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“Mas eu sou forte. Forte o bastante para carrega-lo.
Ele ndo pesa, ele € meu irméo. E assim continuamos.
O bem-estar dele é a minha preocupacédo. Ele ndo é
nenhum fardo para mim. N&s chegaremos la. Pois eu
sei. Ele ndo seria um estorvo para mim. Ele ndo
pesa, ele € meu irméo.”

(“He ain't heavy, he is my brother” — The Hollies)
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RESUMO

Intervencbes em grupo podem ser uma estratégia util para ajudar irmdos de criancas
com necessidades especiais (NEs) a lidar com dificuldades relacionadas ao irméo
especial. O presente estudo teve como objetivos: 1) identificar as principais
necessidades de irmé&os mais velhos de criangas com NEs; 2) elaborar e implementar
uma intervencdo em grupo; e 3) identificar mudancas em aspectos da vida dos
participantes, como interagdo com o irmé&o especial, enfrentamento e informagdes sobre
a deficiéncia do irmdo. Participaram do estudo oito pré-adolescentes e adolescentes com
idade entre 10 e 15 anos, divididos em Grupo 1 (G1) e Grupo 2 (G2). Os participantes
passaram por trés avaliacdes, sendo pelo menos uma antes da intervencao e uma depois.
Os instrumentos aplicados foram a Entrevista com Irmdo de Individuo com
Necessidades Especiais, o Formuldrio de Irmdos e o Inventario de Estresse e
Enfrentamento, além do Questionario de Satisfagdo com o Grupo de Apoio aplicado ao
fim da intervencdo. Entrevistas também foram realizadas com as maes dos participantes.
A intervencao foi realizada em nove sessfes, uma vez por semana, com duracao de duas
horas cada, primeiramente com o G1 e depois com o G2. Os dados obtidos foram
analisados de forma descritiva e/ou quantitativa, e comparacdes entre os resultados
imediatamente antes e imediatamente depois foram feitas para cada participante, a fim
de obter indicios de mudancas nos aspectos trabalhados durante as sessdes. Os
resultados indicaram que apds a intervencdo houve um aumento de conhecimentos
sobre a deficiéncia do irmdo e aspectos relacionados; variabilidade em relacdo aos
niveis de interacdo com o0s irmados e aos tipos de comportamentos dirigidos a eles;
variabilidade também quanto aos niveis de estresse e as estratégias utilizadas para
enfrentar situacdes dificeis relacionadas ao irmédo; demonstrando o papel da intervengéo
em modificar alguns aspectos da vida dos participantes. O presente estudo chama
atencdo para a importancia de se realizar interven¢des em grupos com essa populacéo,
adequadas a sua faixa etaria e as suas necessidades.

Palavras-chave: intervencdo em grupo; irmaos; necessidades especiais.



ABSTRACT

Group interventions may be a useful strategy for helping siblings of disabled children to
cope with difficulties related to the special sibling. The purposes of the present study
were: 1) to identify the main needs of older siblings of disabled children; 2) to prepare
and implement one group intervention and 3) to identify changes in some aspects of the
participants” lives, such as interaction between the siblings, coping strategies and
knowledge about the sibling’s disability . Study participants were eight pre-adolescents
and adolescents aged 10 to 15 years, divided into Group 1 (G1) and Group 2 (G2).
Participants underwent three evaluations, at least one before the intervention and one
after it. The instruments used were the Entrevista com Irmdo de Individuo com
Necessidades Especiais (Interview with Sibling of Disabled Individual), the Formulario
de Irmdos (Sibling’s Questionnaire) and the Inventario de Estresse e Enfrentamento
(Stress and Coping Inventory), besides the Questionario de Satisfacdo com o Grupo de
Apoio (Satisfaction of the Support Group Questionnaire), the last one were applied at
the end of the intervention. The study also conducted interviews with the mothers of the
participants. The intervention was conducted in nine sessions, once a week, lasting two
hours each, first with the G1 and then with the G2. The data were analyzed descriptively
and/or quantitatively, and the results were compared immediately before and
immediately after the intervention. The comparison was done for each participant in
order to obtain evidences of changes in aspects related with the session’s themes. The
results indicated that after the intervention there was an increase of knowledge about the
siblings’ disability and related aspects; variation of the interaction levels between
siblings and the kind of behaviors directed at them; variation in the stress levels and in
the strategies used to deal with difficult situations related to his brother or sister,
demonstrating the role of intervention that is modify some aspects of participants’ lives.
This study draws attention to the importance of group interventions applied to this kind
of population, appropriate to his age and his needs.

Key-words: group intervention; siblings; special needs; families of children with
disability.
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1. Familia e deficiéncia

A familia constitui um contexto complexo, o qual promove a evolucdo dos
individuos, a sobrevivéncia e a socializacdo da crianca, além de ser um espaco de
transmisséo de cultura, significado social e conhecimento comum reunido ao longo das
geracdes. Os contextos nos quais a familia esta inserida propdem demandas e tarefas,
exigindo adaptacdo constante de seus membros (Kreppner, 2000).

Segundo Turnbull e Turnbull (1990), toda familia € um sistema interativo,
formado basicamente por quatro subsistemas: conjugal, o qual abrange interagcdes entre
marido e esposa; parental, que inclui interacbes entre genitores e filhos; fraterno,
referente as interacGes entre irmaos; e extra-familiar, que se refere as interaces entre
membros e ndo-membros da familia. Com base nessa concepcao sistémica de familia,
considera-se que qualquer fato ou acontecimento que afeta um membro da familia
atingira, consequentemente, o sistema como um todo.

Toda familia experiencia mudancas quando membros da mesma nascem,
crescem, saem de casa, casam-se, e morrem. Além disso, a familia pode experienciar
mudancas inesperadas ou repentinas, capazes de mudar drasticamente sua vida. Uma
dessas mudancas pode ser 0 nascimento de uma crianga com algum tipo de necessidade
especial (NE) ou doenga (Turnbull & Turnbull, 1990).

Como bem apontado por Glat (1996), ninguém espera que a crian¢a nasga com
ou venha a adquirir uma necessidade especial. Quando isso ocorre, uma crise familiar
pode ser instalada, havendo necessidade de reajuste dos planos e expectativas quanto ao
novo filho a esta nova realidade. O impacto sentido pela familia nesses casos pode ser
intenso, podendo vivenciar um longo processo de superagdo, que vai do choque, da

negacao, da raiva, da revolta e da rejeicdo, dentre outros sentimentos, até a aceitacdo da
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crianca e a construcdo de um ambiente propicio para incluir essa crianga no sistema
familiar (Pereira-Silva & Dessen, 2001).

Considerando o papel da familia de promover o desenvolvimento da crianca, é
fundamental sua aceitacdo e apoio, pois a partir dai ela pode oferecer a criangca um
ambiente estimulador e de interacbes e relacdes saudaveis, favorecendo assim seu
crescimento e desenvolvimento, reduzindo o impacto das limitagdes impostas pela NE
(Pereira-Silva & Dessen, 2001). E ndo sdo apenas 0s pais 0s grandes responsaveis pelo
fornecimento de um ambiente positivo a tais criancas. Nesse sentido, os irmdos também

tém papel fundamental.

2. O relacionamento fraterno

O relacionamento fraterno constitui-se no primeiro relacionamento do individuo
com pares, sendo o mais duradouro e importante dentre os relacionamentos familiares
(Turnbull & Turnbull, 1990). Tal relacionamento oferece oportunidades Unicas para a
crianca desenvolver habilidades que podem servir como base para os relacionamentos
com pares, 0 que nao € possivel ocorrer por meio de outros tipos de relacionamentos
(Dunn, 1983; Jenkins & Dunn, 2009), podendo ter um impacto duradouro sobre o
carater e sucesso do individuo em futuras relagdes (Kramer & Conger, 2009).

A relacédo entre irmé&os envolve a divisao de espago, materiais, atencdo dos pais,
e experiéncias comuns que s6 podem ser compartilhadas entre irmdos e, por isso, um
interfere sobremaneira na vida do outro. Tal influéncia ocorre por meio da socializagdo
reciproca, do comportamento de disputa, de cooperacdo e de companheirismo, bem
como dos conflitos e da rivalidade (Gomes & Bosa, 2004; Kaminsky & Dewey, 2002;

Powel & Ogle, 1992). Outro processo que pode estar envolvido é a similaridade de



17

papeis que, segundo Lobato (1990), é predominante nesse tipo de relagdo. Tal processo
pode provocar conflitos, assim como a resolucdo dos mesmos, diferentemente do que
ocorre nas interagfes adulto-crianca (como no subsistema parental), nas quais o adulto
tem uma vantagem de poder. Assim, durante negocia¢cdes com o0s irmaos séo aprendidas
as primeiras nogoes sobre divisdo de materiais, competicao, rivalidade e compromisso.

As interacGes entre irmaos fornecem oportunidades continuas de aquisicdo de
competéncia social, emocional e comportamental (Conger, Stocker & McGuire, 2009).
Através do processo de identificacdo entre irmdos as criancas aprendem novos
comportamentos, observando os irmé&os e interagindo diretamente com eles. A ordem de
nascimento da crianga pode afetar esse processo e ser diferente para cada individuo
(irm&o mais velho ou mais novo), sendo que na maioria das vezes o irmao mais velho
aparenta ter mais status, podendo servir como modelo para os mais novos. Apesar disto,
ndo é impossivel que os irmdos mais velhos copiem os comportamentos dos mais
novos, principalmente quando a diferenca de idade entre eles € pequena (Bank & Kahn,
1976, citados por Branje, Van Lieshout, Van Aken & Haselager, 2004).

Além disso, a quantidade de tempo que as criangas gastam com seus irmdos e a
natureza das atividades que eles compartilham (como atividades de lazer e de cuidar dos
irmdos mais novos) fornecem oportunidades para experiéncias Unicas de socializacdo
(Tucker & Updegraff, 2009). Nesse contexto, o cuidar dos irmdos mais novos merece
destaque. De acordo com Powel e Ogle (1992), os irmdos mais velhos muitas vezes
podem desempenhar o papel de cuidadores ou professores, além de fornecer auxilio aos
irmdos mais novos durante a auséncia permanente ou distancia temporaria dos pais. O
que diferencia as familias com e sem uma criangca com necessidades especiais ndo € a

quantidade de tempo que o0s irmaos gastam juntos, e sim o tipo de atividades nas quais
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0s irméos se engajam, sendo que aqueles com o irmdo especial passam mais tempo
engajados em atividades de cuidado (Gamble & McHale, 1989).

Além dos papeis de cuidador e professor, irmdos podem ser um recurso de
companheirismo, apoio e cooperativismo, ainda que simultaneamente o relacionamento
fraterno possa se caracterizar por conflito, competicdo, rivalidade e agressdo (Dunn,
1983; Turnbull & Turnbull, 1990). Assim, irmdos que freqlientemente interagem de
forma positiva também podem se engajar em altos niveis de intera¢cdes negativas ou
conflitos. Além disso, tais emogOes opostas variam substancialmente em intensidade e

frequiéncia ao longo dos relacionamentos fraternos (Dunn, 1983).

3. O relacionamento entre irmaos especiais

No relacionamento entre irmdos especiais, 0 papel de cuidador/ajudante
assumido pela crianca com desenvolvimento tipico se destaca. Um estudo realizado por
Stoneman, Brody, Davis e Crapps (1988) demonstrou diferencas de género entre irmaos
e irmds em relacdo & ajuda nas atividades domésticas, sendo as irmds mais velhas as
maiores responsaveis pelas tarefas de cuidado, preparacdo de comida e atividades de
baba, se comparadas aos irmdos mais velhos. Além disso, as demandas de cuidar foram
maiores quando o irmdo com necessidades especiais ndo apresentava habilidades de
auto-ajuda; e maiores responsabilidades dos irmdos mais velhos no cuidar foram
associadas com menor interacdo positiva e mais conflitos.

