victorizbeatrizmartins@gmail.com

Enderego: Av. Prefeito Lothdrio Meissner, 632 - Bloco Didético 11

CEP 80210-170 | Jardim Botanico | Curitiba | PR | Brasil, no horario de 08 hs as 12hs, Telefone: (41) 3361-3756,
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- Cibelly Aliny Sigueira Lima Freitas - Email; cibellyaliny@gmail.com

- Jade Maria Albuguerque de Oliveira — Email: jade_daring@hotmail com

-Gabriela Margues Marinho- Email: gabriela.m.marinho@hotmail.com

-Gessica Fernanda Marting da Silva — Email: gessica_martins 1 @hotmail com

-Rebeca Nunes De Souza — Email: rebecanunes3s0@gmail.com

-Francisca Julianz Rocha Terres — Email: francisca. jri@gmail.com

-Benedita Shirley Carlos Rosa — Email: shirleyrosald@gmail com

Universidade Estadual Vale do Acarad - Endereco: Av. Comandante Maurocélio Rocha Pontes, 188, Bairro Derby |
Sobral | CE | Brasil, ne horario de 08 hs as 12hs, Telefone: (B8) 3677-4242, para esclarecer eventuais dividas
gue vooe possa ter e fornecer-lhe as informagdes gue queira, antes, durante ou depois de encerrado o estude.
-Jéssica Fernandes Lopes; - Email: gabriela aragac2011@gmail com

-Antonia Gabrizla Aragdo de Oliveira Macédo; Email: dekalopeséa@hotmail com

Universidade Federal Do Ceara - Endsreco R. Cel. Estanislau Frota, 563| Centrol Sobrall CE| Brasil, ne horario de
08 hs &s 12hs, Telefone: (88) 3695-4601, para esclarecer eventuais dlvidas que vocé possa ter & fornecer-lhe
as infermagdes gue gueira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

rika Tatiane De Almeida Femandes Rodrigues- Emiail: erikafernandes@unifap.br

-Sandy Barbosa da Silva Soares- Email: sandysoares718@gmail.com

-Ana Vitdria dos Santes Menezes- Email; anavi‘toriamenezes@gmail.com

-Karoliny Miranda Barata- Email: karolinym. barata@gmail.com

Universidade Federal do Amapa - Enderego: Tw. Oitava - Universidade] Macapd | AP | Brasil, ne hordrio de 08 hs
as 12hs, Telefone: (96) 4009-2930, para esclarecer eventuais ddvidas gue voce possa ter e fornecerlhe as
informaces que queira, antes, duramte ou depois de encerrado o estudo.

-Eliane Tatsch Meves- Email eliane neves@ufam br

-Larissa Ribeiro Birk Guedes- Email: Ibirk1319@gmail_com

Universidade Federal de Santa Maria- Centro de Ciéncias da Salide - Enderego: Faixa de Camobi, Km 09,
Campus Universitario, Santa Maria | RS| Brasil, no horario de 08 hs as 12hs, Telefone: (55) 3220-8473, para

ssclarecer eventuais duvidas gue vocs possa ter & fornecer-lhe as informagdes que gueira, antes, durants ou
depois de encerrado o estudo.

-Meila Santini de Souza- Email: neilasanini2 5@gmail com

-Aline dos Santas Ennes- Email: alinennesta@gmail com

Universidsde Federzl de Sants Mariz - Palmeira dzs Missdes

Endereco: Av. Independéncia, 3751, Bairro Vista Alegre | Palmeira das Missdes | RS| Brasil, no hordrio de 08 hs
as 12hs, Telefone: (35) 3742-8891, para esclarecer eventuais dividas gue voceé possa ter e fornecer-lhe as
informacBes que queira, antes, duramte ou depois de encerrado o estudo.

g)A participagdo da crianga/ do adolescente neste estude € voluntdria, poranto, & possivel desistir a gualquer
moments 2 solicitar que [he devalvam este Termio de Consentiments Livre e Esclarecida assinadao.

h)O material obtido — entrevistas dudio gravadas e transcritas — serdo utilizado unicamente para essa pesquisa
e serao destruido/descartado das pastas de arguive digitais &0 término do estude, dentro de 5 anos,

ijAs informagdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas por pessoas autorizadas. pesguisadores e
alunos de graduagao e pas-graduacio, sob forma codificada, para gue a identidade da erianca/adolescentes sgja
preservada & mantida a confidencialidade.

j}As despesas necessarias para a realizacao da pesquisa como impressao nao sao de sua responsabilidade e
vocé nde recebera gualguer valor em dinheiro pela sua panticipagdo. Entretanto, caso seja necessario seu
deslocamemo até o local do estudo 0s pesquisadores assSeguram o ressarcimento dos SeuUs gastos com
transporte (Item 11.21, & itemn IV.3, sub-item g, Resol. 466/2012).

k) Se vocé tiver duvidas sobre os direitos da crianca/ do adolescente como participante de pesguisa, vacé pode

contatar também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP/SD) do Setor de Ciéncias da Salde
da Universidade Federal do Parand, pelo e-mail cometica saude@ufpr br 2/ou tzlefons 41 — 3360-7259, das

08;30h &s 11:00h e das 14:00h as 16:00h. O Comité de Etica em Pesguisa € um Srgée colegiado multi e
transdisciplinar, independente, que existe nas instituigies que realizam pesguisa envalvenda seres humanos no
Brasil e foi eriado com o objstive de proteger oz participantes de pesguisa, em sua integridade e dignidade, &
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k) Se wocé tiver dividas scbre os direitos da crianga/’ do adolescente como participante de pesquisa, voce pede
contatar também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP/SD) do Setor de Cigncias da Saiide
da Universidade Federal do Parana, pelo e-mail cometica saude@ufpr br /ou 1elefone 41 - 3360-7259, das
08;30h 4s 11:00h e das 14:00h as 16:00h. 0 Comité de Etica em Pesguisa & um orgdo colegiado multi e
transdisciplinar, independente, que existe nas instituicBes que realizam pesquiss envalvends seres humanos no
Braszil € foi criado com o objetivo de proteger os participantes de pesguiss, em sua integridade e dignidade, e
BSSEQURAT QUE &5 pesquisas sejam desenvolvidas dentro de padrdes eticos (Resolugao n® 466712 Conselho

Macional de Salde).

w

Eu, li esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza & objetive do estudo para o
qual autorizo a participacao da criancado adolescente sob minha responsabilidade. A
explicacad que recebi menciona os riscos & beneficios. tu entendi que S0Mos livres para
interromper & participacdo a qualquer momento sem justificar nossa decisdo e sem
qualguer prejuizo para mim e para a criangal o adolescente. Bu autorizo, de maneira
voluntaria, & participacao da criancalo adolescente sob minha responsabilidade no estudo

proposteo.
Sim

Mao

Apdsa segdo 2 Continuar para a proxima seciio -

Secac 3 de d

Dados da Familia

Descricdo (opcionzl)

Nome dos Pais elou Responsaveis "

Texto de resposta longa

Neme da criancaladolescente ©

Texta de respasta longa
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explicagat que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que somos livres para
interromper a participacgo a qualguer momento sem justificar nosss decisdo e sem
qualquer prejuizo para mim € para a criangal ¢ adolescents. Eu autorizo, de maneira
wvoluntaria, a participacio da criancalo adolescente sob minha responsabilidade no estudo
proposto.

Sim

ET

Apas asegdo 2 Continuar para a proxima segao -

Secdo3de 4

3L
.

Dados da Familia

Descricas (opcional)

Mome dos Pais efou Responsaveis *

Texio de resposta longa

Mome da criangalfadolescente *

Texto de resposta longa
Apos asecaod  Continuar para a proxima segao -

Secaodded

Obrigada pela disponibilidade e atencao! ~

Descricdo [opcional)



APENDICE E - ANALISE DE CONTEUDO DAS ENTREVISTAS SEGUNDO
BARDIN (2016)

Quadro 03: Apresentagao das fases da analise

FASES
1. RECORTE 2. INVENTARIO 3. CATEGORIZAGAO 4. CODIFICAGAO
= Unidades de registro = 273 frases = 17 categorias = 27 codigos
(UR) escolhidas: registradas
Frases
= Numero de UR = 27 subcategorias
(total): 273

Fonte: Proprio autor (2024)

UNIDADES DE REGISTRO - CONSTRUINDO O INVENTARIO

O que eu gosto de fazer quando eu to junto deles é conversar (...). Confianga

...acho que é passear. Adaptagdo

Passear pra comer pizza. Indiferenga

conversar, sair pra algum restaurante, assistir filme, brincar ou jogar algo com os meninos.
Medo

Sair. Acreditagao

...normalmente a gente gosta de assistir filmes, cantar, fazer besteira, musica, normalmente é
isso. Compreensao

ARwbhn

S

7. O que eu mais gosto é almogo em familia, e o que eu menos gosto ndo tem. Acolhimento

8. Eu gosto de brincar, de conversar. Positiva

9. ...quando a gente sai e vai pro shopping, ou quando a gente assiste um filme em casa
também ¢ legal (...). Insatisfacdo

10. ...passear, estar mais com eles, jantar, brincar (...) Amor

11. Ir no cinema. Zelo

12. Assistir TV, jogo de tabuleiro. Empatia

13. ...eu gosto da gente passear, a gente vai no shopping,vai no cinema, come uma pizza,
passear mesmo. Defesa

14. Com o meu irmdo eu gosto de brincar com ele com o meu bichinho de estimacao.
Sensibilidade

15. ...hoje a tarde, sentar numa roda e conversar com as minhas amigas. Confianga

16. Semana passada, treinar. praticar o meu esporte favorito, que é o judé. Adaptagdo

17. Més passado, quando a gente saiu pra comer pizza. Indiferenga

18. Desenhar, assistir. Indiferenca

19. Hoje, sai com meus avos que vieram de Fortaleza, minha mée e meus irméos e fomos no
shopping. Medo

20. Eu gosto de dangar. Acreditacdo

21. Recente, ficar em casa lendo, aproveitando as coisas. Compreensao

22. ...foi hoje na escola que foi cantar. Acolhimento

23. Eu gosto de brincar de pega-pega, esconde-esconde, varias coisas. Positiva

24. Foi ontem, quando eu sai com as minhas amigas (...). Insatisfagao

25. ... ir pro agude, que foi nessa semana. Amor

26. Foi ontem, Jiu Jitsu. Empatia

27. ...foi més passado quando eu fui no cinema, fui s6 eu. Defesa

28. Eu gosto de estudar, de ler um livro, de assistir série. Defesa

29. No primeiro dia depois da pandemia, que eu fui brincar com o meu irmao no parquinho.
Sensibilidade

30. ...0 que eu néo gosto de fazer quando junto com eles é mexer no instagram. Confianga

31. ...sair com os amigos. Adaptacéo

32. ...levar o meu irm&o para as consultas (...). Indiferenga
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33.
34.
35.

36.
37.

38.
39.
40.

41.
42.

43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.

52.
53.

54.
55.
56.
57.
58.

59.
60.

61.

62.

63.
64.

65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.

72.

que eu saiba ndo, ndo lembro. Medo

Né&o sei, acho que nédo. Acreditagdo

...quando eu to com o meu namorado, tem hora que eles ficam em cima, porque eles gostam
muito dele (...) eu s6 queria fazer isso sozinha, ficar com ele sozinha. Compreenséo

N&o. Positiva

Quando os meus irmdos comegam a brigar e agitar a casa todinha, ai eu meu Deus do céu
eu queria ta saindo com as minhas amigas (...). Insatisfagéo

Eu sou mais assim de ficar com eles, tenho isso ndo. Amor

...tem alguns filmes que eu assisto, que eu prefiro assistir sozinho. Empatia

eu acho que ndo, a gente é muito unido, a gente sempre trabalhou em equipe, acho que nédo
tem uma coisa que a gente ndo goste de fazer. Defesa

O [...Jfica brigando. Sensibilidade

N&o muita coisa ...0 que eu percebi que mudou, foi que toda atengédo que era pra mim, foi pra
ele, ndo ficou s6 em mim. Confianga

...eu entendi que ele precisava de atengdo porque ele era um bebezinho. Confianga

...foi s6 no comego, que eles davam mais atengéo pra ele (...). Adaptagdo

...eles davam mais atengéo pra ele, mas agora eu ja entendo. Adaptagcéao

Nao muita coisa quando ele nasceu. Indiferenca

...quando eu descobri que ele era autista, até chegar a pandemia e ele ficar sem psicéloga, o
autismo dele aumentou, e ele ficou assim, estressando nés. Indiferenca

Nada, ndo muita coisa. Acreditagéo

Eu parei de me sentir sozinha, porque eu era filha tnica (...) Compreenséo

...quando ele nasceu, eu senti bastante falta de atengcéo, que todo irmdo sente, mas depois
disso foi normal. Acolhimento

As coisas que eu fazia antes ndo mudou muita coisa depois que o [...] nasceu néo.
Acolhimento

N6s iamos para a praga, brincava, ai de vez em quando a gente vai pra praga. Positiva
...quando a minha irma nasceu, eu lembro que ficava muito meu Deus que chato, porque eles
viviam dando atengéo pra ela e ndo dava atengéo pra mim (...). Insatisfagéo

Nao mudou tanta coisa assim, mudou s6 o0 que seria esperado os pais darem mais atengao
para o0 novo bebé, mudarem de quarto, comprar isso e aquilo, entdo acho que é normal.
Insatisfagcdo

Né&o sei explicar, porque eu sempre quis ter um irmao e uma irma gémeos. Amor

Mais uma pessoa para a familia. Zelo

...a casa ficou mais animada, mais bagungada, tudo ficou mais alegre na minha vida.
Empatia

As vezes pega o meu celular sem eu ver, pega umas coisas minhas sem me perguntar.
Empatia

...eu era a filha tnica né entao ja mudou alguma coisa. Defesa

...quis muito [...], eu sempre pedi para minha mée o [...], queria um bebezinho, um irm&ozinho
(...) Defesa

...eu pensava ter mais uma irma né, ai entado quando o [...] nasceu era um menino, entao eu
achei muito diferente (...). Sensibilidade

A gente ia passar o final de semana na serra, mas ai depois que ele nasceu, a gente quase
néo foi mais. Confianca

Nés faz a mesma coisa, s6 que com ele. Adaptagao

...n6s morava em granja quando o [...] nasceu, mas antes acho que n&o tinha nada que a
gente fazia antes. Indiferenca

...a gente fazia todo dia era sair muito, todo dia mesmo, ai eu acho que a gente s6 nao sai
muito mais por conta da pandemia. Acreditagcdo

...minha mae sempre deu amor, muito amor pra mim e pro [...] (...). Acreditagéo

E mais raro a gente viajar em familia, porque eles as vezes d&o surtos (...) Compreensé&o
...eu senti bastante falta de atengao, que todo irmdo sente, mas depois disso foi normal.
Acolhimento

...eles davam muita atengéao pra [..], tipo muito mesmo (...). Insatisfagéo

...a gente saia varias vezes (...). Insatisfacdo

...como eu era filha unica, eles nédo tinham tanta preocupagao né, ai quando a [...] nasceu, foi
cada vez diminuindo esse numero de saidas (...). Insatisfacdo

...a mamé&e ta gravida, daqui a pouco vai vim mais um, ai o [...] também n&o vai ter tanta
atengao. Insatisfagao
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73. Nao, o que os meus pais faziam comigo, agora a gente faz todo mundo junto. Amor

74. Né&o tinha ninguém para brincar, ndo sei. Zelo

75. A unica coisa que eu tinha antes s6 com 0s meus pais era a atengédo sé pra mim (...) Empatia

76. ...eu acho bom ter igualdade, como é que é o nome, na criagdo. Empatia

77. Quando foi descoberto o autismo, mudou muitas coisas porque lugar com muito barulho, que
a gente podia ir antes, a gente ndo pode ir mais (...) Defesa

78. ...a gente passeava um pouquinho ai eu gostava (...) Sensibilidade

79. ...0 [...] fazia mais brincadeira do que passear, tipo a gente ia passear na pracinha do
parquinho, o [...] brincava mais na academia. Sensibilidade

80. Eu brinco com ele, assisto televisdo, as vezes fago alguma atividade da escola com ele {(...)
Confianca

81. minha mée me cobra muito pra eu dar mais ateng¢édo a ele. Confiancga

82. ...a gente joga bola, assiste televisdo, e quando a gente vai sair tipo pra jogar bola, a gente
toma banho de piscina. Adaptagao

83. ...eu jogo com o meu irm&o; ir pro campo. Indiferenca

84. assistir, jogar no computador, brincar com os brinquedos deles ou de esconde-esconde. Medo

85. Brincar muito. Acreditagao

86. A gente gosta muito de desenhar, de pintar, de colorir, de fazer essas coisas mais manuais,
tipo recorte, colagem , pintura, sdo coisas que a gente faz juntos (...) contar histérias.
Compreenséo

87. Eu néo estou tendo muito contato com ele porque eu passo o dia todo estudando (...).
Acolhimento

88. ...como ele é bastante inteligente a gente ficava brincando de quebra-cabeca, a gente ficava
brincando, mas é no tempo dele. (...). Acolhimento

89. ...a gente nado pode chegar e querer que ele avance naquilo que ele faz, tipo ele fica muito
bravo ai eu tento fazer do jeito que ele quer, se néo fizer é complicado. Acolhimento

90. Eu brinco com ele, as vezes eu tento desenhar com ele, eu tento conversar com ele. Positiva

91. ...assistir filme, a gente costuma descer la para baixo né. ...a gente brinca de bola pega
arminhas do [...] (...) eu fico contando as histérias da minha sala para ela, ou eu brinco com
ela (...). Insatisfagéo

92. ...eu tenho que mudar a brincadeira para poder ela ndo fazer nada e a gente tem que lutar
brincadeira, a gente vive mudando de brincadeira em brincadeira para ela conseguir
aproveitar mais (...). Insatisfagdo

93. Cantar, a gente gosta muito de cantar. Amor

94. De cavalinho, e ficar atras dela andando. Zelo

95. Ela é muito inquieta, fica s6 mexendo nas minhas coisas direto. Zelo

96. Eu fico (pausa)ajudando, para ela ndo mexer nas coisas perigosas. Zelo

97. A gente joga futebol, assiste video, ele gosta muito de animal marinho, ai fica me
apresentado. Empatia

98. ...a gente sai para passear com eles. Defesa

99. O que eu menos gosto de fazer é limpar ele, quando ele faz cocd ou coisa assim. Confianga

100. O que eu menos gosto, acho que é quando a gente ta assistindo e ele quer direto que eu
fique mudando o desenho, fica direto aperreando. Adaptacao

101.  N&o gosto de quase tudo. ndo sei como eu ainda néo fiquei doido, quando eu digo abaixa
a tv um pouquinho ele comecga a gritar, e quando ele faz esses gritos isso comecga a me irritar.
Indiferenca

102. ...0 que eu menos gosto de fazer normalmente é, porque tem dias que eu td sem saco e
eles ficam la tentando, é me aperrear pra alguma coisa, querendo porque querendo fazer
alguma coisa (..). Compreenséo

103. ...eu quero ficar sozinha, normalmente ndo tem esse basta, porque tem que té ali.
Compreenséo
104. ...eu nédo gosto que as pessoas insistam muito em alguma coisa, e ele é um tipo de

pessoa que ele insiste até ele conseguir, isso me estressa um pouco (...). Acolhimento

105. ...se ndo der uma coisa na hora que ele quer, ele fica até agressivo, comega a chorar, é
bem complicado. Acolhimento
106. ...as vezes eu to deitada com a minha mae e ele fica me puxando, porque ele sente

ciumes. Positiva

125



107. ...uma das poucas coisas que eu ndo gosto de fazer com ela, dela me chamar para ter
que ficar trocando de roupa, de fazer essas coisas e eu ter que ir 1a, ficar trocando, brincando
com ela, porque sendo ela vai comegar todo o escandalo que ela faz.. Insatisfagao

108. eu néao gosto quando ela comega a fazer birra porque a ‘Insatisfagdo’ esta assistindo na
TV eu quero assistir TV, ela comega o escéndalo eu tenho que dar a TV para ela {(...).

Insatisfagao
109. ...ela comega a chorar, eu ja comego a explodir minha cabecga (...). Insatisfagdo
110. ...eu ndo tenho paciéncia para fazer isso ou seja eu so falo trés vezes, depois dessas

trés vezes eu ndo falo mais, chama a minha mée. Insatisfacdo

111.Atividades, porque é muito estressante fazer atividades com ela, porque ela ndo quer fazer
atividade (...), as vezes eu perco a paciéncia. Amor

112.  Ela é muito inquieta, fica s6 mexendo nas minhas coisas direto. Zelo

113.  Ela fica inquieta toda vez que tem uma coisa nova. Zelo

114. Quando a gente joga de tabuleiro, as vezes, a gente ndo joga muito porque ele fica
jJjogando as coisas pro alto. Empatia

115.  Eu né&o gosto de fazer, tipo ajudar eles e tal, quando eu t6 muito cansada ndo gosto de
fazer ndo. Defesa

116. Eu pego a ajuda da minha mée. Confianga

117.  Ah é como a mamé&e mesmo disse, eu grito, grito pra ela ou pro meu pai. Adaptagcdo

118. ...ou eu digo pra minha mée (...). Indiferenga

119. ...ou quando ele faz alguma coisa eu brigo com ele, eu falo alto com ele. Indiferenga

120. Se eu ficasse cuidando desse menino direto eu ia ficar louco. Indiferenga

121.  falo com meus pais. Medo

122.  Eu tento fazer ele me entender as vezes. Acreditagdo

123.  Eu tento conversar de uma forma mais calma, ele tenta entender meu lado e eu tento
entender o lado dele. Acreditagdo

124.  Eu tento falar com a mée, porque normalmente ela entende meu lado (...) Compreenséo

125. ...tem dia que simplesmente da para meio que controlar um pouco a situagéo (...).
Compreenséo

126. E meio dificil controlar a paciéncia, minha mae conversa bastante comigo sobre isso {...).
Acolhimento

127. ...tento conversar com ele, se ndo der cerfo eu chamo ela (mde) e ela resolve.
Acolhimento
128.  Quando a conversa néo da certo ou chama a minha mée (...). Insatisfacéo

129. ...Se ela ndo tiver em casa [mé&e], eu vou ter que comegar a falar mais sério com ela (...)
Insatisfagcdo
130. ...Se ela ndo parar vou ter que ligar para mamae para mamae falar com ela. Insatisfagdo

131.  Eu vou procurando outros meios pra ela poder fazer, cantando, como ela gosta de cantar
eu vou cantando, eu vou fazendo algum gesto que ela gosta, pra poder incentivar ela a fazer
a atividade. Amor

132.  ...quando ela ta fazendo birra eu tenho que procurar varias brincadeiras pra ela, pra
poder ela parar das birras. Amor

133.  Eu fico (pausa) ajudando, para ela ndo mexer nas coisas perigosas. Zelo

134.  Eu pego ajuda. Zelo

135. quando uma coisa que eu quero fazer e ele ndo quer, eu deixo, ninguém é obrigado a
nada (...). Empatia

136. ...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu brigava, mas eu aprendi com o
psicélogo dele, se a gente ficar como se ele nem tivesse existindo, como se ele nao tivesse
fazendo nada, ele se aquieta (...). Empatia

137.  Eu sou muito superprotetora (...). Defesa

138.  ...entdo quando eu vejo que ele ta tendo uma dificuldade, ou eu vou procurar ajudar ele a
superar aquela dificuldade {(...). Defesa
139. ...se ele ndo ta bem eu também ndo me sinto bem. Defesa

140. E maravilhoso, porque o meu sonho sempre foi ter um irm&ozinho, e apesar dele ser
autista. Confianca

141.  E um pouco dificil de compreender no comego, mas quando ja pega o costume da coisa
vé que é divertido. Adaptagao

142. Se ele fosse mais quieto ai seria bom, agora ter um irm&o assim é como se diz mesmo...
estressante. Indiferenca
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143. E normal, s6 que as vezes se torna desesperador por conta das crises deles. Medo
144. E normal, s6 tem as dificuldades por conta da terapia. Acreditagéo

145.  ...ter irmdos com autismo é muito legal na experiéncia da gente ver como eles sao
criativos, e como a gente subestima as pessoas. Compreensao
146. ...normalmente quando a gente acha que uma pessoa tem deficiéncia normalmente ela

ndo vai consequir fazer coisas normais, que a gente determina como normal, mas eles sdo
totalmente capazes, talvez com as suas dificuldades, mas eles conseguem fazer coisas até
melhores (...). Compreenséo

147. ...eles sdo inteligentes, e muito fortes para serem criangas. Compreensao

148.  Sorte (...). Acolhimento
149. ...tem muitas pessoas que fala sobre o autismo ser uma coisa ruim (...). Acolhimento

150. [...] me ensinou muita coisa, eu tenho orgulho de dizer que ele é autista. Acolhimento

151. muda bastante coisa, porque como eu vou muito para casa das minhas amigas eu
percebo que 0s irmdos delas, mesmo brigando assim com elas, gostam de fazer isso ou
aquilo, eles ndo choram tanto assim, os pais deles brigam, ddo um cardo e eles se calam, ja
a [..] ela tipo, ela como posso dizer, o papai briga, ele diz [...] ndo pode fazer isso porque é
errado ndo sei o que, e ela continua chorando (...). Insatisfagdo

152. ... ela ja chegou a bater na mulher que trabalhava aqui em casa, ela tava muito
estressada, e tipo eu acho que ¢é isso que realmente muda (...). Insatisfagao
153. ...ela é uma menina muito carinhosa, muito legal, divertida, se ndo fosse isso ela seria

incrivel, tipo ela seria muito melhor do que ela hoje em dia, se ndo fosse autismo. Insatisfagao

154. Eu nédo tenho preconceito com nenhuma deficiéncia, eu aceitei fui a primeira a aceitar,
porque eu disse assim Deus mandou ela (...). Amor