Um importante aspecto apontado por Stoneman et al. (1988) foi a possibilidade
de que a ocorréncia de cuidado de criangas especiais por parte de irm&os estivesse
associada a condicGes de vida mais precarias, em que ha caréncia de outros recursos de

ajuda. Tal fator também foi observado por um estudo brasileiro (Soares, Franco &
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Carvalho, 2009), cujos dados sugerem que a atribuicdo de tarefas de cuidado e de outras
tarefas domésticas aos filhos com desenvolvimento tipico € uma contingéncia de
condicdes de vida, agravadas pela presenca de uma crianga com necessidades especiais,
e ndo um indicador de falta de cuidado ou protecé@o dos pais em relacédo aos filhos.

Um estudo brasileiro realizado por Nunes e Aiello (2008) pesquisou a interacéo
social entre irmdos de individuos com deficiéncia mental e o papel da idade dos irm&os
e do apoio social recebido pela familia. Participaram do estudo oito familias, nas quais o
irmdo mais velho apresentava deficiéncia mental. Os irm&os com desenvolvimento
tipico foram divididos em dois grupos — Grupo 1 (G1), em que o irmao especial tinha
entre 10 e 14 anos, e Grupo 2 (G2), cuja idade desses irmé&os era entre 21 e 24 anos.
SessOes de observacdo de interacGes foram realizadas, instrumentos de auto-relato
foram aplicados aos irmaos, e escalas para avaliacdo do apoio social foram aplicadas
aos pais. Os resultados mostraram que 0 comportamento de ajudar ocorreu em maior
frequéncia no G1, cujo apoio social recebido pela familia era menor do que o recebido
pela familia do G2, culminando em grande demanda de ajuda pelos irmdos especiais.
Além disso, os dados mostraram uma predominancia de falta de conhecimentos sobre a
deficiéncia do irmdo, independente da idade dos participantes.

Também no Brasil, foi realizado um estudo por Petean e Suguihura (2005) que
focalizou o relacionamento entre criancas com desenvolvimento tipico e seus irmaos
com Sindrome de Down. Entrevistas semi-estruturadas abordando temas como
identificacdo, informacgfes sobre o nascimento do irmdo e relacionamento familiar,
foram realizadas com 11 irmdos com idade acima de 10 anos. Os resultados indicaram
que a maioria dos participantes (90,9%) foi informada sobre a condi¢do do irméo assim
que este nasceu e sabiam o nome da deficiéncia, embora seus conhecimentos sobre a

mesma fossem simples e sucintos. Além disso, demonstraram que acréscimo de
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responsabilidades (principalmente em relacéo as atividades de vida diaria) e mudancas
no comportamento e humor foram as principais mudancas na vida dos participantes
apos o nascimento do irmdo com NEs. Apesar disso, mais da metade dos participantes
(54,54%) manifestou sentimentos positivos em relacdo a existéncia do irmdo com
deficiéncia, como também se sentirem especiais.

Petean e Suguihura (2005) concluiram que, apesar das conseqliéncias do
nascimento de um irmdo com Sindrome de Down na vida dos irm&os mais velhos, como
aumento de responsabilidade e modificacbes na dindmica familiar, houve poucas
manifestacdes de sentimentos extremos, como raiva e ciimes, sendo expressos apenas
sentimentos de tristeza. Outro ponto positivo demonstrado pelo estudo foi que os pais
dos participantes pareciam nao estar ocultando a deficiéncia do irmdo, além de
procurarem informar os filhos 0 mais rapido possivel sobre a situacdo. Atengdo deve ser
chamada, entretanto, para a simplicidade e pequena quantidade das informacdes que 0s
participantes tinham sobre a deficiéncia do irméo, indicando a necessidade de que tal
populacdo tenha maior acesso a informacgdes do tipo, 0 que poderia contribuir para a
interagé@o entre 0s irmé&os e para sua qualidade de vida.

A necessidade de mais informacGes, além de outros tipos de necessidades,
também foi indicada pelo estudo de Matsukura e Cid (2005), o qual investigou 0s
principais aspectos presentes no dia-a-dia e no desenvolvimento de oito irmaos mais
velhos e mais novos (entre 6 e 11 anos) de criancas com atraso global no
desenvolvimento, paralisia cerebral e microcefalia, através de entrevistas semi-
estruturadas com eles, com suas mées e com suas professoras. De forma geral, 0s
resultados indicaram que na vida dos irmdos com desenvolvimento tipico a deficiéncia
teve efeitos positivos — bom rendimento escolar, independéncia, maturidade,

comportamento de ajudar as mées nos cuidados com o irmé&o; e negativos — necessidade
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de atencdo e afeto dos pais, desejo de passar um tempo com 0S mesmos, e auséncia ou
restricdo de informacdes sobre o problema do irmao.

Apesar dos efeitos comuns, Matsukura e Cid (2005) verificaram que 0s irmaos
mais novos parecem possuir boas relacdes de amizade com pares, enquanto 0s irmaos
mais velhos apresentavam interagdes sociais limitadas, bem como tendéncia a
isolamento, agressividade e autoritarismo nas relacdes com pares. Uma hipétese
apresentada pelas autoras para explicar tais diferencas é a de quando um irmdo mais
novo nasce, a familia pode ja estar adaptada a situacdo, favorecendo o desenvolvimento
de estratégias mais saudaveis e espontaneas de convivéncia do irmdo mais novo com a
crianga especial, bem como estratégias de enfrentamento e de resolucdo de problemas.
Diante de tal resultado, surge a necessidade de tornar isso possivel também para irmaos
mais velhos de criangas com NEs.

Além dos efeitos da deficiéncia na vida de um irmao que foram apontados pelos
estudos acima, muitos outros foram encontrados por pesquisadores da area.
Responsabilidades em relagédo aos cuidados do irmdo com NEs parece ser a realidade de
muitas criangas, adolescentes e adultos, sendo um dos impactos mais apontados na
literatura da area (Matsukura & Cid, 2005; Meyer & Vadasy, 1994; Mulroy, Robertson,
Aiberti, Leonard & Bower, 2008; Nesa, 2005; Nunes & Aiello, 2008; Petean &
Suguihura, 2005). A perda ou diminuicdo da atengédo dos pais, a dificuldade em explicar
aos pares sobre a deficiéncia do irméo, o sofrimento de insultos e preconceitos por parte
dos pares, e a falta de tempo e oportunidades de se engajar em atividades pessoais,
também foram apontados como aspectos negativos na vida desses irmdos (Burke &
Montgomery, 2000; Matsukura & Cid, 2005; Meyer & Vadasy, 1994; Mulroy et al.,
2008; Nesa, 2005).

Outro aspecto negativo apontado pela literatura é o estresse, que de acordo com
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Turnbull e Turnbull (1990) pode ser causado pela pressdo que a presenca de um
individuo com NEs exerce sobre a familia. Por outro lado, uma pesquisa realizada por
Gamble e McHale (1989) ndo encontrou diferencas significativas entre irmaos de
criancas com NEs e irméos de criangas com desenvolvimento tipico em relacdo a nivel
de estresse.

Algumas preocupag0es e sentimentos parecem ser comuns na vida de irmdos de
criangcas com NEs. Meyer e Vadasy (1994) relataram que muitas criangas podem se
perguntar se tem ou se virdo a ter o problema do irmao; podem pensar que causaram a
deficiéncia do irméo; podem se sentir culpadas por suas préprias habilidades e por sua
salde; podem sentir vergonha ou ficar constrangidas por ter um irméo especial; podem
ficar ressentidas por serem tratados diferentemente do irmédo e por ndo serem incluidas
na discussdo de seus pais sobre os planos para o futuro do irmdo; e também podem se
sentir pressionadas para ter sucesso em atividades académicas, esportes e musica.

Apesar da variedade de aspectos negativos que podem estar presentes na vida
desses irmédos, aspectos positivos também foram encontrados por pesquisadores.
Maturidade, compaixdao, tolerdncia, maior apreciacdo de si mesmo, de sua saude, de
suas habilidades e de sua vida; melhor competéncia social e auto-conceito se
comparados a criangas da mesma idade; orgulho do irm&o; maior militancia e busca por
profissbes de ajuda sdo alguns desses aspectos positivos (Meyer & Vadasy, 1994;
Mulroy et al., 2008). Esses irmdos também demonstraram ter algumas habilidades de
enfrentamento dos problemas decorrentes do relacionamento com o irmdo, como
pensamentos dirigidos a si mesmo (auto-cognicdes), que envolvem ignorar o problema,
acalmar-se, ou refletir e pensar em um jeito de resolvé-lo. Esse tipo de estratégia esta
relacionado ao bem-estar e ao bom relacionamento entre irmdos (Gamble & McHale,

1989).
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Como foi possivel notar, alguns irméos se beneficiam do relacionamento, outros
experienciam efeitos negativos, outros ainda tém uma experiéncia neutra. Como todos
os relacionamentos fraternos, reacfes positivas e negativas ocorrem simultaneamente.
N&o ha um impacto definitivo Unico; este depende do tamanho da familia, ordem de
nascimento, género, natureza da deficiéncia, estratégias de enfrentamento, e de outros
desafios que ocorrem dentro da familia (Turnbull, Turnbull, Erwin & Soodak, 2006).
Além desses fatores, outros sao apontados pela literatura da area — diversidade cultural,
situacdo socio-econbmica, cultura, saide mental e fisica dos membros da familia
(Turnbull & Turnbull, 1990); nivel de escolaridade dos pais e satisfacdo conjugal
(Lobato, 1990). Observa-se assim que como todo relacionamento, aquele entre irmaos
especiais também ¢é influenciado por varios fatores e varidveis sendo, dessa forma,
multideterminado.

Um fator que merece atencdo é o estagio do ciclo de vida familiar em que o
irmdo com desenvolvimento tipico se encontra, o qual também pode se relacionar com
as diferencas de preocupagdes e necessidades em relacdo ao irmdo com NEs. A Tabela
1, baseada em Turnbull e Turnbull (1990), apresenta os ciclos de vida familiar e as
possiveis questdes que surgem na vida dos irmdos em cada ciclo. Quando ainda s&o
pequenos, as preocupacdes dos irmdos giram em torno do desconhecimento sobre a
deficiéncia do irmdo e dos ciimes por receberem menos atencdo dos pais. Quando
atingem idade escolar, apesar de ajudarem os pais nas atividades de cuidado do irméo
especial e de se preocuparem com a necessidade de informar a professores e amigos
sobre a deficiéncia do irméo, eles ainda conhecem pouco sobre a deficiéncia do irmao,
necessitando receber informacOes bésicas sobre a mesma. Na adolescéncia comegam a
compreender sobre as diferencas interindividuais e se véem frente a estigmas e

situacdes embaracosas. Nesse periodo, as oportunidades de participar de programas para
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irmdos podem estar presentes. Na idade adulta, compreendendo melhor a condi¢do do
irmdo especial, o irmdo com desenvolvimento tipico pode assumir responsabilidade
pelo apoio financeiro ao irmdo ou por sua guarda, necessita de informacdes sobre as
opcdes de cuidados e moradias para 0 irmao, e preocupa-se com as implicacdes

genéticas da deficiéncia.

Tabela 1 - Possiveis questdes experienciadas pelos irmaos nos estagios dos ciclos de vida familiar.