155.  ...porque primeiro vem da familia o preconceito, depois das pessoas. Amor

156. E bem legal, é legal brincar com ele essas coisas, dé um pouco de trabalho, dé ele faz
umas birras as vezes, da um pouco de vergonha da mas é muito legal. Empatia

157.  eu nunca imaginei o [...] sem o autismo, se ele ndo tivesse o autismo eu acho que a gente
néo seria muito ligado, até porque nessa idade ele taria saindo, indo para os lugares, tendo a
vida dele né, e ele tem a vida dele, s6 que é comigo aqui a gente tem uma ligagéo, ele é o
meu irméozinho, ele é enorme mas ele é meu bebé ainda. Defesa

158.  Ah, é legal. Sensibilidade

159. ...0 que eu sei sobre o autismo, é que é uma crianga assim que tem dificuldade para
aprender as coisas, que tem dificuldade para falar, e sim eu procuro pesquisar sobre o
autismo. Confianga

160. Eu ja tentei pesquisar sobre, mas eu nao sei direito como é. Adaptagao

161.  Eu sei que é uma doenga mental e que muitos deles podem falar (...). Indiferen¢a

162. ndo sei muito, sei que tem varios tipos e algumas caracteristicas marcantes. Medo

163. as vezes eu procuro, eu sei que ele é muito inteligente, s6 que ele ndo consegue
desenvolver isso. Acreditagao

164. Eu tenho vontade de pesquisar um pouco mais, de me aprofundar, mas nao sendo o meu
foco totalmente na psicologia (...). Compreenséo

165. No comego eu pesquisei bastante pra entender melhor como lidar, é complicado, mas
iSso é so costume. Acolhimento

166. N&o sei. Positiva

167. A mamé&e me conta algumas coisas, mas eu ndo sei muito, eu sei as vezes como detectar
uma pessoa que tem autismo, tipo quando ela desvia muito olhar, ela ndo consegue ficar
olhando para vocé, quando ela é muito dramatica, quando ela faz muito escandalo, quando
ela tem essas caracteristicas de uma pessoa autista (...). Insatisfagdo

168. ...na mente autista eles ndo tem tanto controle de emogbes como a gente tem, por isSo
que ela deve chorar tanto fazendo tanta birra e essas coisas, porque ela ndo consegue
controlar as emocées dela tanto como a gente consegue. Insatisfacdo

169. ...tem os graus do autismo né, tem aquele autismo basico que é o da [...], que aquele
que s6 ndo consegue controlar as emogdes, mas consegue ser mais trabalhado, e tem
aquele ja bem elevado (...). Insatisfacdo

170.  Muito. ela veio para ensinar-nos que ndo deve existir o preconceito, que devemos amar
bastante deles, que eles gostam disso de ser amados. Amor

171.  Eu sei que tem que tomar muito cuidado com ela. Zelo
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172.  As vezes eu pesquiso, por que assim, me ensinaram, 0os meus pais e minha mae que o
autismo nao é uma doengas, s6 que é uma coisa que faz com que algumas coisas nao hajam
como naturalmente. Empatia

173.  Procuro saber, pra gente lidar melhor com ele. Defesa

174.  ...que o [...] ndo gostava de barulho. Sensibilidade

175.  Eu fiquei triste, porque a gente esperava que ele fosse uma crianga normal, igual as
outras criangas. Confiangca

176. A mée ja desconfiava que ele ja era autista, mas eu ndo me surpreendi nem nada néao,
até porque como eu ja disse eu ja tava me acostumando com ele. Adaptagéo

177. perguntei pra minha mae, porque ele ainda néo tinha falado, porque naquela época,
naquela idade que ele ja tava, eu ja sabia falar, ai eu perguntei pra minha mée e ela disse ah
é porque o seu irméo é autista, e eu perguntei na minha cabega, que diacho é isso.
Indiferenca

178. 0 que sera que aconteceu para se ter um irmao autista, agora quando eu cresci eu ja
descobri. Indiferenga

179. Eu fiquei com medo porque eu ndo sabia como iria ser e tinha medo de algo ruim
acontecer com ele. Medo

180. a minha mée ficou bem assim, ela ficava me perguntando direto, vocé acha que ta tudo
bem? e eu ndo entendia, porque eu era muito novinha, entao eu olhava e pra mim tanto faz ta
normal (...). Compreenséo

181. ...a noticia na hora ndo fez tanta diferenga, mas depois com o tempo, quando eu fui
tendo a vivéncia e fui entendendo um pouco mais, eu percebi o quanto era dolorido tanto para
mim quanto para eles. Compreensao

182.  Quem contou foi minha mae, eu fiquei bastante assustada, mas depois de muita conversa
foi se tornando normal. Acolhimento

183. ...Fiquei com medo do que as pessoas iriam falar. Acolhimento

184.  Eu tentava conversar com ele, ele ndo respondia, ai a mae falava, é porque ele é autista.
Positiva

185. ...ela chorava tanto, fazia tanto escandalo, brigava tanto, porque ela ndo entendia as
coisas, e foi ai que a mamae descobriu (...). Insatisfagdo

186. ...depois que a maméde comegou a entender mais sobre o assunto, é que ela foi falar
comigo, e eu comecei a entender essas coisas. Insatisfacdo

187.  eu néo fiquei triste, eu fiquei assim normal, porque eu ndo sabia o que era autismo, eu
néo sabia qual era essa deficiéncia, e como lidar. Amor

188. O [..] comegou a se agitar mais..., minha mée levou meu irmdo em um psicélogo..., ai
ele falou que ele tinha autismo. Empatia

189.  Eu fiquei com um pouco de duvida porque eu era bem pequenininho, eu ndo sabia o que
era isso, ai 0S meus pais me explicaram. Empatia

190. ...eu pensei que ia afetar alguma coisa, mas assim, afetou quase nada. Empatia

191. ...eu ndo assimilava muito bem o que era o autismo, eu achava que ia ter alguma
dificuldade. Defesa

192.  ...quando eu fui crescendo, eu fui entendendo o que era. Pra mim eu acho que, eu nao

vejo isso como uma dificuldade, como uma coisa ruim, ele nédo é diferente, ele sé6 é ele, tem
um jeitinho diferente de ser.. Defesa

193. Ele foi comecando a assistir coisas feias, a gente tentou tirar dele né, mas mesmo assim
ele foi escondido e ia assistir essas coisas feias, ai nés tinha muita diferenca, porque antes
ele ndo fazia isso. Sensibilidade

194.  Nunca ninguém me falou nada sobre ele. Confianga

195.  As pessoas falam que tipo tenho que ter mais cuidado, ser mais paciente. Adaptagcdo

196. Os meus amigos la da escola perguntavam, quando o martin mudou la pra escola, ‘o que
teu irmo tem?’ Ai eu so6 disse que ele era autista. Indiferenca

197. as vezes perguntam o que eles tem, coisas que eles fazem, como eles reagem a tais
coisas e tals. Medo

198.  muitas palavras que sabe magoam muito, isso acontece, que falam que ele nunca vai
desenvolver isso, que ele ndo vai saber conversar com as pessoas (...). Acreditagdo

199. ...ho fundo eu sei que ele sabe fazer isso, eu sei que ele consegue, mas as pessoas hdo
conseguem ver isso. Acreditagdo
200. ...tem gente que diz que aqui a casa é animada. Compreenséo

201. ...tem gente que acha que aqui é tipo um manicémio. Compreensao
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202. Algumas pessoas falam brincando sobre o autismo, entendeu, tipo eu levo também na
brincadeira (...). Acolhimento

203. ...na minha sala tem gémeos autista e eu vejo o tanto de bullying que eles sofrem,
porque as pessoas ndo entendem e falam que é engragado (...). Acolhimento

204. ...eu até parei de trazer amizades aqui em casa, porque as pessoas hdo entendia o jeito
do [...], porque o [...] é muito carinhoso mas também ele é muito elétrico e pode fazer alguma
coisa, e a gente ndo confia muito, mas tipo eles viam e nédo entendiam (...). Acolhimento

205. Falam que ele é um menino muito lindo, inteligente, sabe de tudo. Positiva

206. ...a [..] fora de casa, percebe-se como se ela fosse normal mesmo, como se ela nao
tivesse autismo, porque ela se esforca ao maximo para nao se estressar, pra ndo se irritar
(--.)- Insatisfagéo

207. ...quando ela ta aqui dentro de casa, ndo ela se descontrola na hora e tudo (...).
Insatisfagcdo
208. ...as pessoas dizem que é uma menina incrivel, que ela é legal, que ela é carinhosa, sim

porque ela que controla se esforgca no maximo pra se controlar nas frente das pessoas. Entdo
eu so6 escuto coisas boas (...). Insatisfagao

209. ...a minha avé por exemplo, chegar dizer que tem que dar cardo nela, que tem que bater
nela, porque ela ndo para, ou as vezes a minha meu padrinho, chega e diz que a [...] é muito
descontrolada (...). Insatisfagdo

210. ...as pessoas falam, ah a [...] é isso, tem isso, eu no ligo, no olhar que as pessoas tem,
porque quando a gente vai passear as pessoas ficam olhando, quando ela ta fazendo birra as
pessoas ficam olhando e cochichando eu n&o ligo (...). Amor

211. ...eu aceito ela do jeito que ela é. Amor

212. pelo menos pra mim ndo tem alguém que fala ndo, se tem com os meus pais eu néo sei.
Empatia

213.  Eu ja passei por varias situagbes de as pessoas ndo entendem, olhares..., a gente foi pra
um aniversario, tinha um pula-pula e ele foi no pula-pula, e mée foi tirar a filha dela, com
medo do meu irmdo machucar de alguma forma, isso me deixou com muita raiva e as
pessoas nao entendem {(...). Defesa

214.  ...Tem outras pessoas, que tem atitude de ah o bichinho, coitadinho, e 0 meu irm&o néo é
coitadinho, sdo as duas fases assim que me deixa chateada. Defesa
215. ...al 08 meus amigos la da minha sala eles todo dia me chamavam, quando [...] ia pro

banheiro, me chamava e mostrava pra ele, porque o [...] ficava me dando tchau, oi e tchau.
Os meus amigos ndo faziam isso antes, mas agora tdo fazendo, eu ainda tenho que me
acostumar. Sensibilidade

216. ...0 meu amigo [...], falou ‘Sensibilidade, teu irmdo é mal educado, ele saiu de perto de
tu’. Sensibilidade

217.  Ninguém fala, porque a minha familia também acha normal. Confianca

218. A minha mé&e e o meu pai, e a minha tia. Adaptagao

219.  Minha mae, so ela, ninguém mais. Indiferencga

220. néo alguém especificos. Medo

221.  Minha mae. Acreditagcao

222. Acho que nao, normalmente ndo. Compreenséo

223. Minha mae ta tentando me dizer o que é autismo. O meu padrasto também fala isso.
Positiva

224. Minha méde e meu pai ndo é muito chegado ndo, quem entende mesmo é minha mée,
porque o meu pai hdo para pra conversar sobre a [...] (...). Insatisfagdo

225. S6 a mée, s6 nés duas que conversa sobre ela. Amor

226. Minha mée e minha vé. Zelo

227. Minha méae, o meu pai. Empatia

228.  Acho que ninguém, s6 em situagbes que acontecem no cotidiano mesmo. Defesa

229. Minha méae. Sensibilidade

230. ...0 que o [...] significa pra mim é que é tudo pra mim, o amor que eu sinto por ele é
imensuravel. Confianca

231. Uma crianga especial acima de tudo, delicada, mas também, indefesa mas também
defesa. Adaptagao

232. Um menino agitado, que me faz perder a paciéncia rapidinho. Indiferenca

233. Meu irméo autista. Medo

234. uma felicidade na minha vida, eles sdo muito importantes pra mim. Medo
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235. Eu imagino ele sendo um professor ou um médico, que ele gosta muito de ler, s6 que ele
néo consegue desenvolver a leitura (...). Acreditagao

236. Inteligéncia e criatividade, porque é dos dois (...). Compreensao

237. ...é muita criatividade, é muito potencial que tem que ser explorado e a gente ndo
encontra pessoas que estdo preparadas para ir atras desse potencial todo. Compreenséo

238. Sédo os meus anjinhos, por mais que da uma raiva as vezes, que eu ndo consigo
compreender, que tem hora que eles tdo ali surto e eu ndo fago ideia do que eu vou fazer da
minha vida, tenho vontade de sé trancar a casa e deixa ai vou embora (...). Compreensédo

239. ...eles s&o os meus anjinhos, porque sdo eles que fazem eu ter mais paciéncia, fazem eu
nédo ser uma pessoa completamente preconceituosa, estereotipada, com coisas assim tanto
deles como de fora, me fazem eu ter uma perspectiva diferente do mundo. Compreenséo

240. ...esperteza, educacdo e amor, ele com certeza tem essas coisas e muitas pessoas nao
enxergam. Acolhimento

241. Uma pessoa legal, extrovertida, uma pessoa que consegue tipo, gosta de sentar e
conversar com vocé, gosta de brincar de se arrumar (...). Insatisfagéo

242. ...Agora as coisas ruins, é que ela ndo tem um bom controle das emocgées, que ela briga
por muitas coisas, que ela quer tudo que ela quer (...). Insatisfagdo
243. ...Se ela néo tivesse autismo, eu acho que o unico ponto negativo dela seria vaidade, é

muito vaidosa, ama se arrumar, passar maquiagem (...). Insatisfagao

244.  E tudo na minha vida, até meu irméo sente citimes, eu ndo tenho a [...] como irméo, eu
tenho como filha, eu deixo tudo por ela. Amor

245. E uma pessoa que eu amo muito,alguém que nunca vou esquecer, que coisa na fase
agora de crianga ou na fase adulta quando ele precisar de mim eu vou ta com o0s bragos
abertos pra receber. Empatia

246. ...ele é uma pessoa como todas as outras, que ele vai ter um futuro, de que um dia ele
vai casar, ele vai ter filho, s6 que eu sempre vou estar do lado dele, eu nunca vou poder sair
do lado dele (...). Defesa

247. as vezes eu penso em noés em um passeio brincando, se divertindo, no pula-pula.
Sensibilidade

248. O/[..] pra mim é o meu irméo de verdade. Sensibilidade

249. Eu penso que um dia ele vai crescer e vai levar uma vida normal igual as outras criangas.
Confianga

250. Eu acho que vai ser melhor que a de agora. Adaptacao

251.  N&o fago a menor ideia, eu ndo sei se ele vai melhorar, se ele vai piorar, eu ndo sei de
nada. Indiferenca

252. eu espero que ele fique mais quieto pelo menos, porque quando eu comegar a cuidar
dele de verdade eu vou ficar maluco. Indiferenca

253. Eu realmente ndo sei, mas eu acho que alguém vai ficar ainda cuidando do [...] por algum
tempo. Medo

254.  Muito boa, uma relagdo muito boa. Acreditagao

255.  eu que vou ter que meio bancar a mae. Compreensao

256. Acredito que vai ser a mesma coisa, a gente se trata com amor, mas todo irmdo pode
acontecer brigas né, mas isso néo vai afetar no nosso lago (...). Acolhimento

257. ...acredito que ele alcangara muitas oportunidades. Acolhimento

258. Eu acho que a gente vai se dar muito bem, vamos brincar bastante, além do que a gente
ja vai ta grande, mas acho que a gente vai se dar bem. Positiva

259. Eu acho que ela ja vai estar bem melhor né, ja vai ta com as emogbes controladas, ja vai
ser uma pessoa muito melhor. Insatisfagdo

260. eu ndo imagino tipo eu e o [...] sentados conversando calmamente, pelo jeito que [...] é,
eu s6 imagino ele grande conversando todo doido, ele é muito assim espontédneo.
Insatisfacao

261. Ja eu conversando com a [...], eu acho que vai ser vai ser uma convivéncia melhor do
que eu tenho hoje em dia com ela, ela ja vai estar adulta (...). Insatisfagcdo

262. eu acho que vai ser legal essa interacdo, entdo eu acho que ela vai ser uma pessoa bem
melhor no futuro. Insatisfagao

263. ...ela ndo gosta de ta no meio de muita gente assim, ela ndo conhega, igual a mim eu
nédo gosto de ta lugares cheios, s6 que ela é avangada né. Insatisfagdo

264. ...eu sou meio que ajudante da mamae (...). Insatisfacdo

130



265. Vai ser 6timo, porque noés vamos estar formados, vai ser pra sempre nés 3, pra vida toda.

Amor

266. Eu nunca pensei nisso. Zelo

267. ...o [...], olha na minha opinido ou vai ser médico ou biélogo, porque ele gosta muito de
animais e essas coisas (...). Empatia

268. ...eles sempre vao precisar de um irméo..., sempre que ele precisar na fase adulta eu
vou ta la para ele, nas fases dificeis e faceis. Empatia

269. ...eu nunca vou sair de perto dele (...). Defesa

270. ...mas vai ser dificil, porque eu pretendo fazer uma faculdade, que ndo tem aqui em

Sobral, eu pretendo ir pra fora, entdo eu acho que vai ser dificil ele se adaptar sem mim,
porque ja vai ser uma quebra da rotina dele e ele vai ter a vida dele, eu sempre vou buscar ta
indo para perto dele (...). Defesa

271. ...a gente vai ter que se adaptar a essa nova rotina, mas eu espero que a gente, a gente
néo vai se afastar né, eu ndo vou me afastar dele, nunca né. Defesa

272. eu acho que a gente vai brigar um pouco, porque adulto um dia briga mais um pouco,
mas eu acho que isso nao vai acontecer. Sensibilidade

273. ... meu pai ndo para para conversar sobre a [...], ele é igual a mim, ele fala 3 vezes, e se
néo der certo, chama a mamae que resolve, tudo é a mamae, a mamae tem paciéncia, que
cuida, ela que criou, ela que cuida.
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QUADRO 04 - Distribuicdo das unidades de registro relacionadas as categorias e

subcategorias pertencentes a Classe Tematica I: Sistema de Crengas

ADVERSIDADE

CATEGORIA: Senso de Coeréncia

Classe tematica I: SISTEMAS DE CRENCAS - ENCONTRAR SIGNIFICADO NA

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS

CODIFICAGAO

47. ...quando eu descobri que ele era autista, até chegar
a pandemia e ele ficar sem psicbloga, o autismo dele
aumentou, e ele ficou assim, estressando nos.
(Indiferenga)

66. ...minha mae sempre deu amor, muito amor pra mim
e pro [...] (...). (Acreditagéo)

89. ...a gente ndo pode chegar e querer que ele avance
naquilo que ele faz, tipo ele fica muito bravo ai eu tento
fazer do jeito que ele quer, se ndo fizer é complicado.
(Acolhimento)

122. Eu tento fazer ele me entender as vezes.
(Acreditagéo)

123. Eu tento conversar de uma forma mais calma, ele
tenta entender meu lado e eu tento entender o lado dele.
(Acreditagdo)

125. ...tem dia que simplesmente da para meio que
controlar um pouco a situagéo (...). (Compreenséo)

129. ...se ela néo tiver em casa [mé&e], eu vou ter que
comegar a falar mais sério com ela (...). (Insatisfagéo)
131. Eu vou procurando outros meios pra ela poder fazer,
cantando, como ela gosta de cantar eu vou cantando, eu
vou fazendo algum gesto que ela gosta, pra poder
incentivar ela a fazer a atividade. (Amor)

135. quando uma coisa que eu quero fazer e ele nao
quer, eu deixo, ninguém é obrigado a nada (...).
(Empatia)

136. ...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu
brigava, mas eu aprendi com o psicologo dele, se a
gente ficar como se ele nem tivesse existindo, como se
ele ndo tivesse fazendo nada, ele se aquieta (...).
(Empatia)

138. ...entdo quando eu vejo que ele ta tendo uma
dificuldade, ou eu vou procurar ajudar ele a superar
aquela dificuldade {(...). (Defesa)

154. Eu ndo tenho preconceito com nenhuma deficiéncia,
eu aceitei fui a primeira a aceitar, porque eu disse assim
Deus mandou ela (...). (Amor)

155. ...porque primeiro vem da familia o preconceito,
depois das pessoas. (Amor)

145. ...normalmente quando a gente acha que uma
pessoa tem deficiéncia normalmente ela ndo vai
conseguir fazer coisas normais, que a gente determina
como normal, mas eles sdo totalmente capazes, talvez
com as suas dificuldades, mas eles conseguem fazer
coisas até melhores (...). (Compreenséo)

Coeréncia nos
desafios com o
irmao autista

CDCDIA

ADVERSIDADE

Classe tematica I: SISTEMAS DE CRENCAS - ENCONTRAR SIGNIFICADO NA
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CATEGORIA: Normalizar, Contextualizar o Estresse

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS

CODIFICAGAO

43. ...eu entendi que ele precisava de atencdo porque
ele era um bebezinho. (Confianca)

45. ...eles davam mais atengéo pra ele, mas agora eu ja
entendo. (Adaptagéo)

46. Nao muita coisa quando ele nasceu. (Indiferenca)

48. Nada, ndo muita coisa. (Acreditagéo)

50. ...quando ele nasceu, eu senti bastante falta de
atencdo, que todo irmdo sente, mas depois disso foi
normal. (Acolhimento)

54. Nao mudou tanta coisa assim, mudou s6 o que seria
esperado os pais darem mais atengdo para o novo bebé,
mudarem de quarto, comprar isso e aquilo, entdo acho
que é normal. (Insatisfagédo)

64. ...n6s morava em granja quando o [...] nasceu, mas
antes acho que néo tinha nada que a gente fazia antes.
(Indiferenga)

190. ...eu pensei que ia afetar alguma coisa, mas assim,
afetou quase nada. (Empatia)

Normaliza a
mudanca apés o
nascimento do
irmao

CDNMANI

Classe tematica I|: SISTEMAS DE CRENCAS
ADVERSIDADE

ENCONTRAR SIGNIFICADO NA

CATEGORIA: Avaliacao facilitadora: causal/atribuicbes explicativas; Expectativas Futuras

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS

CODIFICAGCAO

251. Nao faco a menor ideia, eu ndo sei se ele vai
melhorar, se ele vai piorar, eu ndo sei de nada.
(Indiferencga)

253. Eu realmente nao sei, mas eu acho que alguém vai
ficar ainda cuidando do [...] por algum tempo. (Medo)
260. eu ndo imagino tipo eu e o [..] sentados
conversando calmamente, pelo jeito que [...] é, eu sO
imagino ele grande conversando todo doido, ele € muito
assim espontaneo. (Insatisfacao)

266. Eu nunca pensei nisso. (Zelo)

272. eu acho que a gente vai brigar um pouco, porque
adulto um dia briga mais um pouco, mas eu acho que
isso ndo vai acontecer. (Sensibilidade)

249. Eu penso que um dia ele vai crescer e vai levar uma
vida normal igual as outras criangas. (Confianga)

250. Eu acho que vai ser melhor que a de agora.
(Adaptagao)

254. Muito boa, uma relagdo muito boa. (Acreditagéo)
256. Acredito que vai ser a mesma coisa, a gente se trata
com amor, mas todo irmdo pode acontecer brigas né,
mas isso ndo vai afetar no nosso laco (...). (Acolhimento)
257. ...acredito que ele alcangara muitas oportunidades.
(Acolhimento)

258. Eu acho que a gente vai se dar muito bem, vamos
brincar bastante, além do que a gente ja vai ta grande,
mas acho que a gente vai se dar bem. (Positiva)

259. Eu acho que ela ja vai estar bem melhor né, ja vai ta
com as emogdes controladas, ja vai ser uma pessoa
muito melhor. (Insatisfagao)

Visao sobre o
futuro com o
irmao

CDVSFCI
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261. Ja eu conversando com a [...], eu acho que vai ser
vai ser uma convivéncia melhor do que eu tenho hoje em
dia com ela, ela ja vai estar adulta (...). (Insatisfagcao)
262. eu acho que vai ser legal essa interacao, entdo eu
acho que ela vai ser uma pessoa bem melhor no futuro.
(Insatisfagéo)

267. ...0 [...], olha na minha opinido ou vai ser médico ou
bidlogo, porque ele gosta muito de animais e essas
coisas (...). (Empatia)

247. as vezes eu penso em noOs em um passeio
brincando, se divertindo, no pula-pula. (Sensibilidade)
255. eu que vou ter que meio bancar a mae.
(Compreenséo)

264. ...eu sou meio que ajudante da mamae (...).
(Insatisfagcao)

268. ...eles sempre vao precisar de um irmao..., sempre
que ele precisar na fase adulta eu vou ta |a para ele, nas
fases dificeis e faceis. (Empatia)

269. ...eu nunca vou sair de perto dele (...). (Defesa)
265. Vai ser 6timo, porque nés vamos estar formados, vai
ser pra sempre nos 3, pra vida toda. (Amor)

270. ...mas vai ser dificil, porque eu pretendo fazer uma
faculdade, que ndo tem aqui em Sobral, eu pretendo ir
pra fora, entdo eu acho que vai ser dificil ele se adaptar
sem mim, porque ja vai ser uma quebra da rotina dele e
ele vai ter a vida dele, eu sempre vou buscar ta indo para
perto dele (...). (Defesa)

271. ...a gente vai ter que se adaptar a essa nova rotina,
mas eu espero que a gente, a gente ndo vai se afastar
né, eu ndo vou me afastar dele, nunca né. (Defesa)

245. E uma pessoa que eu amo muito,alguém que nunca
vou esquecer, que coisa na fase agora de crianga ou na
fase adulta quando ele precisar de mim eu vou ta com os
bragos abertos pra receber. (Empatia)

246. ...ele é uma pessoa como todas as outras, que ele
vai ter um futuro, de que um dia ele vai casar, ele vai ter
filho, s6 que eu sempre vou estar do lado dele, eu nunca
vou poder sair do lado dele (...). (Defesa)

252. eu espero que ele fique mais quieto pelo menos,
porque quando eu comegcar a cuidar dele de verdade eu
vou ficar maluco. (Indiferenca)