Estagio do ciclo Questoes experienciadas pelos irmaos
de vida familiar

Infancia menor quantidade de tempo que os pais gastam para atender suas necessidades
(0-5anos) sentimento de ciime devido a menor atengdo recebida
medos relacionados a ma compreensdo da deficiéncia do irmao

Idade escolar divisdo de responsabilidades com os pais em relagdo as necessidades de cuidados fisicos do irmdo com NEs
(6-12 anos) preocupagdo com os riscos que irmds mais velhas podem estar expostas

limitados recursos familiares para recreacgao e lazer

necessidade de informar a amigos e professores sobre a deficiéncia do irmdo

possiveis preocupagdes em superar o irmdo com NEs (quando este é mais velho)

preocupagdes com a integragdo do irmdo com NEs na mesma escola

necessidade de informagGes basicas sobre a deficiéncia do irmao

Adolescéncia super-identificagdo com o irmdo com NEs

(12-21 anos) compreensdo sobre as diferencgas entre as pessoas

influéncia da deficiéncia do irmdo na escolha da carreira

necessidade de lidar com possiveis estigmas e embaragos

oportunidade de participar de programas de treinamentos e de apoio para irmaos

Idade adulta responsabilidade de apoiar financeiramente o irmao
(a partir de 21 anos)| preocupagdes sobre as implicagdes genéticas da deficiéncia do irmado
apresentar a deficiéncia a novas pessoas que entram na familia
necessidade de informag&es sobre opgbes de cuidados e moradia
necessidade de clarificar o papel de apoiar o irmdo
guarda do irmdo

Apesar de alguns irmdos de criancas com NEs ndo apresentarem problemas
significativos, e até mesmo obterem beneficios por ter um irméo nessa condicao, outros
podem ter dificuldades e precisar de ajuda, a qual pode ser obtida através de

intervencdes em grupo, por exemplo.
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4. Intervengbes em grupo para irmdos de criangcas com necessidades

especiais

IntervencGes em grupo tem se mostrado uma estratégia de atuacédo Util para essa
populacéo, ao fornecer um ambiente de troca de experiéncias e informacOes, além de
permitir que os irm&dos tenham um tempo para si fora do seu ambiente familiar. No
Brasil, poucas sdo as iniciativas nesse sentido, se comparado a paises como Estados
Unidos e Australia, que desenvolvem vérios trabalhos em grupo com os irmaos de
criancas com NEs.

Cabe destacar, no entanto, que a APAE de Sao Paulo realiza grupos de irmaos
de individuos com deficiéncia mental desde 1984, os quais deram origem ao livro “Eu
tenho um irmdo deficiente... Vamos conversar sobre isto?”* (Ardore, Regen &
Hoffmann, 1988). Trata-se de um livro destinado a irm&os e pais, com linguagem
simples e clara, que tem como objetivos auxiliar os irmaos a compreender situacfes que
acontecem em seu dia-a-dia e os sentimentos por elas suscitados, além de responder
diversas davidas que podem surgir durante o convivio com um irmdo com deficiéncia.
E importante ressaltar, no entanto, que apesar de serem realizados ha mais de duas
décadas, tais grupos ndo tiveram seus efeitos avaliados, ou se tiveram, ndo ha
publicacdes a respeito. Da mesma forma, pode-se considerar a possivel existéncia de
grupos de irmaos em outras instituigdes para criangas com necessidades especiais, 0 que
ndo € documentado.

Outra importante iniciativa se deu em novembro de 2008, quando a APAE de
S&o Paulo promoveu o “1° Encontro Nacional de Irméos e Simpdsio sobre Deficiéncia

Intelectual: panorama geral, avangos e desafios”, que teve como objetivo discutir o

! Em 2008 foi lancada uma versdo revisada e atualizada do livro, que passou a se chamar “Eu tenho um
irmdo diferente... Vamos conversar sobre isto?”.
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panorama geral da deficiéncia no Brasil e no mundo, promover reflexdes sobre o tema e
seus prognosticos de saude e inclusdo social. No que se refere ao encontro de irmaos
(12 etapa do evento), irmdos de pessoas com diversos tipos de NEs se reuniram para
trocar experiéncias e discutir o papel e responsabilidades do irmdo durante a vida da
pessoa com NEs, no desenvolvimento de acdes de mobilizacdo, de defesa dos direitos
de cidadania e da inclusdo dessas pessoas na familia e na sociedade (Associacao de Pais
e Amigos do Excepcional [APAE], 2009). Iniciativas do tipo sdo muito importantes e
chamam atencéo para o papel fundamental do irmdo na vida de individuos com NEs.
Quanto a pesquisas brasileiras que realizaram intervencdo em grupo com essa
populacdo e cujos resultados foram documentados, apenas uma foi encontrada no
levantamento bibliografico? realizado. Molon e Smeha (2006), partindo de uma
abordagem psicanalista, desenvolveram um grupo de ajuda multua para irmaos de
criangas com NEs, com o objetivo de apoiar o desenvolvimento dessas Gltimas, atraves
de seus irmédos, além de fortalecer os aspectos positivos do relacionamento entre eles. O
grupo teve como participantes seis adolescentes e pré-adolescentes (entre 10 e 14 anos),
e durou nove meses, compreendendo dois encontros mensais, com uma hora e meia de
duracdo. Foram utilizadas técnicas como discussdo de filmes e textos, jogos de rabiscos,
desenho livre, recorte e colagem e dindmicas de grupo. Os resultados mostraram que as
dificuldades e os sentimentos advindos do fato de ter um irméo deficiente puderam ser
expressos e ouvidos, e que 0 grupo os ajudou a encontrar alternativas para lidar com as
diferencas. Tais resultados podem, no entanto, ser questionados, uma vez que ndo ha
indicios de como foram obtidos ou indicagcdo do uso de instrumentos de medidas para

avaliar a intervencao.

? As palavras-chave utilizadas para a busca foram: irméos, irméos de criangas com necessidades especiais,
irmdos de criancas com deficiéncia, relacionamento entre irmdos, siblings, special siblings, siblings
relationships, nas bases de dados: Scielo, Periédicos CAPES, Web of Science, Lilacs, Psycinfo e
MedL.ine, bem como nas bases de dados de teses e dissertaces de universidades brasileiras.
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Com um foco um pouco diferente, ha os famosos Sibshops, workshops iniciados
em 1982, nos Estados Unidos, e que atualmente sdo realizados em diversos paises,
como Canadd, Inglaterra, Nova Zelandia e Argentina. Sua mais recente versao,
elaborada por Meyer e Vadasy (1994) objetiva oferecer oportunidades a irméos de
criancas com NEs de obter informacdes e apoio de pares, em um contexto recreacional.
Geralmente os eventos ocorrem mensalmente ou bimestralmente; sdo designados para
criangas em idade escolar (8-13 anos); e o numero de participantes pode ser de 5 a 45.
Tém como objetivos fornecer aos irmaos oportunidades de encontrar outros irmdos em
um contexto relaxado e recreacional; de discutir com estes alegrias e preocupacdes
comuns; de aprender a lidar com situacbes comumente experienciadas por eles; e de
aprender mais sobre as implicacbes das deficiéncias. As atividades consistem de
discussbes, fornecimento de informacgdes, jogos e atividades de cozinhar. Como 0s
Sibshops ndo s@o considerados terapia ou grupo de apoio, embora possam ter efeito
terapéutico sobre algumas criancas (Meyer & Vadasy, 1994), nenhum tipo de avaliacéo
é feito para verificar sua eficacia. Apesar disso, estes workshops oferecem subsidios
importantes para a elaboragdo de intervengdes em grupo para irmaos de criangas com
NEs, como uma grande variedade de atividades destinadas especificamente a tal
populagéo.

Fornecer aos irmaos de criancas especiais um tempo para si mesmos e a chance
de encontrar outros irmdos também foi o objetivo de uma pesquisa realizada na
Inglaterra, por Naylor e Prescott (2004). Sete irmdos de criancas com déficits de
aprendizagem, com idade entre 8 e 12 anos, participaram de uma intervengdo em grupo
durante cinco meses, sendo as sessdes semanais e de duas horas cada. Atividades como
jogos, brincadeiras, viagens e colagens sobre eles mesmos e sobre suas experiéncias

foram realizadas. A fim de avaliar a intervencdo, uma entrevista semi-estruturada foi
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realizada com os participantes em trés momentos distintos, com diferentes objetivos.
Antes de se iniciar a intervencdo, a entrevista visou identificar a necessidade de apoio
para os irmaos; no meio da intervencéo o objetivo foi obter feedback sobre a vivéncia de
grupo; e ao término da intervencdo foram investigadas as experiéncias que 0S irmaos
tiveram no grupo e estabelecidas necessidades adicionais em termos de apoio.

Os resultados obtidos por Naylor e Prescott (2004) indicaram aumento da auto-
estima, da qualidade de vida, das interacGes sociais, das estratégias de enfrentamento
em situacOes familiares, e da compreensdo dos participantes de questdes sobre
deficiéncia. Tais resultados demonstram como escutar 0s irm&@os a respeito de suas
necessidades e valorizar o que eles tém para dizer é importante para o sucesso de uma
intervencdo. O levantamento do contexto em que a crianga se insere e das necessidades
que elas mesmas percebem em suas vidas pode ser considerado essencial para nortear
intervencdes com essa populacgéo.

Lobato e Kao (2002) realizaram uma pesquisa nos Estados Unidos com o
objetivo de desenvolver e avaliar uma intervencdo em grupo para irmédos e pais de
criangcas com doenca cronica ou com atraso de desenvolvimento (deficiéncia fisica,
autismo, deficiéncia mental, e desordens psiquiatricas associadas a déficits de
aprendizagem). Participaram do estudo 54 irmdos com idades entre 8 e 13 anos e seus
pais. O grupo de apoio, chamado SibLink, teve como objetivos o aumento do
conhecimento dos irmédos e das trocas de informacdes dentro da familia; a identificacdo
e 0 manejo das emocdes dos irmdos; a resolucdo de problemas; e o equilibrio das
necessidades individuais dos irmédos. A intervencdo consistiu de seis sessfes de 90
minutos cada, nas quais foram realizadas atividades sociais e de recreacdo, e atividades
relacionadas a “eventos significativos” da vida dos irmé&os. Entrevistas foram realizadas

e questionarios aplicados para a obtencdo de medidas, antes e apds a intervencdo. Além
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disso, medidas de follow-up foram realizadas em 20 familias para avaliar a manutengéo
dos resultados.

O estudo de Lobato e Kao (2002) demonstrou que o conhecimento dos
participantes sobre as desordens dos seus irmaos e a unido entre eles aumentaram,
enguanto seu ajustamento negativo a desordem e seu funcionamento comportamental
global negativo diminuiram significativamente. Tais melhorias se mantiveram até 3
meses apds o término do grupo. Apesar da melhora indicada pelos dados obtidos, ndo se
pode atribuir tais resultados exclusivamente a intervencdo, uma vez que quando a
comparacao de desempenho do individuo € feita apenas antes e depois da intervencao,
alguns fatores podem ameagar a validade interna do delineamento, como a historia e a
maturacdo do individuo, ou sua sensibilidade aos instrumentos aplicados (Selltiz,
Wrightsman & Cook, 1987).

Na Austradlia um extensivo estudo sobre irmdos de criancas especiais foi
realizado por Nesa (2005). O Estudo 1 objetivou desenvolver uma medida de auto-
relato do “Efeito Percebido da Deficiéncia” (Perceived Effect of Disability — PED) para
irméos adolescentes (12 a 17 anos) de criangas com deficiéncia intelectual. As questfes
identificadas ao longo do desenvolvimento do instrumento foram utilizadas para
desenvolver uma intervencdo piloto em grupo com 13 irmdos adolescentes que visou
favorecer seu ajustamento positivo (Estudo 2). Foram realizadas seis sessfes que
objetivaram fornecer informacbes sobre deficiéncias, encorajar a expressdo de
sentimentos e ensinar habilidades de enfrentamento. Como medidas de pré e pos-teste
alguns instrumentos foram aplicados aos participantes do grupo de intervengdo, bem
como um questionario avaliativo ao fim de cada sessdo, para dar um feedback sobre o
programa. Um grupo de comparacdo composto por 30 participantes do Estudo 1 (aos

quais ja havia sido aplicada a medida do “Efeito Percebido da Deficiéncia”), que nao
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passou pela intervencdo, foi utilizado para verificar se a intervencdo resultou na
melhoria das percepcdes do efeito da deficiéncia nos participantes. Os resultados
obtidos pelos dois grupos na medida do “Efeito Percebido da Deficiéncia” foram
comparados, o que ndo indicou diferencas significativas entre o desempenho dos dois
grupos.