106. ...as vezes eu to deitada com a minha méae e ele
fica me puxando, porque ele sente ciimes. (Positiva)
113. Ela fica inquieta toda vez que tem uma coisa nova.
(Zelo)

114. Quando a gente joga de tabuleiro, as vezes, a
gente ndo joga muito porque ele fica jogando as coisas
pro alto. (Empatia)

142. Se ele fosse mais quieto ai seria bom, agora ter um
irmdo assim €& como se diz mesmo... estressante.
(Indiferencga)

152. Se ele fosse mais quieto ai seria bom, agora ter um
irmédo assim €& como se diz mesmo... estressante.
(Indiferenca)

177. perguntei pra minha mae, porque ele ainda nao
tinha falado, porque naquela época, naquela idade que
ele ja tava, eu ja sabia falar, ai eu perguntei pra minha

Justificando o
irmao

CDJI
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mae e ela disse ah é porque o seu irmao ¢é autista, e eu
perguntei na minha cabega, que diacho ¢é isso.
(Indiferenca)

178. o que sera que aconteceu para se ter um irmao
autista, agora quando eu cresci eu ja descobri.
(Indiferenca)

184. Eu tentava conversar com ele, ele nao respondia, ai
a mae falava, é porque ele ¢ autista. (Positiva)

Classe tematica I: SISTEMAS DE CRENCAS - PERSPECTIVA POSITIVA

CATEGORIA: Tendéncia otimista; confianga na superacgao das dificuldades

UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO
270. ...mas vai ser dificil, porque eu pretendo fazer uma Confianga e CDCOSD
faculdade, que nédo tem aqui em Sobral, eu pretendo ir Otimismo na
pra fora, entdo eu acho que vai ser dificil ele se adaptar superacao das
sem mim, porque ja vai ser uma quebra da rotina dele e dificuldades
ele vai ter a vida dele, eu sempre vou buscar ta indo para
perto dele (...). (Defesa)
49. Eu parei de me sentir sozinha, porque eu era filha
unica (...). (Compreenséo)
60. ...quis muito [...], eu sempre pedi para minha méae o
[...], queria um bebezinho, um irm&ozinho {(...). (Defesa)
Classe tematica |I: SISTEMAS DE CRENCAS - PERSPECTIVA POSITIVA
CATEGORIA: Afirmar pontos fortes; focar no potencial
UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO
199. ...no fundo eu sei que ele sabe fazer isso, eu sei Qualidades e
que ele consegue, mas as pessoas ndo conseguem ver potenciais do CDQPI

isso. (Acreditagdo)

231. Uma crianga especial acima de tudo, delicada, mas
também, indefesa mas também defesa. Adaptagdo

234. uma felicidade na minha vida, eles sdo muito
importantes pra mim. (Medo)

235. Eu imagino ele sendo um professor ou um médico,
que ele gosta muito de ler, s6 que ele ndo consegue
desenvolver a leitura (...). (Acreditagdo)

236. Inteligéncia e criatividade, porque é dos dois {...).
(Compreenséo)

237. ...é muita criatividade, é muito potencial que tem
que ser explorado e a gente ndo encontra pessoas que
estdo preparadas para ir atras desse potencial todo.
(Compreenséo)

240. ...esperteza, educagdo e amor, ele com certeza tem
essas coisas e muitas pessoas hdo enxergam.
(Acolhimento)

241. Uma pessoa legal, extrovertida, uma pessoa que
consegue tipo, gosta de sentar e conversar com vocé,
gosta de brincar de se arrumar (...). (Insatisfagéo)

147. ...eles séo inteligentes, e muito fortes para serem
criangas. (Compreenséo)

239. ...eles sdo os meus anjinhos, porque sdo eles que
fazem eu ter mais paciéncia, fazem eu ndo ser uma
pessoa completamente preconceituosa, estereotipada,

irmao
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com coisas assim tanto deles como de fora, me fazem eu
ter uma perspectiva diferente do mundo. (Compreenséao)
242. ...Agora as coisas ruins, é que ela ndo tem um bom
controle das emogées, que ela briga por muitas coisas,
que ela quer tudo que ela quer (...). (Insatisfagéao)

243. ...se ela nao tivesse autismo, eu acho que o Unico
ponto negativo dela seria vaidade, é muito vaidosa, ama
se arrumar, passar maquiagem (...). (Insatisfagdo)

Classe tematica I: SISTEMAS DE CRENCAS - PERSPECTIVA POSITIVA

CATEGORIA: Dominar o possivel; aceitar o que nao pode ser mudado; tolerar a incerteza

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS

CODIFICAGAO

140. E maravilhoso, porque o meu sonho sempre foi ter
um irméozinho, e apesar dele ser autista. (Confianga)
145. ...ter irmdos com autismo é muito legal na
experiéncia da gente ver como eles séo criativos, e como
a gente subestima as pessoas. (Compreenséo)

157. eu nunca imaginei o [...] sem o autismo, se ele ndo
tivesse o autismo eu acho que a gente ndo seria muito
ligado, até porque nessa idade ele taria saindo, indo para
os lugares, tendo a vida dele né, e ele tem a vida dele, s6
que é comigo aqui a gente tem uma ligagéo, ele é o meu
irmédozinho, ele é enorme mas ele é meu bebé ainda.
(Defesa)

158. Ah, é legal. (Sensibilidade)

Ser irmao de
autista

CDSIA

59. ...eu era a filha unica né entao ja mudou alguma
coisa. (Defesa)

61. ...eu pensava ter mais uma irma né, ai entdo quando
o [...] nasceu era um menino, entdo eu achei muito
diferente (...). (Sensibilidade)

Frustragdo apoés o
nascimento do
irmao

CDFANI
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QUADRO 05 - Distribuicdo das unidades de registro relacionadas as categorias e

subcategorias pertencentes a Classe Tematica Il: Padrées Organizacionais

Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - FLEXIBILIDADE

CATEGORIA: Abertura a mudancga: recuperar-se, reorganizar-se, adaptar-se a novas condi¢des

UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

89....a gente ndo pode chegar e querer que ele avance CDA
naquilo que ele faz, tipo ele fica muito bravo ai eu tento
fazer do jeito que ele quer, se nao fizer é complicado.
(Acolhimento)

92. ...eu tenho que mudar a brincadeira para poder ela
ndo fazer nada e a gente tem que lutar brincadeira, a
gente vive mudando de brincadeira em brincadeira para
ela consequir aproveitar mais (...). (Insatisfagdo)

141. E um pouco dificil de compreender no comego, mas
quando ja pega o costume da coisa vé que é divertido.

(Adaptacéao)

Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - FLEXIBILIDADE

CATEGORIA: Estabilidade para combater a perturbagao: continuidade, confianga, previsibilidade

UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

176. A mae ja desconfiava que ele ja era autista, mas eu CDPAPM
nado me surpreendi nem nada néo, até porque como eu ja
disse eu ja tava me acostumando com ele. (Adaptagao)
180. a minha mé&e ficou bem assim, ela ficava me
perguntando direto, vocé acha que ta tudo bem? e eu
ndo entendia, porque eu era muito novinha, entdo eu
olhava e pra mim tanto faz ta normal (...). (Compreenséo)
185. ...ela chorava tanto, fazia tanto escéndalo, brigava
tanto, porque ela ndo entendia as coisas, e foi ai que a
mamae descobriu (...). (Insatisfagdo)

188. O [...] comecou a se agitar mais..., minha mée levou
meu irmdo em um psicologo..., ai ele falou que ele tinha
autismo. (Empatia)

135. quando uma coisa que eu quero fazer e ele nao CDEPCC
quer, eu deixo, ninguém é obrigado a nada (...).
(Empatia)

136. ...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu
brigava, mas eu aprendi com o psicblogo dele, se a gente
ficar como se ele nem tivesse existindo, como se ele ndo
tivesse fazendo nada, ele se aquieta (...). (Empatia)

109. ...ela comeca a chorar, eu ja comego a explodir

minha cabeca (...) (Insatisfagcdo)

Classe temética Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - FLEXIBILIDADE

CATEGORIA: Forte lideranga autoritativa: educar, guiar, proteger

UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

CDPL

119. ...ou quando ele faz alguma coisa eu brigo com ele,
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eu falo alto com ele. (Indiferenca)

129. ...se ela néo tiver em casa [mé&e], eu vou ter que
comecgar a falar mais sério com ela (...). (Insatisfagéo)
137. Eu sou muito superprotetora {(...). (Defesa)

122. Eu tento fazer ele me entender as vezes.
(Acreditagdo)

123. Eu tento conversar de uma forma mais calma, ele
tenta entender meu lado e eu tento entender o lado dele.
(Acreditagédo)

127. ...tento conversar com ele, se ndo der certo eu
chamo ela (mée) e ela resolve. (Acolhimento)

128. Quando a conversa néo da certo ou chama a minha
mae (...). (Insatisfagéo)

131. Eu vou procurando outros meios pra ela poder fazer,
cantando, como ela gosta de cantar eu vou cantando, eu
vou fazendo algum gesto que ela gosta, pra poder
incentivar ela a fazer a atividade. (Amor)

132. ...quando ela ta fazendo birra eu tenho que procurar
varias brincadeiras pra ela, pra poder ela parar das
birras. (Amor)

125. ...tem dia que simplesmente da para meio que
controlar um pouco a situagéo (...). (Compreenséo)

133. Eu fico (pausa) ajudando, para ela ndo mexer nas
coisas perigosas. (Zelo)

138. ...entdo quando eu vejo que ele ta tendo uma
dificuldade, ou eu vou procurar ajudar ele a superar
aquela dificuldade (...). (Defesa)

Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - FLEXIBILIDADE

CDFPCC

CATEGORIA: Variadas normas familiares: parentalidade cooperativa/equipes de cuidadores

UNIDADES DE REGISTRO

81. minha mde me cobra muito pra eu dar mais atengdo
a ele. (Confianga)

99. O que eu menos gosto de fazer é limpar ele, quando
ele faz coc6 ou coisa assim. (Confianga)

111. Atividades, porque ¢é muito estressante fazer
atividades com ela, porque ela ndo quer fazer atividade
(...), as vezes eu perco a paciéncia. (Amor)

273. ... meu pai ndo para para conversar sobre a [...], ele
é igual a mim, ele fala 3 vezes, e se ndo der certo, chama
a mamae que resolve, tudo é a maméae, a mamée tem
paciéncia, que cuida, ela que criou, ela que cuida.
(Indiferenga)

101. Néo gosto de quase tudo. ndo sei como eu ainda
ndo fiquei doido, quando eu digo abaixa a tv um
pouquinho ele comega a gritar, e quando ele faz esses
gritos isso comega a me irritar. (Indiferenga)

120. Se eu ficasse cuidando desse menino direto eu ia
ficar louco. (Indiferencga)

115. Eu nédo gosto de fazer, tipo ajudar eles e tal, quando
eu t6 muito cansada ndo gosto de fazer ndo. (Defesa)

SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

Negagao em
participar das
responsabilidades

CcDDC

CDNPR

Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - CONECTIVIDADE

138



CATEGORIA: Apoio mutuo, colaboragdo e comprometimento

UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO
116. Eu peco a ajuda da minha mée. (Confianga) Apoio no CDAPDI
117. Ah é como a maméae mesmo disse, eu grito, grito momento das
pra ela ou pro meu pai. (Adaptagao) dificuldades com
118. ...ou eu digo pra minha mée (...). (Indiferenca) o irmao
121. falo com meus pais. (Medo)
124. Eu tento falar com a mée, porque normalmente ela
entende meu lado (...) (Compreenséo)
126. E meio dificil controlar a paciéncia, minha mae
conversa bastante comigo sobre isso (...). (Acolhimento)
127. ...tento conversar com ele, se ndo der certo eu
chamo ela (mée) e ela resolve. (Acolhimento)
128. Quando a conversa néo da certo ou chama a minha
mée (...). (Insatisfagcéo)
130. ...se ela néo parar vou ter que ligar para maméae
para mamae falar com ela. (Insatisfagdo)
134. Eu pego ajuda. (Zelo)
Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - CONECTIVIDADE
CATEGORIA: Respeitar as necessidades e diferengas individuais
UNIDADES DE REGISTRO SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

151. muda bastante coisa, porque como eu vou muito
para casa das minhas amigas eu percebo que 0s irméos
delas, mesmo brigando assim com elas, gostam de fazer
isso ou aquilo, eles ndo choram tanto assim, os pais
deles brigam, dédo um caréo e eles se calam, jaa [...] ela
tipo, ela como posso dizer, o papai briga, ele diz [...] ndo
pode fazer isso porque é errado ndo sei o que, e ela
continua chorando (...). (Insatisfagao)

153. ...ela é uma menina muito carinhosa, muito legal,
divertida, se nédo fosse isso ela seria incrivel, tipo ela
seria muito melhor do que ela hoje em dia, se nao fosse
autismo. (Insatisfagdo)

175. Eu fiquei triste, porque a gente esperava que ele
fosse uma crianga normal, igual as outras criangas.
(Confianga)

193. Ele foi comegando a assistir coisas feias, a gente
tentou tirar dele né, mas mesmo assim ele foi escondido
e ia assistir essas coisas feias, ai nés tinha muita
diferengca, porque antes ele ndo fazia isso.
(Sensibilidade)