Em relacdo a comparacdo dos resultados obtidos antes e depois da intervencéo, a
Unica diferenca significativa encontrada foi em relagdo a falta de tempo com outras
pessoas — 0s escores obtidos no pos-teste foram menores do que no pré-teste. No
entanto, como aponta Nesa (2005), ndo € possivel determinar se este é um indicador de
sucesso ou ndo, uma vez que o grupo de comparacao respondeu apenas um instrumento.
Em relagdo as medidas obtidas através dos questionarios avaliativos aplicados ao fim de
cada sessdo, ha indicios de aprendizagem de informacfes sobre a deficiéncia e de
resolugéo de problemas.

Quando se trata de uma intervencéo realizada em grupo, alguns autores (Meyer
& Vadasy, 1994; Naylor & Prescott, 2004) consideram que o periodo ideal para que ela
se inicie é quando a crianca atinge oito anos de idade. Segundo Meyer e Vadasy (1994),
antes dessa idade a crianga pode ainda ndo ter percebido que seu irméo tem alguma
deficiéncia e pode ter dificuldades para compreender os tdpicos discutidos pelas
criangas mais velhas. Para garantir o sucesso do grupo € necessario ainda que a idade de
participacdo dos irm&os seja restrita, 0 que assegura que eles compartilnem de interesses
e niveis de maturidade comuns.

Dessa forma, fica evidente a importancia da realizacdo de intervencGes com
irmdos de criancas com NEs o mais precocemente possivel, buscando fornecer
informagdes acerca da deficiéncia; favorecer a troca de experiéncias, bem como a

expressao de sentimentos e pensamentos, em um ambiente seguro e apoiador; e ensinar
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estratégias de resolucdo de problemas e de enfrentamento da situacdo. Como
consequéncia, a interacdo positiva entre os irméos pode ser favorecida, contribuindo
para o desenvolvimento saudavel da crianca com NEs. Isso vai de encontro ao principal
papel da familia, qual seja, fornecer um ambiente que favoreca o crescimento e
desenvolvimento da crianga e ser um sistema de apoio.

Nesse contexto, € importante que os estudos que visem intervir com essa
populacdo tenham como base para a elaboracgdo da intervencgéo as reais necessidades dos
irmdos sem NEs e a literatura da area, sendo que esta Ultima fornece grandes e
importantes subsidios para a obtencdo de resultados positivos. Além disso, é
fundamental que uma avaliacdo sistematica dos efeitos da intervencao seja realizada, a
fim de assegurar a producdo de resultados confiaveis e generalizaveis, bem como a
viabilidade e a validade cientifica e social de uma interven¢do em grupo para irm&os.

No entanto, percebe-se certa negligéncia no que se refere a avaliagdo da eficacia
da intervencdo. Embora a maioria dos estudos tenha relatado a obtencéo de resultados
positivos, eles ou ndo utilizaram medidas de avaliacdo para verificar a eficacia e
efetividade dos programas desenvolvidos (por exemplo, Molon & Smeha, 2006), ou
utilizaram delineamentos que ndo conseguem de fato avaliar a eficacia da intervencéo
(por exemplo, Lobato & Kao, 2002; Naylor & Prescott, 2004; Nesa, 2005). Assim, ndo
se pode afirmar com certeza se os resultados obtidos foram conseqiiéncias da
intervencdo ou de outros fatores. Tal fato ja tinha sido observado por Cuskelly (1999)
h& quase uma década atras, e parece continuar presente nas pesquisas da area. Uma
possivel solucdo para este problema seria a utilizacdo de um delineamento experimental
antes - depois com dois grupos (grupo experimental e grupo controle), uma vez que este
tipo de delineamento fornece ao pesquisador uma medida mais precisa dos efeitos da

intervencdo (Selltiz et al., 1987).
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JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

Diante da heterogeneidade dos dados de pesquisa sobre a realidade de irméos de
criancas com NEs e da escassez de estudos visando a elaboracdo de intervengbes com
essa populacdo, em especial no Brasil, surgiram algumas perguntas que permearam o
presente trabalho: Quais seriam as principais necessidades de irm&os mais velhos de
criancas com NEs? Uma intervencdo em grupo, baseada nas necessidades desses irmaos
e subsidiada por resultados de pesquisas da &rea, seria efetiva, ou seja, provocaria
mudangas nas necessidades relatadas pelos irméos, bem como na sua interagdo com o
irmdo com NEs e nas suas habilidades de enfrentamento e de resolugéo de problemas?
Que tipos de beneficios intervengdes em grupo poderiam ter para tal populagdo?

Estudos que busquem respostas para tais questdes podem fornecer dados acerca
das necessidades e dificuldades dos irmdos com desenvolvimento tipico, além de
fornecer subsidios para elaboragdo de futuras propostas de intervengdo com essa
populagdo. Outras contribuicBes sdo direcionar os profissionais da éarea para a
importancia de se orientar toda a familia de criangas com NEs, e ndo apenas 0s pais,
trazendo consequentemente beneficios para seus membros.

Diante disso, 0 presente estudo teve como objetivos:

1) identificar as principais necessidades de irm&os mais velhos de criangas com
NEs no que se refere a informagOes sobre a deficiéncia do irmdo ou irmd, ao seu
relacionamento com estes, e as suas habilidades de enfrentamento;

2) elaborar e implementar uma intervencdo em grupo, com base nas
necessidades dos participantes ja levantadas e com base na literatura da area,

priorizando o fornecimento de informagfes sobre deficiéncia, a interacdo dos
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participantes com seus irmaos, e a apresentacdo de estratégias de enfrentamento e de
resolucéo de problemas;

3) identificar mudancas em aspectos da vida dos participantes, como interacédo
com o irmdo especial, enfrentamento e informacGes sobre a deficiéncia do irmao,

avaliados a partir de relatos verbais.
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METODO

1. Participantes

Participaram do estudo 8 pré-adolescentes e adolescentes com idade entre 10 e
15 anos que tém um irmdo ou irmd@ mais novo(a) com NEs. Inicialmente, 10 pré-
adolescentes e adolescentes estavam participando da pesquisa, mas ao longo do estudo
perdeu-se contato com duas participantes, as quais participaram apenas da Avaliagéo 1.

Os participantes foram divididos em dois grupos — Grupo 1 (G1) e Grupo 2

(G2).

1.1. Identificacdo e selecdo dos participantes

Inicialmente, estabeleceram-se como critérios de selecdo: irmaos mais velhos de
criangas com deficiéncia mental, metade do sexo masculino e metade do sexo feminino,
com idade entre 8 e 13 anos, e que morassem na mesma residéncia que o irmd com
deficiéncia. Além disso, este deveria frequentar uma instituicdo de ensino para
individuos com NEs.

No entanto, poucos irmdos atendendo a todos os critérios foram encontrados.
Assim, adotou-se como critérios apenas a ordem de nascimento dos irmdos, a residéncia
que deveria ser a mesma, e a presenca de déficit intelectual no irmédo especial, mesmo
que estivesse associada a outros tipos de deficiéncia. Quanto a faixa etaria dos
participantes, esta foi alterada (de 8-13 anos para 10-15), de acordo com a idade dos
possiveis participantes que foram localizados. Dessa forma, acesso a um maior nimero

de irmdos foi possivel.
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1.2.  Caracterizacdo dos participantes

A Tabela 2 apresenta a caracterizacdo dos participantes®, de seus irméos com
NEs e de suas familias, a qual foi obtida através da Entrevista Inicial (Williams &
Aiello, 2001) e do Critério de Classificagdo Econémica Brasil (Associa¢édo Brasileira de
Empresas de Pesquisa [ABEP], 2008).

A Tabela 2 mostra que na época da pesquisa 0s participantes tinham idade entre
10 e 15 anos, e seus irmédos com NEs entre 2 anos e 7 meses e 12 anos. A diferenca de
idade entre os participantes e seus irméos variou entre 1 e 12 anos. Quatro participantes
sdo do sexo masculino e quatro participantes sdo do sexo feminino. Entre eles havia
uma dupla (2 meninos) e um trio (1 menino e 2 meninas) de irmaos, totalizando assim
cinco familias.

Em relagdo aos irmdos com NEs, uma crianca é do sexo feminino e quatro séo
do sexo masculino. Todas frequentam a APAE, e seus diagndsticos sdo de paralisia
cerebral (quatro criancas) e de microcefalia (uma crianca), estando a deficiéncia mental
presente em todos os casos. Destas criangas, o irmdo de P1 é o que possui maior nivel
de independéncia (anda, come sozinho, pronuncia algumas palavras, demonstra desejos
e necessidades, atende ordens e pedidos simples), enquanto os demais ndo andam, néo
falam, alimentam-se com auxilio de outra pessoa ou através de sonda (gastrostomia),
nédo atende ordens e pedidos, dentre outros.

Trés familias possuem dois filhos, uma familia possui seis filhos e outra possui
sete filhos. Em uma familia (F2), a figura paterna esta ausente (0s pais sdo separados, e
a guarda dos filhos esta com a mde), enquanto nas outras familias tal figura esta

presente, sendo representada pelo padrasto nas familias 1 e 5 (tais padrastos séo pais

¥ Apesar de a Tabela 2 apresentar também a caracterizacéo das duas participantes que realizaram apenas a
Avaliacdo 1, seus dados ndo foram analisados.



Tabela 2 — Caracterizacdo das familias dos participantes.

IRMAOS FAMILIAS
Identifica- Idade (anos) Idade (anos) Diagnéstico Identifi- N°de N°de Estado Idade (anos) Ocupagdo Escolaridade Ocupagdo Escolaridade Nivel sdcio- Renda
¢do dopar- esexodo esexodoir- do irmao cagdoda filhos na pessoas civil da mde da da do do econdmicoe mensal por
ticipante participante mao com NEs com NEs familia familia nacasa damae e do pai mae mae pai pai renda mensal pessoa
P1 10, Fem 6, Masc PC F1 2 3 unido 28e36°  dona-de- 2° grau mecanico 1° grau B2-R$1800,00 RS$600,00
hemiplégica estavel casa completo incompleto
p2* 13, Masc 12, Fem PC tetraplégica F2 6 7 separada 42e51 faxineira 1°grau Servigos 1°grau D - R$885,00 R$126,42
GRUPO 1 espastica incompleto  gerais incompleto
p3? 14, Masc 12, Fem PC tetraplégica F2 6 7 separada 42e51 faxineira 1° grau servigos 1°grau D-RS$885,00 RS$126,42
espastica incompleto  gerais incompleto
p4? 15, Fem 7, Masc PC tetraplégica F3 7 9 unido 41e 44 dona-de- 2° grau calheiro 1° grau C1-R$1735,00 RS$192,77
espastica estavel casa completo completo
ps* 12, Fem 7, Masc PC tetraplégica F3 7 9 unido 41e 44 dona-de- 2° grau calheiro 1° grau C1-R$1735,00 R$192,77
espastica estavel casa completo completo
GRUPO 2 pPe’ 14, Masc 7, Masc PC tetraplégica F3 7 9 unido 41e 44 dona-de- 2° grau calheiro 1°grau C1-RS$1735,00 RS$192,77
espastica estavel casa completo completo
P7 15, Masc 10, Masc PC tetraplégica F4 2 4 casada 46 e 38 dona-de- 1° grau garcom 1°grau B2-RS$1065,00 RS$266,25
espastica casa incompleto incompleto
P8 15, Fem 2, Masc microcefalia F5 2 3 casada 36e33® dona-de- 2° grau consultor 2° grau B2-R$2200,00 RS$733,33
casa completo  técnico  completo
po° 13, Fem 4, Masc hidrocefalia e F6 3 5 casada 35e44 dona-de- 1° grau motorista 1° grau C2-RS$1215,00 RS$243,00
PARTICIPANTES Sindrome de West casa completo incompleto
QUE NAO
FINALIZARAM P10’ 16, Fem 4, Masc hidrocefalia e F6 3 5 casada 35e44 dona-de- 1° grau motorista 1° grau C2-R$1215,00 RS$243,00
O ESTUDO Sindrome de West casa completo incompleto
Y Irm&o de P3 ® Irma de P5 e de P6 5 Irm&o de P4 e de P5 " Irma de P9

2 Irm3o de P2 4 Irmide P4 edeP6 ® Irmade P10 8 Ppadrasto
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apenas da crianca com deficiéncia). A faixa etaria das maes esta entre 28 e 46 anos
(idade média de 38 anos), e a faixa etaria dos pais esta entre 33 e 51 anos (idade média
de 41 anos). Uma mde trabalha como faxineira e as demais sdo donas-de-casa. Os pais
possuem profissdes variadas. Em relacdo a escolaridade, a amostra foi heterogénea,
sendo que a maioria das mées (n=3) concluiu 0 2° grau e a maioria dos pais (n=4) ndo
chegou a concluir o 1° grau. A renda mensal das familias variou entre R$885,00 e
R$2200,00, e a renda mensal por pessoa da familia variou entre R$126,42 e R$733,33.
Apesar das diferencgas tanto na renda mensal familiar quanto individual, de acordo com
a classificagdo sugerida pela ABEP (2008), o nivel sdcio-econdmico de trés familias é

medio (classe B2), e o das demais familias € baixo (classes C1 e D).

2. Local

O levantamento de possiveis participantes foi realizado na APAE; a aplicacdo

das medidas de avaliacdo foi realizada no domicilio dos participantes; e as sesses da

intervencdo conduzidas em uma sala de um programa de pos-graduacao.

3. Material

3.1. Entrevista inicial com os pais (Anexo 1)

Para a caracterizacdo das familias dos participantes, uma versdo parcial da
entrevista inicial utilizada em Williams e Aiello (2001) foi realizada com os pais. Trata-
se de cinco questdes referentes aos dados de identificagcdo da crianga participante, da
mae, do pai, do irmdo com NEs, além de dados sobre a estrutura familiar — nimero e

idade dos filhos, pessoas que trabalham e estudam, e renda familiar mensal.
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3.2.  Critério de Classificacdo Econdmica Brasil - CCEB — (Anexo 2)

Trata-se de um questionario de avaliacdo socio-econdmica desenvolvido pela
Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2008), o qual mede a
capacidade de consumo e o grau de escolaridade do chefe da familia, classificando a

familia em uma dentre sete classes econdmicas (Al, A2, B1, B2, C, D, E).

3.3.  Entrevista com Irméo de Individuo com Necessidades Especiais (Anexo

3)

E composta por 38 itens semi-estruturados com o objetivo de caracterizar o

relacionamento entre o participante e seu irmdo ou irma com NEs (Nunes, 2006). Os
itens subdividem-se em seis categorias: constatacdo da deficiéncia, implicagbes da
presenca do irmdo, relacionamento com o irmdo, aceitagdo social, assimetria e

responsabilidade, experiéncia de vida e afetividade.

3.4. Formulério de Irmdos (Anexo 4)

E composto por 20 itens semi-estruturados que caracterizam a interagdo entre
irmdos. Tais itens séo referentes a situacOes de interacdo nas quais 0s participantes
podem assumir uma dentre seis categorias de comportamentos dirigidos aos irmaos:
professor (irmdo explica, modela ou demonstra algo, além de questionar com o intuito
de ensinar algum principio, conceito ou fato novo — itens 1, 8, 11, 18); lider (irmao
lidera ou solicita o desempenho ou ndo de um certo comportamento, e declara seus
proprios direitos, na tentativa de influenciar o comportamento do outro — itens 2, 5, 19);
ajudante (irmdo apresenta tentativas de oferecer assisténcia fisica ou ajuda ao outro —
itens 3, 9, 16); acdo positiva (irmdo beija, abragca ou demonstra afeto ao outro, e sorri,

elogia ou expressa entusiasmo verbal para o outro — itens 15 e 20); acdo negativa (irméo
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agride, briga, insulta ou apresenta expressoes faciais negativas para o outro — itens 10,
13, 14, 17); e companheiro de brincadeira (irmdo pede opinido ao outro sobre a
atividade na qual estdo engajados, ou quando o0 irmdo engaja-se em jogos com 0 outro
envolvendo objetos e brinquedos — itens 4, 6, 7, 12). O participante classificou a
freqliéncia de ocorréncia em: sempre, quase sempre, as vezes, quase nunca e nunca.

Tal instrumento foi elaborado por Nunes e Aiello (2004) a partir da verséo
traduzida do Sibling Inventory of Behaviour (SIB) de Schaeffer e Edgerton (1979,
citados por Nunes & Aiello, 2004), e foi submetido a juizes para analise de contetdo e
analise semantica, sendo demonstrada sua validade aparente. O indice de interacdo entre
os irmaos ¢ calculado a partir da soma da pontuacdo de cada item, a qual é feita numa
escala de 1 a 5 (sempre=5, quase sempre=4, as vezes=3, quase nunca=2, nunca=1),
sendo que os itens de acdo negativa possuem pontuacdo reversa (sempre=1, quase
sempre=2, as vezes=3, quase nunca=4, nunca=5). Escores maiores indicam interaces

mais positivas.

3.5. Inventdrio de Estresse e Enfrentamento de Irmdos (Anexo 5)

Trata-se de uma versdo traduzida por Nunes (2003) de um instrumento
desenvolvido por Gamble e McHale (1989), cujo objetivo é avaliar fatores estressores e
estratégias de enfrentamento em relacdo ao irmdo com NEs. E composto por duas
partes, uma referente a estressores e uma referente ao enfrentamento. A parte dos
estressores apresenta sete eventos estressores, em que 0s participantes classificaram a
freqUéncia de ocorréncia de cada evento em: sempre, as vezes, quase nunca € nunca, e
classificaram o sentimento de raiva provocado por cada evento em: muita, muita raiva;
muita raiva; um pouco de raiva;, quase nenhuma raiva. A parte referente ao

enfrentamento é composta por 16 itens, subdivididos em quatro categorias:
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comportamentos dirigidos ao ambiente (busca apoio social ou lida com o problema
diretamente — itens 2, 4, 13, 14), cognigdes dirigidas ao ambiente (pensa sobre a
situacdo ou outras pessoas envolvidas — itens 3, 5, 12, 15), comportamentos proprios
(realiza atividades para ndo ter que pensar no problema — itens 6, 7, 8, 9), e auto-
cognigdes (tenta ignorar o problema, acalmar-se ou refletir e pensar em uma maneira de
resolver o problema — itens 1, 10, 11, 16). Os participantes classificaram a frequéncia de
ocorréncia das situacdes de enfrentamento de cada item em: sempre, as vezes, quase
nunca e nunca, e classificaram qudo bem cada estratégia o faz escapar do sentimento de
raiva a satisfacdo: muito bem, bem, um pouco bem, nada bem. Os indices de estressores
e de enfrentamento s&o calculados a partir da soma da pontuacdo dos itens de cada
parte, a qual é feita numa escala de 1 a 4 (sempre=4, as vezes=3, quase nunca=2,
nunca=1). Escores maiores em cada parte indicam maior freqiiéncia de fatores

estressores e maiores niveis de enfrentamento, respectivamente.

3.6. Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio - Participante (Anexo

6)

Para avaliar a satisfacdo dos participantes com a intervencao realizada e obter

sugestdes acerca da mesma, um questionario foi elaborado. Consiste de seis questdes
abertas sobre o que os participantes mais gostaram no grupo, quais foram suas sessoes
favoritas, as principais coisas que aprenderam, em qué o grupo ajudou, mudancgas em
sua vida desde que iniciou sua participacdo no grupo, e sugestdes sobre mudancas a
serem feitas no grupo. Além disso, hd uma questdo fechada em que o participante
indicou sua satisfagdo com o grupo: “insatisfeito”, “parcialmente satisfeito”, e

“satisfeito”.
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3.7. Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio - Pais (Anexo 7)

Um questionario para se avaliar a satisfacdo dos pais com a intervencao
realizada com seu filho ou filha foi elaborado. O instrumento consiste de cinco
questdes, perguntando se 0s pais notaram mudancgas no comportamento do(a) filho(a)
desde que ele(a) comecou a freqiientar o grupo, se ele(a) falava sobre o que acontecia
nas sessoes, se parecia gostar de participar do grupo, se alguma atividade pareceu causar
forte impressdo ou deixa-lo(a) triste ou preocupado(a), e se eles tinham sugestdes para

melhorar 0 grupo. o grupo.

3.8.  Cartilha dos participantes (Anexo 8)

A partir dos temas de cada sessdo e das atividades realizadas, uma cartilha para
os participantes foi elaborada, contendo informacdes sobre cada tema abordado e o
material produzido pelos participantes durante as sessdes. Esta cartilha teve o objetivo
de possibilitar que os participantes a consultem futuramente, para relembrar algo ou

esclarecer davidas, e para terem um registro do que fizeram nas sessGes.

4. Delineamento da pesquisa

Primeiramente foi realizada com os participantes uma avaliacdo com funcéo de
linha de base (Avaliacdo 1), a qual permitiu coleta de dados referentes a varidveis
especificas (relacionamento com o irmao especial e necessidades de informacdes sobre
a deficiéncia, por exemplo), auxiliando na elaboragdo de uma intervengdo em grupo
com 0s mesmos baseada ndo s6 na literatura da area, como também em suas
necessidades. Em seguida, os participantes foram divididos em dois grupos (G1 e G2)

como forma de facilitar a intervengdo. G1 passou pela intervencdo durante nove
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semanas, enquanto o G2 ndo passou por procedimento algum. Ao término da
intervengdo com o G1, uma segunda avaliacdo (Avaliacdo 2) foi realizada com todos os
participantes. Enquanto para o G1 tal avaliacdo serviu como pdés-teste, para 0 G2 teve
funcdo de um segundo pré-teste. Durante as nove semanas seguintes, a intervencao foi
realizada com o G2. Ao fim desse periodo uma terceira avaliacdo (Avaliacdo 3) foi feita
com todos os participantes, assumindo funcao de follow-up para o G1, e funcdo de pds-

teste para o G2.

5. Procedimento

5.1.  Aspectos éticos

A presente pesquisa foi aprovada pelo CEP (Anexo 9) — Comité de Etica em
Pesquisa para Experimentos em Seres Humanos da UFSCar, registrado no
CENEP/Conselho Nacional de Saude, pelo ato de 18 de marco de 1997, e todas as
diretrizes e normas apresentadas na Resolucdo no. 196/96 foram respeitadas durante a
realizacdo da pesquisa.

O responsavel pela instituicdo em que o levantamento de dados foi realizado,
bem como todos os participantes e seus pais assinaram 0s respectivos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexos 10, 11 e 12), os quais explicitaram
as condicdes da realizacdo da pesquisa; o carater voluntario da realizagdo da
intervencdo, além da participacdo na pesquisa; a liberdade para interromper a
participacdo; o sigilo das respostas garantido; e o uso futuro de carater académico e
profissional dos dados obtidos. Além disso, disponibilizaram contato telefonico da
pesquisadora e da orientadora para eventuais necessidades. Os participantes e seus pais

também assinaram a Autorizacdo para Gravacgdes (Anexos 13 e 14) das sessdes, a qual
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explicitou que os dados obtidos nas gravacdes seriam transcritos e poderiam ser

utilizados futuramente em apresentacGes académicas, profissionais e publicaces.