192. ...quando eu fui crescendo, eu fui entendendo o que
era. Pra mim eu acho que, eu néo vejo isso como uma
dificuldade, como uma coisa ruim, ele ndo ¢é diferente, ele
SO é ele, tem um jeitinho diferente de ser... (Defesa)

206. ...a [...] fora de casa, percebe-se como se ela fosse
normal mesmo, como se ela nao tivesse autismo, porque
ela se esforgca ao maximo para ndo se estressar, pra ndo
se irritar (...). (Insatisfagcdo)

263. ...ela ndo gosta de ta no meio de muita gente assim,
ela ndo conhega, igual a mim eu ndo gosto de ta lugares
cheios, s6 que ela é avangada né. (Insatisfagcao)

CDRNIA
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Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - RECURSOS SOCIAIS E ECONOMICOS

CATEGORIA: Mobilizar redes de parentesco, sociais e comunitarias

UNIDADES DE REGISTRO

167. A mamé&e me conta algumas coisas, mas eu hdo sei
muito, eu sei as vezes como detectar uma pessoa que
tem autismo, tipo quando ela desvia muito olhar, ela ndo
consegue ficar olhando para vocé, quando ela é muito
dramatica, quando ela faz muito escandalo, quando ela
tem essas caracteristicas de uma pessoa autista (...).
(Insatisfagéo)

172. As vezes eu pesquiso, por que assim, me
ensinaram, os meus pais e minha mae que o autismo
ndo é uma doengas, s6 que é uma coisa que faz com
que algumas coisas ndo hajam como naturalmente.
(Empatia)

186. ...depois que a mamée comegou a entender mais
sobre o assunto, é que ela foi falar comigo, e eu comecei
a entender essas coisas. (Insatisfagdo)

189. Eu fiquei com um pouco de duvida porque eu era
bem pequenininho, eu ndo sabia o que era isso, ai 0s
meus pais me explicaram. (Empatia)

218. A minha mée e o meu pai, e a minha tia. Adaptagédo
219. Minha mae, sé ela, ninguém mais. (Indiferenga)

221. Minha mae. (Acreditagdo)

223. Minha méae ta tentando me dizer o que ¢é autismo. O
meu padrasto também fala isso. (Positiva)

224. Minha mée e meu pai ndo é muito chegado n&o,
quem entende mesmo é minha mae, porque o meu pai
n&o para pra conversar sobre a [...] (...). (Insatisfagdo)
225. S6 a mée, s6 nés duas que conversa sobre ela.
(Amor)

226. Minha mae e minha vo. (Zelo)

227. Minha mée, o meu pai. (Empatia)

229. Minha mée. (Sensibilidade)

194. Nunca ninguém me falou nada sobre ele.
(Confianga)

217. Ninguém fala, porque a minha familia também acha
normal. (Confianga)

220. ndo alguém especificos. (Medo)

222. Acho que nédo, normalmente ndo. (Compreenséao)
228. Acho que ninguém, s6 em situagbes que acontecem
no cotidiano mesmo. (Defesa)

200. ...tem gente que diz que aqui a casa é animada.
(Compreenséo)

205. Falam que ele é um menino muito lindo, inteligente,
sabe de tudo. (Positiva)

208. ...as pessoas dizem que é uma menina incrivel, que
ela é legal, que ela é carinhosa, sim porque ela que
controla se esforga no maximo pra se controlar nas frente
das pessoas. Entdo eu s6 escuto coisas boas (...).
(Insatisfagéo)

212. pelo menos pra mim ndo tem alguém que fala néo,
se tem com os meus pais eu néo sei. (Empatia)

149. ...tem muitas pessoas que fala sobre o autismo ser
uma coisa ruim (...). (Acolhimento)

SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

Visao externa
sobre o autismo

CDRPPDC
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196. Os meus amigos la da escola perguntavam, quando
o [...] mudou 14 pra escola, ‘o que teu irmao tem?’ Ai eu
SO disse que ele era autista. (Indiferenga)

197. as vezes perguntam o que eles tem, coisas que eles
fazem, como eles reagem a tais coisas e tals. (Medo)
198. muitas palavras que sabe magoam muito, iSSO
acontece, que falam que ele nunca vai desenvolver isso,
que ele ndo vai saber conversar com as pessoas (...).
(Acreditagdo)

201. ...tem gente que acha que aqui é tipo um
manicémio. (Compreensao)

202. Algumas pessoas falam brincando sobre o autismo,
entendeu, tipo eu levo também na brincadeira (...).
(Acolhimento)

203. ...na minha sala tem gémeos autista e eu vejo o
tanto de bullying que eles sofrem, porque as pessoas hdo
entendem e falam que é engracado (...). (Acolhimento)
204. ...eu até parei de trazer amizades aqui em casa,
porque as pessoas hdo entendia o jeito do [...], porque o
[...] é muito carinhoso mas também ele é muito elétrico e
pode fazer alguma coisa, e a gente ndo confia muito,
mas tipo eles viam e ndo entendiam (...). (Acolhimento)
210. ...as pessoas falam, ah a [...] é isso, tem isso, eu
néo ligo, no olhar que as pessoas tem, porque quando a
gente vai passear as pessoas ficam olhando, quando ela
ta fazendo birra as pessoas ficam olhando e cochichando
eu néo ligo (...). (Amor)

213. Eu ja passei por varias situagdes de as pessoas nao
entendem, olhares..., a gente foi pra um aniversario,
tinha um pula-pula e ele foi no pula-pula, e mae foi tirar a
filha dela, com medo do meu irm&o machucar de alguma
forma, isso me deixou com muita raiva e as pessoas nao
entendem (...). (Defesa)

214. ...Tem outras pessoas, que tem atitude de ah o
bichinho, coitadinho, e o meu irmé&o no é coitadinho, séo
as duas fases assim que me deixa chateada. (Defesa)
215. ...ai 0s meus amigos la da minha sala eles todo dia
me chamavam, quando [...] ia pro banheiro, me chamava
e mostrava pra ele, porque o [...] ficava me dando tchau,
oi e tchau. Os meus amigos nédo faziam isso antes, mas
agora tdo fazendo, eu ainda tenho que me acostumar.
(Sensibilidade)

216. ...0 meu amigo [...], falou ‘Sensibilidade, teu irméo é
mal educado, ele saiu de perto de tu’. Sensibilidade

195. As pessoas falam que tipo tenho que ter mais
cuidado, ser mais paciente. (Adaptacdo)

209. ...a minha avé por exemplo, chegar dizer que tem
que dar cardo nela, que tem que bater nela, porque ela
ndo para, ou as vezes a minha meu padrinho, chega e
diz que a [...] é muito descontrolada (...). (Insatisfagdo)

Classe tematica Il: PADROES ORGANIZACIONAIS - RECURSOS SOCIAIS E ECONOMICOS

CATEGORIA: Sistemas mais amplos: apoio institucional, estrutural

UNIDADES DE REGISTRO

32. ..levar o meu irmdo para as consultas (...).
(Indiferenga)

SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO
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47. ...quando eu descobri que ele era autista, até chegar
a pandemia e ele ficar sem psicologa, o autismo dele
aumentou, e ele ficou assim, estressando nos.
(Indiferenga)

136. ...quando ele faz essas birras dele, antigamente eu
brigava, mas eu aprendi com o psicologo dele, se a gente
ficar como se ele nem tivesse existindo, como se ele ndo
tivesse fazendo nada, ele se aquieta (...). (Empatia)

144. E normal, s6 tem as dificuldades por conta da
terapia. (Acreditagdo)

188. O [...] comecgou a se agitar mais..., minha mae levou
meu irmdo em um psicologo..., ai ele falou que ele tinha
autismo. (Empatia)

142



QUADRO 06 - Distribuicdo das unidades de registro relacionadas as categorias e

subcategorias pertencentes a Classe Tematica lll: Comunica¢ao/Solug¢ao de Problemas

CONSISTENTES

Classe Tematica lll: COMUNICAGAO/SOLUGAO DE PROBLEMAS - MENSAGENS CLARAS E

CATEGORIA: Esclarecer informagdes ambiguas; buscar a verdade

UNIDADES DE REGISTRO

159. ...0 que eu sei sobre o autismo, é que é uma crianga
assim que tem dificuldade para aprender as coisas, que
tem dificuldade para falar, e sim eu procuro pesquisar
sobre o autismo. (Confianga)

163. as vezes eu procuro, eu sei que ele é muito
inteligente, s6 que ele ndo consegue desenvolver isso.
(Acreditagédo)

164. Eu tenho vontade de pesquisar um pouco mais, de
me aprofundar, mas ndo sendo o meu foco totalmente na
psicologia (...). (Compreenséao)

165. No comego eu pesquisei bastante pra entender
melhor como lidar, é complicado, mas isso é s6 costume.
(Acolhimento)

169. ...tem os graus do autismo né, tem aquele autismo
bésico que é o da [...], que aquele que s6 ndo consegue
controlar as emog¢les, mas consegue Ser mais
trabalhado, e tem aquele ja bem elevado (...).
(Insatisfagéo)

170. Muito. ela veio para ensinar-nos que nédo deve existir
o preconceito, que devemos amar bastante deles, que
eles gostam disso de ser amados. (Amor)

172. As vezes eu pesquiso, por que assim, me
ensinaram, 0s meus pais e minha mae que o autismo nao
é uma doengas, s6 que é uma coisa que faz com que
algumas coisas ndo hajam como naturalmente. (Empatia)
173. Procuro saber, pra gente lidar melhor com ele.
(Defesa)

160. Eu ja tentei pesquisar sobre, mas eu néo sei direito
como é. (Adaptagéo)

161. Eu sei que é uma doenga mental e que muitos deles
podem falar (...). (Indiferenca)

162. ndo sei muito, sei que tem varios tipos e algumas
caracteristicas marcantes. (Medo)

166. Ndo sei. (Positiva)

167. A maméae me conta algumas coisas, mas eu nao sei
muito, eu sei as vezes como detectar uma pessoa que
tem autismo, tipo quando ela desvia muito olhar, ela nao
consegue ficar olhando para vocé, quando ela é muito
dramatica, quando ela faz muito escandalo, quando ela
tem essas caracteristicas de uma pessoa autista (...).
(Insatisfagéo)

168. ...na mente autista eles ndo tem tanto controle de
emogbes como a gente tem, por isso que ela deve chorar
tanto fazendo tanta birra e essas coisas, porque ela ndo
consegue controlar as emogées dela tanto como a gente
consegue. (Insatisfagdo)

171. Eu sei que tem que tomar muito cuidado com ela.
(Zelo)

174. ...que o [...] ndo gostava de barulho. (Sensibilidade)

SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO
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187. eu n&o fiquei triste, eu fiquei assim normal, porque
eu ndo sabia o que era autismo, eu ndo sabia qual era
essa deficiéncia, e como lidar. (Amor)

191. ...eu ndo assimilava muito bem o que era o autismo,
eu achava que ia ter alguma dificuldade. (Defesa)

CLASSE TEMATICA Ill: COMUNICAGAO/SOLUGAO DE PROBLEMAS - EXPRESSAO

EMOCIONAL ABERTA

CATEGORIA: Compartilhar sentimentos dolorosos; resposta empatica; tolerar as diferencas

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS

CODIFICAGAO

55. Nao sei explicar, porque eu sempre quis ter um irmao
e uma irma gémeos. (Amor)

56. Mais uma pessoa para a familia. (Zelo)

57. ...a casa ficou mais animada, mais bagungada, tudo
ficou mais alegre na minha vida. (Empatia)

139. ...se ele néo ta bem eu também ndo me sinto bem.
(Defesa)

100. O que eu menos gosto, acho que é quando a gente
ta assistindo e ele quer direto que eu fique mudando o
desenho, fica direto aperreando. (Adaptagédo)

102. ...0 que eu menos gosto de fazer normalmente é,
porque tem dias que eu t6 sem saco e eles ficam la
tentando, € me aperrear pra alguma coisa, querendo
porque querendo fazer alguma coisa (..). (Compreenséo)
104. ...eu ndo gosto que as pessoas insistam muito em
alguma coisa, e ele é um tipo de pessoa que ele insiste
até ele conseguir, isso me estressa um pouco (...).
(Acolhimento)

105. ...se ndo der uma coisa na hora que ele quer, ele
fica até agressivo, comega a chorar, é bem complicado.
(Acolhimento)

110. ...eu néo tenho paciéncia para fazer isso ou seja eu
so falo trés vezes, depois dessas trés vezes eu néo falo
mais, chama a minha mae. (Insatisfagao)

143. E normal, s6 que as vezes se torna desesperador
por conta das crises deles. (Medo)

183. ...Fiquei com medo do que as pessoas iriam falar.
(Acolhimento)

230. ...0 que o [...] significa pra mim é que é tudo pra
mim, o amor que eu sinto por ele é imensuravel.
(Confianga)