5.2. ldentificacdo e selecdo dos participantes

Para identificar possiveis participantes para a pesquisa, entrou-se em contato
com o diretor responsavel por uma instituicdo de atendimento a criangas e jovens com
necessidades especiais (APAE) e uma versdo resumida do projeto foi entregue a ele, a
fim de fornecer informacdes mais detalhadas sobre o mesmo. Autorizagdo para a
realizacdo de uma coleta de dados na instituicdo foi concedida através do TCLE. Tal
coleta consistiu de informagdes sobre 16 criangas com algum grau de deficiéncia mental
(nome e data de nascimento) que tinham irmdos com desenvolvimento tipico, as quais
foram obtidas por meio de uma das psicélogas da instituicdo. Uma vez que nos
préximos dias ap0s essa coleta de informacGes seriam realizadas reunides da psicéloga
com 0s pais das criangas, optou-se por estabelecer um contato com esses pais na
reunido. No entanto, nenhum dos pais das crianc¢as indicadas pela psic6loga compareceu
as reunides. Dessa forma, a psicéloga comprometeu-se a entrar em contato com tais pais
e pedir autorizagdo para passar seus enderegos e/ou numeros de telefones para que um
contato fosse feito. A partir disso, obteve-se informacdes sobre enderecos e/ou nimeros
de telefones de nove criancas. Ao entrar em contato com as familias (visita domiciliar),
constatou-se que apenas quatro atendiam aos critérios de participacdo dos irmdos. Nesse
primeiro contato, os objetivos da pesquisa foram explicados e todos os responsaveis e
os irmédos mais velhos da crianca com NEs aceitaram participar, assinando os TCLE’s.
As outras familias foram descartadas devido a diagnosticos da crianga com NES nao
relacionados a deficiéncia mental (deficiéncia visual, epilepsia, deficiéncia fisica) ou

auséncia de um diagndstico definido.
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Devido ao pequeno numero de participantes, outras instituicdes de atendimento a
individuos com NEs foram contatadas, porém, segundo 0s responsaveis pelas
instituicbes, em nenhuma delas havia alunos com irmdos mais velhos na idade
necessaria para o estudo. Concomitantemente, entrou-se em contato com uma médica
geneticista de um centro médico da cidade, a qual forneceu informacgdes (nome, idade,
endereco e/ou telefone, presentes nos prontuarios) sobre seis pacientes que poderiam ter
irmdos que atendessem aos critérios do estudo. Dessas familias, algumas ndo foram
encontradas (endereco errado ou telefone inexistente), e outras ndo atendiam aos
critérios de selecdo dos participantes. Além dessas medidas, entrou-se em contato com
escolas da rede publica de ensino com alunos especiais incluidos, sendo que alguns
diretores afirmaram ndo ter alunos com deficiéncia mental (somente com outros tipos de
deficiéncia), e outros ndo permitiram levantamento de informacdes nas escolas. Por fim,
contatou-se uma fisioterapeuta do setor infantil de um servico de atendimento publico
de uma universidade no interior do estado de Sdo Paulo, a qual forneceu informagdes
sobre quatro pacientes com paralisia cerebral (e deficiéncia mental associada) que
tinham irmdos. Ao entrar em contato com as maes desses pacientes, constatou-se que
duas tinham filhos que atendiam aos critérios para participacao na pesquisa. Assim, uma
visita foi feita a residéncia dessas familias, os objetivos do estudo foram explicados, e
tanto as mées quanto os irmdos mais velhos da crianga com NEs aceitaram participar,
assinando os TCLE’s. Dessa forma, obteve-se uma amostra de dez participantes,
advindos de seis familias.

Para facilitar a aplicacdo dos instrumentos e a intervencao os participantes foram
divididos em G1 e G2 de acordo com os seguintes critérios:

e (uantidade igual de meninos e meninas em cada grupo: dois meninos e trés

meninas em cada grupo;



45

e variacdo de idades dos participantes semelhante dentro de cada grupo: dois
participantes mais novos (10-13 anos) e trés mais velhos (14-16 anos) em cada grupo;

e no maximo dois participantes que sdo irmdos em cada grupo: dois meninos
que sdo irmdos no G1, duas meninas que sdo irmas no G2, e um menino e uma menina
que sdo irmdos no G2 (estes sao também irmaos de uma menina do G1);

e participantes cujo diagnéstico dos irmdos especiais ¢ semelhante em cada
grupo: quatro irmdos com paralisia cerebral em cada grupo, um irm& com microcefalia

no G1 e um irmao com hidrocefalia no G2.

5.3. Avaliagdo 1

Antes de dar inicio a intervencdo a Avaliacdo 1 foi realizada com todos os
participantes, a fim de levantar suas necessidades relacionadas ao fato de ter um irméo
especial e servir como medida de linha de base. Utilizou-se como instrumentos para
levantamento de dados a Entrevista com Irmdo de Individuo com Necessidades
Especiais, o Formulario de Irmdos e o Inventario de Estresse e Enfrentamento de
Irmdos. Além disso, foi realizada a Entrevista Inicial com os pais e aplicado o Critério
de Classificagdo Econdmica Brasil, no intuito apenas de obter dados gerais e
caracterizar as familias dos participantes, ndo fazendo parte da avaliacdo em si. Tal
procedimento forneceu subsidios para a elaboracdo de uma intervencdo em grupo com
0s participantes baseada na literatura da &rea e em suas necessidades.

A presente etapa teve duracdo aproximada de trés semanas, devido a restricdo de
horérios livres dos participantes, e devido a necessidade de pelo menos dois encontros

com algumas familias para a finalizagdo da coleta.
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5.4. Elaboracdo da intervencio

Primeiramente, as respostas fornecidas pelos participantes em cada instrumento
aplicado foram analisadas, e a partir dos resultados dessa analise definiu-se em parte
quais seriam os temas e objetivos de cada sessao (para maiores detalhes ver Resultados).
Aspectos como as atividades a serem realizadas de acordo com o tema, 0s materiais a
serem utilizados, e como cada sessdo seria desenvolvida, foram definidos
principalmente a partir de pesquisas que desenvolveram intervengfes em grupos com
irméos de criangas com NEs (por exemplo, Meyer & Vadasy, 1994; Nesa, 2005), sendo
adaptados a realidade brasileira quando necessario.

Foram elaboradas nove sessdes, com duragdo de duas horas cada uma, e que
aconteceram uma vez por semana. Os temas de cada sessdo foram:

e Sessdo 1: Apresentacdes (apresentacdo de objetivos e regras do programa,

bem como dos participantes)

e Sessdo 2: O que é deficiéncia?

e Sessdo 3: Paralisia cerebral e deficiéncia mental (para o G1)

Paralisia cerebral, microcefalia e deficiéncia mental (para o G2)

e Sessdo 4: Educacéo e tratamento

e Sessdo 5: Sentimentos (identificacdo e comunicagao)

e Sessdo 6: Resolucédo de problemas

e Sessdo 7: Estratégias de enfrentamento

e Sessdo 8: Relacionamento com meu irmao

e Sessdo 9: Fechamento

A intervencéo elaborada encontra-se detalhada no Anexo 15.
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E importante ressaltar que algumas mudancas foram feitas na intervencao
quando de sua realizacdo com o G2, devido a alguns problemas identificados durante a

aplicacdo da intervencao original com o0 G1, o que sera detalhado posteriormente.

5.5. Intervencdo como G1

Apos o término da coleta de dados da Avaliacdo 1, entrou-se em contato com 0s
participantes selecionados para 0 G1, havendo nesse momento a desisténcia de uma
delas em participar do grupo, ficando o grupo com quatro participantes. Apesar disso, a
intervencdo com o G1 foi iniciada, seguindo a estruturagdo descrita na se¢do anterior.
As sessOes foram realizadas aos fins de semana, uma vez por semana.

As sessdes tinham inicio com uma conversa informal entre a pesquisadora e 0s
participantes, em que estes eram questionados sobre como foi sua semana, principais
acontecimentos, entre outros assuntos que iam surgindo. Em seguida, os participantes
eram informados sobre o assunto que seria tratado no dia, e entdo as atividades e
discussbes eram realizadas. Intervalo para o lanche era realizado em todas as sessoes.
As sessdes eram finalizadas com a realizagdo da Avaliagéo do Dia (pag. 219 do Anexo
15), em que os participantes preenchiam um questionario sobre sua satisfacdo com as
atividades realizadas na sesséo.

Nas duas primeiras sessGes, notou-se pouco entrosamento entre os participantes
e desses com a pesquisadora, e pouca motivacdo. Diante disso, introduziu-se alguns
fatores que pudessem melhorar tais aspectos — em cada sesséo, 0s participantes tiveram
a oportunidade de escolher uma dentre trés brincadeiras ou jogos (UNO, STOP, Forca,
domind, pega-varetas, jogo do mico) para ser realizada no inicio do encontro, como
forma de descontracdo; foi combinado com os participantes que ao fim da intervencao

todos fariam um passeio juntos (o local escolhido foi o cinema); e estabeleceu-se a regra
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de que os participantes poderiam escolher de uma lista um brinde de acordo com a
porcentagem de presenga nos encontros. A partir de entdo os participantes ficaram
menos timidos e retraidos, e comegaram a participar mais das sessoes.

Durante as sessdes foram usados materiais como: folhas com a atividade a ser
realizada, folhas em branco, lapis (preto e coloridos), recursos audio-visuais (data-show,
videos), livro, e textos de apoio para a pesquisadora. As estratégias utilizadas para
atingir aos objetivos das sessdes foram: troca de experiéncias; exposi¢do sobre um tema
e sua posterior discussdo; treino de habilidades de enfrentamento (passos para a
resolucéo de problemas e relaxamento); atividades de reflexao e dindmicas.

Durante e logo apds as sessfes registros eram feitos em um diario de campo,
com informagbes como: data, tema, objetivos, participantes ausentes e presentes,
atividades realizadas, duracdo de cada atividade, principais acontecimentos,
observagdes sobre os participantes, entre outros. Além disso, cada sessdo foi gravada,

com a devida autorizagdo dos participantes e responsaveis.

5.6. Avaliagéo 2

Ao término da intervencdo com o G1, uma visita foi agendada com os
participantes dos dois grupos para a realizacdo da Avaliacdo 2, inclusive com a pessoa
que havia desistido de participar do G1. Nesse momento, ndo foi possivel localizar duas
futuras participantes do G2, as quais eram irm&s e moravam em um sitio. Vrias visitas
foram feitas a residéncia, além de telefonemas no celular da mée das meninas, sem
sucesso. Decidiu-se entdo dar inicio as préximas etapas do estudo, sem a participacao
delas. Assim como na Avaliacdo 1, utilizou-se a Entrevista com Irmé&o de Individuo
com Necessidades Especiais, 0 Formulario de Irmdos e o Inventario de Estresse e

Enfrentamento de Irmé&os. A fim de conhecer a opinido dos pais dos participantes do G1
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sobre a intervencéo que foi realizada com seus filhos, o Questionario de Satisfacdo com
0 Grupo de Apoio foi aplicado. Assim como na Avaliagdo 1, a presente etapa durou
cerca de 3 semanas. Nesse momento os participantes do G1 receberam a Cartilha do
Participante, e a participante desistente do G1 aceitou participar do G2, completando

entdo um grupo com quatro participantes.

5.7. Intervencdo como G2

A intervencdo com o G2 teve inicio assim que a etapa anterior foi finalizada.
Antes disso, alteragcdes em algumas atividades que seriam realizadas nas sessdes foram
feitas, com base em observacdes feitas pela pesquisadora durante as sessdes com o G1,
com base em comentarios feitos pelos proprios participantes, e nas respostas dadas por
eles na avaliagdo do dia sobre cada atividade.

As alteracOes foram feitas na forma de apresentacdo/abordagem de alguns
assuntos e na substituicdo de algumas atividades por outras, mas sem alterar seus
objetivos e o conteudo a ser trabalhado. Tais alteragdes podem ser vistas no Anexo 15.
Os outros aspectos da intervencgdo foram mantidos.

As sessOes foram realizadas aos fins de semana, uma vez por semana. No
entanto, ndo houve dia e horario fixos para as sessbes com G2, devido a grande
incompatibilidade de horario entre os participantes do Grupo 2. Tal incompatibilidade
esteve relacionada ao fato de que no periodo da intervencao eles estavam tendo aulas de
reposicdo na escola aos sabados*, cada grupo de participantes em um periodo do dia
(dois pela manha e dois a tarde), e em intervalos de tempo diferentes (alguns

semanalmente, outros quinzenalmente).

* A reposicdo de aulas se deu devido a mudancas no calendario escolar, por causa do surto de gripe suina
gue acometeu o Brasil na época (agosto de 2009).
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5.8. Avaliacdo 3

Ao fim da intervencdo com o G2 realizou-se a Avaliagdo 3 com os participantes
do G1 e do G2. Nessa avaliacdo também foram utilizados a Entrevista com Irméo de
Individuo com Necessidades Especiais, o Formulario de Irmdos e o Inventario de
Estresse e Enfrentamento de Irmdos. O Questionario de Satisfacdo com o Grupo de
Apoio foi aplicado aos pais dos participantes do G2. Essa avaliagcdo teve duracéo
aproximada de 2 semanas. Nesse momento os participantes do G2 receberam a Cartilha

do Participante.

5.9.  Procedimentos de anélise dos dados

5.9.1. Entrevista inicial com os Pais e Critério de Classificacdo Econdmica

Brasil
Os dados obtidos a partir desses instrumentos foram analisados de forma
descritiva, visando caracterizar os participantes (nome, idade), seus irmdos com NEs
(nome, idade, diagndstico) e as familias (nUmero de membros, idade, grau de

escolaridade, profisséo, renda mensal e classe econdmica).

5.9.2. Entrevista com Irmdo de Individuo com Necessidades Especiais,

Formulério de Irmios e Inventério de Estresse e Enfrentamento

De forma geral, em relagdo aos trés instrumentos utilizados nas avaliagdes foi
realizada uma comparacao entre os resultados da Avaliacdo 1 e os da Avaliacdo 2 para
cada participante do G1, e uma comparacao entre os resultados da Avaliacdo 2 e da
Avaliacdo 3 para cada participante do G2. Embora em alguns momentos os resultados

de todos os participantes sejam apresentados em conjunto, o objetivo ndo foi realizar
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uma comparacao entre cada participante, e sim facilitar a visualizacdo dos dados.

Além disso, outros tipos de analises foram feitas em relacdo aos dados de cada
instrumento em particular, como detalhado a seguir:

e Entrevista com Irmdo de Individuo com Necessidades Especiais — na fase de
levantamento das necessidades dos participantes uma analise dos dados obtidos na
Avaliagdo 1 foi realizada, visando identificar os aspectos mais relevantes de cada
categoria avaliada (constatacdo da deficiéncia, implicagdes da presenca do irmao,
relacionamento com o irmdo, aceitagdo social, assimetria e responsabilidade,
experiéncia de vida e afetividade) e obter indicios sobre as necessidades dos
participantes em relagdo a necessidade especial do irm&o e ao relacionamento com ele.
O mesmo procedimento foi adotado com os dados da Avaliacdo 2 e da Avaliacdo 3, e
entdo foram feitas comparacGes como esclarecido anteriormente. As respostas mais
comuns entre os participantes em cada categoria da entrevista foram apresentadas de
forma descritiva.

e Formulario de Irméos — na fase preliminar calcularam-se as medias em
porcentagem dos escores obtidos pelos participantes na Avaliacdo 1 em cada categoria de
comportamentos (professor, lider, companheiro, ajudante, acdo positiva e acdo negativa),
permitindo verificar em quais categorias apresentavam maiores déficits e, portanto, maior
necessidade de intervencdo. E importante destacar que o indice maximo para cada
categoria € diferente um do outro, sendo: professor = 20, lider = 15, companheiro = 20,
ajudante = 15, acdo positiva = 10, acdo negativa = 20. Por possuir pontuacao reversa, 0
indice da categoria acdo negativa foi calculado como sendo a diferenca entre a
porcentagem maxima (100%) e a porcentagem do escore obtido. Além disso, calcularam-
se 0s escores obtidos por cada participante em cada categoria de comportamento, bem

como os indices totais de interacdo entre cada um e seu/sua irmdo(&) especial, antes e
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apos a intervencao, fornecendo indicios sobre as mudancas objetivadas.

e Inventario de Estresse e Enfrentamento de Irm&os — quanto a escala dos
estressores, 0 escore bruto de cada participante, em cada avalia¢éo, foi obtido somando-se
suas respostas, resultando no indice de estressores aos quais estavam expostos em cada
momento. No que se refere & escala de enfrentamento, calcularam-se as medias em
porcentagem dos escores obtidos pelos participantes na Avaliagdo 1 em cada categoria de
estratégias de enfrentamento (comportamentos dirigidos ao ambiente, cogni¢des dirigidas
ao ambiente, comportamentos proprios e auto-cognic¢des), permitindo analisar quais 0s
principais tipos de estratégias que utilizavam e em quais categorias eles apresentavam
maiores déficits e, portanto, maior necessidade de intervencdo. Também se calculou os
escores obtidos por cada participante antes e apds a intervencdo, em cada categoria de
enfrentamento, fornecendo indicios sobre mudancas ocorridas. Além disso, as médias dos
indices de enfrentamento apresentados pelos participantes, antes e apds a intervencéo

foram calculados.

5.9.3. Avaliacoes do dia de cada sessdo

Uma analise descritiva das avaliagdes do dia de cada sessdo foi feita, com o

intuito de verificar a opinido dos participantes sobre as atividades realizadas.

5.9.4. Questiondrio de Satisfacdo com o Grupo de Apoio (pais e participantes)

Uma andlise do questionario foi feita, a fim de verificar a opinido das pessoas
envolvidas acerca do grupo. Tal andlise ndo foi utilizada para avaliar a eficacia da
intervencdo, uma vez que apresentam apenas a opinido dos participantes e de seus pais
acerca da intervencdo que foi realizada, sendo utilizada apenas para complementar as

analises dos demais instrumentos.
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RESULTADOS

Os resultados apresentados pelos oito participantes foram divididos de acordo
com os instrumentos aplicados, sendo cada participante comparado a ele mesmo. No
que se refere aos participantes do Grupo 1 — P1, P2, P3 e P4, realizou-se comparagéo
entre os dados da Avaliagdo 1 (imediatamente antes da intervencdo) e da Avaliagio 2
(imediatamente ap06s a intervencao). Quanto aos participantes do Grupo 2 — P5, P6, P7 e
P8, a comparacdo foi entre os dados da Avaliacdo 2 (imediatamente antes da

intervencdo) e da Avaliacdo 3 (imediatamente apds a intervencgdo).

1. Entrevista com irmao de individuo com necessidades especiais

1.1. Constatacdo da deficiéncia

Em relagdo & descoberta de que o(a) irmdo(&) tinha uma deficiéncia®, P5 e P6 (os
quais sdo irmdos) relataram que a mée contou o que tinha acontecido, enquanto os
demais participantes relataram ter acontecido com o passar do tempo, através de
convivéncia diaria. Estes, apds notarem a deficiéncia do(a) irmao(&), perguntaram para
a mae a respeito.

Apesar de saberem que o irmdo ou irmd tinha uma deficiéncia, antes da
intervencdo apenas P7 e P8 sabiam o nome da mesma. Imediatamente apds a
intervencdo, estes dois participantes continuaram sabendo o nome da deficiéncia, P3
lembrava-se parcialmente do nome da deficiéncia (“paralisia”), e P4 e P5 souberam

dizer qual era, totalizando cinco participantes com tal conhecimento.

> A questdo da entrevista referente a esse aspecto foi feita apenas na Avaliagdo 1, uma vez que se trata de
um fato inalteravel ao longo do tempo.
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Quanto as informacgdes sobre a deficiéncia do irmdo, antes da intervencao, a
maioria dos participantes (n=5) soube apontar alguns aspectos relacionados a mesma.
Apenas P1, P2 e P4 ndo souberam responder. Dentre os aspectos apontados estdo
caracteristicas do proprio irmdo, as quais eram atribuidas a deficiéncia
(dificuldade/incapacidade de andar, falar, comer), definicdo da deficiéncia (pequeno
funcionamento e desenvolvimento do cérebro, atraso mental), e aspectos relacionados a
reabilitacdo do(a) irmdo(a) (necessidade de fazer fisioterapia e cirurgia nas maos e nos
pés). No entanto, as informacdes que os participantes relataram ter sobre a deficiéncia
foram simples e em pouca quantidade.

Imediatamente apds a intervencdo, dois participantes que anteriormente nédo
tinham informacdes sobre a deficiéncia do(a) irmao(a) (P1 e P2) continuaram afirmando
nada saber sobre a mesma. Ja P4, que também nada sabia sobre a deficiéncia,

apresentou informacdes apds a intervencdo, como pode ser observado no relato abaixo:

P4 — Avaliagdo 2: *“...dependendo de algumas coisas, se a crian¢a bater a
cabeca muitas vezes pode acontecer isso, de uma cirurgia também que nem aconteceu
com meu irmao, se faltar oxigénio pra crianga na barriga quando vai nascer (...) varios
problemas. Quando ta na barriga, ou quando ta nascendo ou depois de grande. Isso
que eu aprendi. E eu ndo sabia que era assim. Eu achava que era sé se fizesse cirurgia
(...). Quando enrola, falta oxigénio ou passa nervoso, morre aquela célula, ai paralisa
aquela parte do cérebro (...) a pessoa V&, consegue até mandar o sinal, mas ndo

consegue fazer, porque ta queimado.”

Os participantes que antes da intervencdo ja haviam relatado aspectos da
deficiéncia continuaram os relatando, porém de forma mais ampla, ou abordaram outros

aspectos antes ndo considerados, como foi o caso de P7, apresentado abaixo:
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P7 — Avaliacdo 2: “ele precisa fazer muita fisioterapia e cirurgia na méao e no

A77

pé”.

P7 — Avaliacdo 3: “E uma lesdo no cérebro e afeta a parte motora, da fala e da

visdo™.

Antes da intervencdo, 0s mesmos cinco participantes que tinham alguma
informagdo sobre a deficiéncia do irmdo ou irma relataram possuir conhecimento sobre
0s motivos pelos quais o irmdo frequenta a APAE, os quais giraram em torno do que
acreditavam que o irmdo fazia na instituicdo: fisioterapia, estimulacdo precoce,
desenvolve-se, aprende coisas novas, fica brincando com alguém. Apds a intervencao, o
carater das respostas de quatro destes participantes foi o0 mesmo, embora a amplitude
das respostas tenha aumentado, tendo sido apontados também motivos como: aprender a
falar, andar, comer direito e desenvolver mais seus movimentos, mexer no computador,
ser estimulado. A falta de conhecimento sobre estes motivos permaneceu apos a

intervencdo apenas para o P2.

1.2. Implicacdes da presenca do irmio

Quanto as implicacBes da presenca do(a) irmdo(d) especial na vida dos
participantes, considerou-se as mudancas ocorridas desde o nascimento daquele(a), sua
influéncia nas escolhas pessoais dos participantes, e se estes conversam com 0S pais
sobre o(a) irmao(&).

Antes da intervencdo, a maioria dos participantes (n=7) relatou ter ocorrido
mudancas em suas vidas ap6s o nascimento do(a) irmao(d). Alguns participantes
relataram apenas mudancas positivas, outros apenas mudangas negativas, e outros ainda

relataram os dois tipos de mudancas, sendo predominantes as positivas. Dentre estas
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podemos citar a oportunidade de conviver e de aprender a lidar com uma crianca
especial, o fato de o irmdo com deficiéncia ainda estar vivo, e a méde se tornar mais
“boazinha”. Entre as negativas destacaram-se a obrigacdo de cuidar do irmdo e a falta
de tempo e atencédo dos pais. Os participantes que relataram apenas mudancas negativas
antes da intervencdo, passaram a relatar mudangas positivas ou auséncia de mudancas
apos. Enquanto isso, aqueles que relataram mudancas boas continuaram a relaté-las.
Apesar das mudangas que 0 nascimento de um irmdo ou irmd com deficiéncia
acarretou, sua presenca parece influenciar pouco nas escolhas pessoais dos
participantes. Antes da intervencdo apenas P5 afirmou que o irméo influencia em suas

escolhas:

P5: “Tudo que vou escolher pra mim vida eu penso no meu irmao... Quero ser

meédica pra cuidar dele, pra ele ndo passar mais por isso.”