232. Um menino agitado, que me faz perder a paciéncia
rapidinho. (Indiferenga)

233. Meu irmé&o autista. (Medo)

238. S&o os meus anjinhos, por mais que da uma raiva as
vezes, que eu nao consigo compreender, que tem hora
que eles tdo ali surto e eu ndo faco ideia do que eu vou
fazer da minha vida, tenho vontade de so trancar a casa e
deixa ai vou embora (...). (Compreenséo)

244. F tudo na minha vida, até meu irmdo sente ciimes,
eu ndo tenho a [...] como irméo, eu tenho como filha, eu
deixo tudo por ela. (Amor)

248. O [..] pra mim é o meu irmdo de verdade.
(Sensibilidade)

Sentimentos pelo
irmao
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42. Ndo muita coisa ...0 que eu percebi que mudou, foi

Necessidade dos
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que toda atencdo que era pra mim, foi pra ele, ndo ficou
s6 em mim. (Confianga)

44. ...foi s6 no comego, que eles davam mais atengéo pra
ele (...). (Adaptagéo)

53. ...quando a minha irm& nasceu, eu lembro que ficava
muito meu Deus que chato, porque eles viviam dando
atencdo pra ela e ndo dava atencdo pra mim (...).
(Insatisfagao)

68. ...eu senti bastante falta de atengdo, que todo irméo
sente, mas depois disso foi normal. (Acolhimento)

69. ...eles davam muita atencdo pra [.], tipo muito
mesmo (...). (Insatisfagao)

75. A Unica coisa que eu tinha antes s6 com 0s meus pais
era a atengéo s6 pra mim (...) (Empatia)

30. ...0 que eu nao gosto de fazer quando junto com eles
é mexer no instagram. (Confianga)

31. ...sair com os amigos. (Adaptagédo)

35. ...quando eu to com o meu namorado, tem hora que
eles ficam em cima, porque eles gostam muito dele (...)
eu sO queria fazer isso sozinha, ficar com ele sozinha.
(Compreenséo)

37. Quando os meus irmdos comegam a brigar e agitar a
casa todinha, ai eu meu Deus do céu eu queria ta saindo
com as minhas amigas (...). (Insatisfagéo)

39. ...tem alguns filmes que eu assisto, que eu prefiro
assistir sozinho. (Empatia)

58. As vezes pega o meu celular sem eu ver, pega umas
coisas minhas sem me perguntar. (Empatia)

87. Eu néo estou tendo muito contato com ele porque eu
passo o dia todo estudando (...). (Acolhimento)

103. ...eu quero ficar sozinha, normalmente ndo tem esse
basta, porque tem que ta ali. (Compreenséao)

108. eu ndo gosto quando ela comega a fazer birra
porque a ‘Insatisfacdo’ esta assistindo na TV eu quero
assistir TV, ela comega o escandalo eu tenho que dar a
TV para ela (...). (Insatisfagdo)

112. Ela é muito inquieta, fica s6 mexendo nas minhas
coisas direto. (Zelo)

72. ...a maméae ta gravida, daqui a pouco vai vim mais
um, ai o [.] também né&o vai ter tanta ateng&o.
(Insatisfagcdo)

148. Sorte (...). (Acolhimento)

150. [...] me ensinou muita coisa, eu tenho orgulho de
dizer que ele é autista. (Acolhimento)

179. Eu fiquei com medo porque eu ndo sabia como iria
ser e tinha medo de algo ruim acontecer com ele. (Medo)

181. ...a noticia na hora nao fez tanta diferenga, mas
depois com o tempo, quando eu fui tendo a vivéncia e fui
entendendo um pouco mais, eu percebi o quanto era
dolorido tanto para mim quanto para eles. (Compreenséo)
211. ...eu aceito ela do jeito que ela é. (Amor)

156. E bem legal, é legal brincar com ele essas coisas, da
um pouco de trabalho, da ele faz umas birras as vezes,
déd um pouco de vergonha da mas é muito legal.
(Empatia)

182. Quem contou foi minha mae, eu fiquei bastante
assustada, mas depois de muita conversa foi se tornando
normal. (Acolhimento)

irmaos nao
autistas
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207. ...quando ela ta aqui dentro de casa, ndo ela se
descontrola na hora e tudo (...). (Insatisfagcao)

Classe tematica Ill: COMUNICAGAO/SOLUCAO DE PROBLEMAS - EXPRESSAO

EMOCIONAL ABERTA

CATEGORIA: Interagdes prazerosas, humor; descanso

UNIDADES DE REGISTRO

SUBCATEGORIAS | CODIFICAGAO

1. O que eu gosto de fazer quando eu to junto deles é
conversar (...). (Confianga)

2. ...acho que é passear. (Adaptagédo)

3. Passear pra comer pizza. (Indiferenga)

4. conversar, sair pra algum restaurante, assistir filme,
brincar ou jogar algo com os meninos. (Medo)

5. Sair. (Acreditagéo)

6. ...normalmente a gente gosta de assistir filmes, cantar,
fazer  besteira, musica, normalmente é  isso.
(Compreenséo)

7. O que eu mais gosto é almogo em familia, e 0 que eu
menos gosto ndo tem. (Acolhimento)

8. Eu gosto de brincar, de conversar. (Positiva)

9. ...quando a gente sai e vai pro shopping, ou quando a
gente assiste um filme em casa também é legal (...).
(Insatisfagao)

10. ...passear, estar mais com eles, jantar, brincar (...)
(Amor)

11. Ir no cinema. (Zelo)

12. Assistir TV, jogo de tabuleiro. (Empatia)

13. ...eu gosto da gente passear, a gente vai no
shopping,vai no cinema, come uma pizza, passear
mesmo. (Defesa)

14. Com o meu irméo eu gosto de brincar com ele com o
meu bichinho de estimacgéo. (Sensibilidade)

15. ...hoje a tarde, sentar numa roda e conversar com as
minhas amigas. (Confianga)

16. Semana passada, treinar. praticar o meu esporte
favorito, que é o judd. (Adaptacéo)

17. Més passado, quando a gente saiu pra comer pizza.
(Indiferenga)

18. Desenhar, assistir. (Indiferenga)

19. Hoje, sai com meus avés que vieram de Fortaleza,
minha méae e meus irmaos e fomos no shopping. (Medo)
20. Eu gosto de dangar. (Acreditagéo)

21. Recente, ficar em casa lendo, aproveitando as coisas.
(Compreenséo)

22. ...foi hoje na escola que foi cantar. (Acolhimento)

23. Eu gosto de brincar de pega-pega, esconde-esconde,
varias coisas. (Positiva)

24. Foi ontem, quando eu sai com as minhas amigas (...).
(Insatisfagéo)

25. ... ir pro agude, que foi nessa semana. (Amor)

26. Foi ontem, Jiu Jitsu. (Empatia)

27. ...foi més passado quando eu fui no cinema, fui sé eu.
(Defesa)

28. Eu gosto de estudar, de ler um livro, de assistir série.
(Defesa)

29. No primeiro dia depois da pandemia, que eu fui

CDIP
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brincar com o meu irm&o no parquinho. (Sensibilidade)

79. ...o0[...] fazia mais brincadeira do que passear, tipo a
gente ia passear na pracinha do parquinho, o [...] brincava
mais na academia. (Sensibilidade)

80. Eu brinco com ele, assisto televisdo, as vezes fago
alguma atividade da escola com ele (...) (Confianga)

82. ...a gente joga bola, assiste televiséo, e quando a
gente vai sair tipo pra jogar bola, a gente toma banho de
piscina. (Adaptagéo)

83. ...eu jogo com o meu irm&o; ir pro campo. Indiferenca

84. assistir, jogar no computador, brincar com 0s
brinquedos deles ou de esconde-esconde. (Medo)

85. Brincar muito. (Acreditagéo)

86. A gente gosta muito de desenhar, de pintar, de colorir,
de fazer essas coisas mais manuais, tipo recorte,
colagem , pintura, sdo coisas que a gente faz juntos {(...)
contar histérias. (Compreenséo)

88. ...como ele é bastante inteligente a gente ficava
brincando de quebra-cabega, a gente ficava brincando,
mas é no tempo dele. (...). (Acolhimento)

90. Eu brinco com ele, as vezes eu tento desenhar com
ele, eu tento conversar com ele. (Positiva)

91. ...assistir filme, a gente costuma descer la para baixo
né. ...a gente brinca de bola pega arminhas do [...] (...) eu
fico contando as histérias da minha sala para ela, ou eu
brinco com ela (...). (Insatisfagéo)

93. Cantar, a gente gosta muito de cantar. (Amor)

94. De cavalinho, e ficar atras dela andando. (Zelo)

95. Ela ¢ muito inquieta, fica s6 mexendo nas minhas
coisas direto. (Zelo)

96. Eu fico (pausa)ajudando, para ela ndo mexer nas
coisas perigosas. (Zelo)

97. A gente joga futebol, assiste video, ele gosta muito de
animal marinho, ai fica me apresentado. (Empatia)

98. ...a gente sai para passear com eles. (Defesa)

33. que eu saiba ndo, nao lembro. (Medo)

34. Néo sei, acho que néo. (Acreditagéo)

36. Ndo. (Positiva)

38. Eu sou mais assim de ficar com eles, tenho isso ngo.
(Amor)

40. eu acho que ndo, a gente é muito unido, a gente
sempre trabalhou em equipe, acho que nao tem uma
coisa que a gente ndo goste de fazer. (Defesa)

51. As coisas que eu fazia antes ndo mudou muita coisa
depois que o [...] nasceu ndo. (Acolhimento)

63. Nos faz a mesma coisa, s6 que com ele. (Adaptacdo)

73. Nao, o que os meus pais faziam comigo, agora a
gente faz todo mundo junto. (Amor)

76. ...eu acho bom ter igualdade, como é que é o nome,
na criagdo. (Empatia)

32. ..levar o meu irmdo para as consultas ({...).
(Indiferenga)

41. O [...] fica brigando. (Sensibilidade)

107. ...uma das poucas coisas que eu nao gosto de fazer
com ela, dela me chamar para ter que ficar trocando de
roupa, de fazer essas coisas e eu ter que ir la, ficar
trocando, brincando com ela, porque sendo ela vai
comecgar todo o escéndalo que ela faz.. (Insatisfagao)
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52. N6s jamos para a praga, brincava, ai de vez em
quando a gente vai pra praga. (Positiva)

62. A gente ia passar o final de semana na serra, mas ai
depois que ele nasceu, a gente quase nao foi mais.
(Confianga)

65. ...a gente fazia todo dia era sair muito, todo dia
mesmo, ai eu acho que a gente s6 ndo sai muito mais
por conta da pandemia. (Acreditagdo)

67. E mais raro a gente viajar em familia, porque eles as
vezes d&o surtos (...). (Compreenséo)

70. ...a gente saia varias vezes (...). (Insatisfagdo)

71. ...como eu era filha unica, eles ndo tinham tanta
preocupagdo né, ai quando a [...] nasceu, foi cada vez
diminuindo esse numero de saidas {(...). (Insatisfagdo)

77. Quando foi descoberto o autismo, mudou muitas
coisas porque lugar com muito barulho, que a gente podia
ir antes, a gente ndo pode ir mais (...) (Defesa)

78. ...a gente passeava um pouquinho ai eu gostava (...)
(Sensibilidade)
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ANEXOS A — PARECER DO COMITE DE ETICA

UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE Plataforma
FEDERAL DO PARANA - g%“"'
SCS/UFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: RESILIENCIA DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS NO
CONTEXTO DA PANDEMIA COVID-19

Pesquisador: Verbnica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 9

CAAE: 42177821.1.0000.0102

Instituicdo Proponente: Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem - UFPR

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Ndmero do Parecer: 5.920.457

Apresentacao do Projeto:

O projeto intitulado "Resiliencia De Familias De Criancas Com Necessidades Especiais No Contexto Da
Pandemia Covid-19" tem como pesquisadora principal a prof. Dr. Veronica de Azevedo Mazza, com
colaboracao da Profa. Dr. Cibelly Alini Siqueira Lima Freitas, da Doutoranda Gisele Weissheimer, da Dra.
Larissa Gramazio Soares, da Doutoranda Samea Marine Pimentel Verga, da Doutoranda Victoria Beatriz
Trevisan Nobrega Martins Ruthes e da Mestranda Aline Rigo Estevao. O periodo previsto para a pesquisa e
a partir da aprovacac do comite de etica ate Marco de 2025. Trata-se de uma pesquisa descritiva de
abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos, seguindo o referencial metodologico de Yin e o
modelo de Resiliencia Familiar de Walsh (2016). As entrevistas serao gravadas e realizadas em uma sala
reservada, a fim de garantir a privacidade e o anonimato, e em horario a ser definido pelo entrevistado, que
nao interfira no desenvolvimento de suas atividades. A coleta sera realizada por meio de entrevista online
que seguira um roteiro semiestruturado. A estrategia de recrutamento dos participantes ocorrera em rede
social (FaceBook) e as entrevistas serao agendadas e realizadas online de acordo com a midia que o
participante tiver maior afinidade, como Skype, Zoom, WhatsApp, Google Hangouts, Microsoft Teams, Jitsi,
ou outra sugerida pelo participante.

A priemria emenda foi aprovada no dia 09 de novembro de 2021.

Endereco: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-240

UF: PR Municipio: CURITIBA

Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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DA SAUDE DA UNIVERSIDADE gam«wm

FEDERAL DO PARANA -
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Continuagdo do Parecer: 5.920.457

Na presente emenda, a pesquisadora principal solicita alteracao nos seguintes itens:
-Inclusao e retirada de pesquisadores;
-Ajuste na metodologia para coleta de dados presencial.

A justificativa para a emende e o seguinte: "Apos o inicio da pesquisa, evidenciou-se que neste momento
com a diminuicao dos casos de covid-19, retorno dos pesquisadores as universidade de forma presencial,
existe a possibilidade de realizar a coleta de dados (entrevistas) com os participantes de forma presencial.
Alem disso, houve o interesse em agregar outros pesquisadores neste estudo.”

A pesquisadora tambem propoe alteracao na equipe de pesquisa:

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao compor a equipe de pesquisa: - Mestranda Ana Carolina
Bueno Guisso

- Mestranda Jade Maria Albuquerque de Oliveira

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao deixar de compor a equipe de pesquisa:

- Discente Graduacao Angelo Garbin

Obijetivo da Pesquisa:
Os objeitvos inicias da pesquisa primeiramente submetidos foram os seguintes:

Objetivo Geral
Analisar o processo de resiliencia de familias de criancas com necessidades especiais no contexto da
pandemia COVID-19.

Objetivos Especificos

+|dentificar os fatores protetores e de vulnerabilidades das familias de criancas com necessidades especiais
no contexto da pandemia COVID-19.

*Compreender a dinamica das familias de criancas com necessidades especiais no contexto da

pandemia COVID -19.

+Descrever as redes de apoio social das familias de criancas com necessidades especiais no

Endereco: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Gldria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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contexto da pandemia COVID-19.
«Apreender a vivencia das familias de criancas com necessidades especiais em servicos de urgencia e
emergencia no contexto da pandemia COVID-19.

Com a primeira emenda, aprovada no dia 09/11/2021, o seguinte objetivo especifico foi elaborado:

Descrever a experiencia dos irmaos de criancas com Transtorno do Espectro Autista no contexto da
pandemia COVID-18.

Incluiram-se como participantes da pesquisa familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autista com
idade a partir de 7 anos.

Para realizar a entrevista com as criancas, as pesquisadoras propoem como instrumento de apoio a
utilizacao de um video sobre o tema Transtorno do Espectro Autista, como estrategia para aproximar a
crianca do tema da pesquisa.

Em seguida, sera realizada a entrevista utilizando um roteiro semiestruturado com guestoes referentes a
experiencia dos irmaos de criancas com Transtorno do Espectro Autista no contexto da pandemia COVID-
19. Os questionamentos foram elaborados a partir do referencial teorico da Walsh.

As entrevistas serao audio gravadas e realizadas pelas pesquisadoras, em ambiente virtual. O familiar
responsavel podera estar presente no momento da entrevista para auxiliar na mediacao da entrevista com a
crianca.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Os riscos e beneficios previstos inicialmente foram os seguintes:

Quais os beneficios, diretos ou indiretos, para a populacao e a sociedade?

A contribuicao cientifica deste estudo sera por meio da disseminacao do conhecimento da estrutura familiar,
sobre resiliencia familiar, Enfermagem familiar e redes de apoio social para familias de criancas autistas, o
que proporcionara aos profissionais de saude subsidios para melhor planejamento da atencao, e para
sustentar a elaboracao de estrategias de orientacao e assistencia as criancas autistas e seus cuidadores.
Tambem sera auxiliar na possivel elaboracao e implementacao de estrategias que visem a assistencia e
cuidado aos familiares de criancas com autismo, dando maior visibilidade a esta problematica e contribuindo
para melhorias de politicas publicas, e assim tambem contribuir para melhorias na sociedade.
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Quais os riscos inerentes ou decorrentes da pesquisa?

Esta pesquisa pode acarretar em constrangimento para os participantes, desconforto e dificuldade para lidar
com a questao da vivencia com a crianca autista. Com vistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao
participante sobre o sigilo das informacoes e quanto a conducao da coleta de dados.

Qual a possibilidade da ocorrencia?

Nao e possivel guantificar esta possibilidade.

Quais as medidas para sua minimizacao e protecao do participante da pesquisa?

A comunicacao remota utilizara o recurso tecnologico escolhido pelo participante, assim como o horario de
sua realizacao, e sera realizada em espaco reservado para garantir o sigilo das informacoes coletadas, alem
disso, sera orientado que os participantes podem negar-se a participar da pesquisa ou declinar desta a
qualquer momento.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A primeira emenda solicitou alteracao nos seguintes itens: -Inclusao de objetivo especifico na pesquisa;
-Inclusao de participantes da pesquisa;

-Inclusao de instrumento de pesquisa.

-Inclusao de pesquisadores;

-Ajuste TCLE;

-Inclusao de TCLE- Pais e/ou Responsavel;

- Inclusao de Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para Maiores de 12 anos € menores de 18
anos;

-Inclusao de Termo de Assentimento Livre e Esclarecido | TALE Ludico para maiores de 07 anos e menores
de 12 anos.

A justificativa para a emenda, segundo as pesquisadoras, foi que apos o inicio da pesquisa, evidenciou-se a
necessidade de aprofundar a mesma ampliando-se a investigacao para a vivencia dos irmaos de criancas
com Transtorno do Espectro Autista.

Alem disso, houve o interesse em agregar outros pesquisadores neste estudo.
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Os seguintes pesquisadores listados foram acrescentados a equipe de pesquisa:

Profaa. Dra. Eliane Tatsch Neves

Profaa. Dra. Neila Santini de Souza

Profa. Dra. Erika Tatiane De Almeida Fernandes Rodrigues Especialista Aline dos Santos Ennes

Mestranda Antonia Gabriela Aragao de Oliveira Macedo Mestranda Jessica Fernandes Lopes

Discente Graduacao Gabrielle Koppen Ferreira Discente Graduacao Gabriela Marques Marinho Discente
Graduacao Gessica Fernanda Martins da Silva Discente Graduacao Rebeca Nunes De Souza

Discente Graduacao Francisca Juliana Rocha Torres

Discente Graduacao Benedita Shirley Carlos Rosa

Discente Graduacao Sandy Barbosa da Silva Soares

Discente Graduacao Ana Vitoria dos Santos Menezes

Discente Residente em Saude Coletiva Karoliny Miranda Barata Discente Graduacao Angelo Garbin
Discente Graduacao Larissa Ribeiro Birk Guedes

Na presente emenda, propoe-se alterar a equipe de pesquisa:

"Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao compor a equipe de pesquisa: - Mestranda Ana Carolina
Bueno Guisso

- Mestranda Jade Maria Albuquerque de Oliveira

Os seguintes pesquisadores listados a seguir vao deixar de compor a equipe de pesquisa:

- Discente Graduacao Angelo Garbin”

Qutra proposta desta emenda e realizar entrevistas de forma presencial. No projeto, consta o seguinte:
"podendo ainda ocorrer presencialmente com os participantes, no local que for de melhor acesso para 0s
mesmos, em seu proprio domicilio ou em espacos publicos (pracas, parques, avenidas, entre outros, que
sejam de administracao publica), respeitando as orientacoes vigentes da Pandemia COVID-19. "

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:

Os termos foram apresentados e atualizados na primeira emenda.

O TCLE foi atualizado de acordo com a nova equipe de pesquisa, bem como TCLE para os pais ou
responsaveis e o TALE foram apresentados.
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Na segunda emenda, o TCLE e o TALE necessitaram de adequacao quanto ao local de pesquisa e foram
corrigidos apés pendéncia.

Recomendacoes:

Ver conclusdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:
As pendéncias apontadas no parecer anterior foram atendidas e a emenda pode se aprovada.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatorios semestrais e final, a cada seis meses da
primeira aprovagédo de seu protocolo, sobre o andamento da pesquisa, bem como informacgdes relativas as
modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos, através da
Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAO.

Demais alteragdes e prorrogagao de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o
cronograma de execugio da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar
solicitagdo de prorrogagdo de prazo. Emenda — ver modelo de carta em nossa péagina: www.cometica.ufpr.br
(obrigatério envio)

Importante: (Caso se aplique): Pendéncias de Coparticipante devem ser respondidas pelo acesso do
Pesquisador principal. Para projetos com coparticipante que também solicitam relatérios semestrais, estes
relatorios devem ser enviados por Notificag&o, pelo login e senha do pesquisador principal no CAAE
correspondente a este coparticipante, apés o envio do relatério a instituicBo proponente.

Favor inserir em seu TCLE e TALE o nimero do CAAE e o nimero deste Parecer de aprovacgdo, para que

possa aplicar aos participantes de sua pesquisa, conforme decisdo da Coordenacdo do CEP/SD de 13 de
julho de 2020.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Informagdes PB_INFORMACOES_BASICAS_205698 16/12/2022 Aceito
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Basicas do Projeto | _E2.pdf 11:52:57 Aceito
Qutros cartarespostaajustesemenda16122022.d[ 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
ocx 11:52:25 |TREVISAN
NOBREGA
TCLE/Termos de |TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA16| 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 1222.docx 11:50:49 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/ Termos de |TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDA1| 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 61222 .docx 11:50:31 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/ Termos de |TCLEGERALDOPROJETOALTERADO | 16/12/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA161222.docx 11:50:.04 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Solicitacdo Assinada | cartaemenda25112022.pdf 25/11/2022 (VICTORIA BEATRIZ | Aceito
pelo Pesquisador 11:32:36 |TREVISAN
Responsavel NOBREGA
MARTINS
Declaragéo de declaracaoequipedepesquisa251122.pdf|] 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Pesquisadores 11:29:43 |TREVISAN
NOBREGA
TCLE/Termos de |TALEEMENDA251122.docx 25/11/2022 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 11:28:26 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/ Termos de |[TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA25| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 1122.docx 11:28:07 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/ Termos de |TCLEGERALDOPROJETOALTERADO | 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA251122.docx 11:27:50 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/Termos de |TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDAZ 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 51122.docx 11:27:28 TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Projeto Detalhado/ |PROJETOCOMEMENDAnNova22112022| 25/11/2022 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Brochura .docx 11:26:58 | TREVISAN
Investigador NOBREGA
Outros CartaEmenda.pdf 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:38:43 |TREVISAN
NOBREGA
Declaragéo de DECLARACAOEQUIPEEMENDA pdf 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
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Pesquisadores DECLARACAOEQUIPEEMENDA pdf 17:38:17 |TREVISAN Aceito
NOBREGA
TCLE/ Termos de | TALEEMENDA docx 06/10/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:33:34 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/Termos de |TALEMAIORESDE12ANOSEMENDA do| 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / cX 17:33:22 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE / Termos de |TCLEGERALDOPROJETOALTERADO 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / EMENDA.docx 17:33:09 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
TCLE/Termos de |TCLEPAISERESPONSAVEISEMENDA.| 06/10/2021 |VICTORIA BEATRIZ [ Aceito
Assentimento / docx 17:30:23 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Projeto Detalhado / | PROJETOCOMEMENDA.docx 06/10/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Brochura 17:28:29 |TREVISAN
Investigador NOBREGA
Outros CARTARESPOSTAZ2.pdf 06/04/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:28:23 |TREVISAN
NOBREGA
TCLE/Termos de |TCLEALTERADO.docx 06/04/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:24:25 |TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS
Outros CARTADERESPOSTA.pdf 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
15:33:13 |ESTEVAO
Projeto Detalhado / | PROJETOatualizado.docx 04/03/2021 |ALINE RIGO Aceito
Brochura 15:32:38 |ESTEVAO
Investigador
Outros VOZEIMAGEM.pdf 04/03/2021 [ALINE RIGO Aceito
15:29:40 |ESTEVAO
Outros CHECKLIST.pdf 15/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:31 |TREVISAN
NOBREGA
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 15/01/2021 [VICTORIA BEATRIZ | Aceito
15:52:09 |TREVISAN
NOBREGA
Outros EXTRATODEATA. pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:24:49 |TREVISAN
NOBREGA
Outros CARTADEENCAMINHAMENTODOPES | 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
QUISADORAQOCEPSD.pdf 17:23:41 |TREVISAN
NOBREGA
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Outros ANALISEDEMERITO.pdf 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
17:22:48 |TREVISAN
NOBREGA
Declaracéo de DECLARACAOEQUIPEDEPESQUISA.p| 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Pesquisadores df 17:22:25 |TREVISAN
NOBREGA
Projeto Detalhado/ |PROJETO.docx 14/01/2021 | ALINE RIGO Aceito
Brochura 17:22:13 |ESTEVAO
Investigador
TCLE / Termos de |TCLE.docx 14/01/2021 |VICTORIA BEATRIZ | Aceito
Assentimento / 17:16:34 | TREVISAN
Justificativa de NOBREGA
Auséncia MARTINS

Situacgdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

CURITIBA, 02 de Marco de 2023

Assinado por:

IDA CRISTINA GUBERT
(Coordenador(a))
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