Logo apo6s a intervengdo, P5 afirmou ndo haver influéncia do irmdo em suas
escolhas. Enquanto isso, P3, P7 e P8 passaram a apontar influéncias, referentes a deixar
de fazer algo que gostariam para cuidar do(a) irmao(a).

Quanto a questdo sobre se os participantes conversam com 0s pais sobre 0s
irmdos, antes da intervencdo todos os participantes responderam afirmativamente,
apesar de para alguns esse acontecimento ser esporadico. No entanto, as conversas sao
somente com a mde. Dentre os assuntos abordados estdo conversas sobre o0s
comportamentos do irméo e sobre seu estado de salde, e questionamentos sobre por que
o irmdo nasceu deficiente, como ele est4, e se vai demorar para passar. Entre os motivos
dados por aqueles que relataram conversar pouco com 0s pais estdo: ndo gostar de

conversar com eles; pais muito ocupados e falta de necessidade. Apds a intervencao, P1
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e P2 relataram ndo conversar com os pais, por considerar que a mée ja forneceu muitas
informacdes sobre a deficiéncia do irm&o, e por ndo gostar de conversar sobre 0 assunto,
respectivamente.

Os resultados anteriores a intervencdo indicaram alguns sentimentos e
experiéncias comuns a esses irmaos, como a falta de tempo e atencdo dos pais, 0
aumento da responsabilidade e das obrigacfes em relagdo aos cuidados diarios com o
irméo especial, e a falta ou limitacdo da comunicagdo com 0s pais sobre 0 irmado. Isso
demonstrou a necessidade de fornecer a esses irmdos oportunidades de expressar seus
sentimentos em relagdo ao irmdo com deficiéncia, bem como de aprender estratégias de
comunicagdo com os pais, sendo um dos objetivos da intervencéo realizada.

As principais mudangas observadas apos a intervencao referiram-se ao relato dos
participantes sobre as mudancas em suas vidas ap6s 0 nascimento do irmdo com NEs.
Sobre a comunicacdo com o0s pais, mesmo tal tdpico tendo sido abordado na

intervencdo, nenhuma mudanca foi observada entre o antes e o depois.

1.3. Relacionamento

Antes da intervencdo todos os participantes relataram ter um bom
relacionamento com o(a) irméo(a), e apontaram como principais atividades realizadas
com ele(a): brincar (de carrinho, bola, na piscina, bolinhas de sabdo, fazer desenhos,
etc.), dancar, ouvir masica, conversar, passear, e cuidar. Além disso, uma participante
relatou fazer com o irmdo atividades ensinadas pela fisioterapeuta que trata dele. P7,
apesar de relatar ter bom relacionamento com o irmdo e apontar atividades nessa
direcdo, afirmou também ficar bravo com o irmdo em alguns momentos, quando ele ndo
para quieto ou fica se jogando. Apds a intervencdo, diferencas no relato de tal

participante ndo foram notadas. Tal fato foi, inclusive, relatado pela mée do participante
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quando questionada se havia notado mudancas no comportamento do filho apds a
intervencdo. Ja P3 e P4 relataram mudancas no relacionamento com o irmé&o, inclusive

atribuindo-as a intervencao:

P3: “Depois que eu comecei a fazer esse negdcio com vocé melhorou também.

Agora ndo t6 mais gritando com ela... Ela ndo vinha no meu colo, agora ta vindo.”

P4: ““Agora todo dia eu brinco com ele”.

Quando questionados se ajudavam nos afazeres que envolviam cuidados
relacionados ao(a) irmdo(ad), antes da intervencgdo, apenas P1 disse ndo ajudar, pois a
mée ndo deixa. As principais atividades de cuidados com o(a) irmao(a) relatadas pelos
demais participantes foram: dar comida e leite, dar banho, trocar fralda e ficar junto
quando ninguém mais esta por perto.

No entanto, apesar de realizar atividades junto com o(a) irmédo(&) e ajudar nos
cuidados com o(a) mesmo(a), antes da intervencdo cinco participantes afirmaram néo
gostar de algumas coisas, como passear com 0 irmdo devido a comportamentos
inadequados, dar comida por medo de o irméo engasgar, ter que olhar a irmé, brincar de
futebol, trocar fralda. Alguns participantes (P4, P7 e P8) relataram ter algumas
dificuldades para ajudar o irmdo, como para seguré-lo quando este esta nervoso; para
dar banho e se comunicar com o irmao; para carregéa-lo (por ser grande ou pesado); e
para trocar fralda.

Ap0s a intervencdo, P1 passou a ajudar nas atividades de cuidado com o irmao,
cuidando dele quando solicitada pela mée, dando comida e banho, sendo esta Gltima
atividade considerada dificil, uma vez que o irmdo ndo a deixa dar banho nele (joga-se

no chéo). Dos participantes que relataram possuir dificuldades para ajudar o irméo, ap6s
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a intervencdo somente P7 relatou ndo as possuir mais, enquanto P4 e P8 continuaram
com as mesmas dificuldades. Um dos participantes que ndo havia relatado dificuldades
(P3) passou a relatar dificuldades para cuidar da irméd quando ela esta doente.

Nota-se que tanto antes quanto apés a intervencdo, quase todos os participantes
pareceram possuir responsabilidades e obrigacfes em relacdo aos irmdos, o que nem
sempre os agradava. Dificuldades também foram comuns, estando relacionadas
principalmente as prdprias caracteristicas dos irmdos com NEs, como o fato de o irméo
ser muito grande e/ou pesado, por exemplo. Mesmo apds o fornecimento de
informacdes e orientagfes que poderiam os ajudar a cuidar dos irmdos de uma forma
mais segura e adequada, bem como de aprender a utilizar 0s momentos de cuidados e
brincadeiras para estabelecer uma relacdo mais positiva com o irmédo e estimular seu

desenvolvimento, tais aspectos continuaram a ser relatados.

1.4.  Aceitacdo social

No que se refere a aceitagdo social considerou-se dois aspectos principais:
dificuldade em contar aos amigos sobre a deficiéncia do(a) irmédo(&) e visitas de amigos
em casa.

Em relagcdo a comunicacdo da deficiéncia do(a) irmdo(&) para os amigos, tanto
antes quanto depois da intervencdo todos os participantes afirmaram n&o sentir
dificuldades em contar aos amigos sobre o irmdo com NEs. Sobre a visita de amigos,
em todas as avaliagdes realizadas, dois participantes (P2 e P7) relataram ndo receber —
P2 néo sabia 0 motivo, e P7 apontou o fato de os amigos morarem longe de sua casa.

Sobre a reacdo dos amigos diante da noticia de que os participantes tém um(a)
irmédo(&) especial, ndo houve alteragdes nas respostas ao longo das avaliagdes. Todos 0s

participantes relataram que 0s amigos reagem normalmente a noticia, e que geralmente
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ficam curiosos sobre 0 que aconteceu com as criancas. Trés participantes (P2, P3 e P5)
relataram que alguns amigos acham que deve ser legal ter um(a) irmao(a) especial, e

que gostariam de ter um irmao assim.

1.5. Assimetria e responsabilidade

Na categoria assimetria e responsabilidade destacam-se a questdo do tratamento
diferencial dos pais em relagdo aos participantes e seus irmdos com deficiéncia, das
dificuldades que os participantes acreditam que seu irmdo enfrentard no futuro, do
sentimento de responsabilidade em relacéo a ele, e da possibilidade de cuidar do irméo
no futuro.

Antes da intervencéo, apenas P6 afirmou haver diferengas no tratamento entre
ele e seu irmdo com deficiéncia, 0 que se manteve ap6s a intervencdo, como pode-se

observar no relato abaixo:

P6 — Avaliacdo 2: “Meu pai compra tudo que meu irmao precisa. Ele também
compra pra gente (ele e os outros irmaos), sé que é menos.”

P6 — Avaliagdo 3: “Sim. Ele precisa mais do que nos, né!?

Além disso, ap0ds a intervengdo P1 passou a considerar o tratamento recebido por
ela como diferente do recebido pelo irmdo com NEs. Apesar de a maioria afirmar néo
haver tratamento diferencial, em todas as avaliacBes varios participantes relataram
situacGes em que seus irmdos sdo mais beneficiados do que eles, como por exemplo,
recebendo mais atencdo, mais cuidados, passando mais tempo com os pais. No entanto,
quando questionados se consideravam tais situagdes como um tratamento diferencial,

afirmaram que n&o, que compreendiam que o(a) irmao(a) precisava de mais atengéo.
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Quanto a possibilidade de o(a) irmao(da) enfrentar dificuldades no futuro,
anteriormente a intervencdo trés participantes (P4, P7 e P8) responderam
afirmativamente, o que se manteve apos a intervencdo. P2 também passou a considerar
tal possibilidade. De forma geral, tais dificuldades estavam relacionadas a incapacidade
da crianca especial de andar, falar e se cuidar sozinha.

No que se refere a responsabilidade pelo irmdo com NEs, apenas P6, na
Avaliacdo 3, afirmou que néo tinha, uma vez que era mais a mée que cuidava do irméo.
Os demais participantes, em todas as avaliacdes, afirmaram sentir-se responsaveis pelo
irméo, o que estava relacionado principalmente ao fato de precisarem cuidar do irmao,
em especial na auséncia dos pais.

Quando questionados se cuidariam do irmao no futuro, se fosse necessario, todos
0s participantes afirmaram que sim, em todas as avaliacdes, apesar de alguns deles néo
saberem explicar como encaravam tal possibilidade. Quatro participantes (P2, P3, P4 e
P6) afirmaram que seria facil, enquanto os demais consideraram tal possibilidade como
uma tarefa dificil. Sobre esse assunto, destacaram-se os relatos de P7 antes da

intervencdo, e de P8 antes e ap0s a intervencao:

P7: “Acho que vai ser muito dificil... quando ele crescer vai ser mais dificil

ainda, porque ele precisa de muita atencéo.”

P8 — Avaliacdo 2: “Como eu sou irma dele, tenho que cuidar, dar forca pra ele,
porque mesmo que minha familia ajude, eu que sou irma. Ele ser4 como um filho, eu
vou ter que deixar de fazer minhas coisas pra cuidar dele.”

P8 — Avaliacgdo 3: “iria ser dificil, porque eu ia ter que viver mais pra ele do que

pra mim, mas nao tem problema, eu ia cuidar do mesmo jeito™.
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1.6. Experiéncia de vida e afetividade

Em relagdo ao que aprenderam com a experiéncia de ter um irmdo com
deficiéncia, apenas P2 ndo soube dizer, antes de passar pela intervencdo. Apos, no
entanto, relatou que com essa experiéncia aprendeu como cuidar de uma crianca
especial. Tal aprendizado também foi relatado pela maioria dos participantes, tanto
antes quanto ap6s a intervencdo. Além disso, alguns participantes disseram ter
aprendido que devem ter paciéncia, muito cuidado com a crianga e dar-lhe muita
atencdo; outros disseram ter aprendido que ndo se deve tratar mal pessoas com
deficiéncia e nem falar mal delas. O contetido dos relatos de cinco participantes (P1, P3,
P5, P6 e P7) permaneceu 0 mesmo antes e depois da intervencdo. Exemplos de relatos

nos quais houveram mudangas podem ser vistos abaixo:

P4: “Aprendi a lidar com isso, porque antes eu ndo sabia. Pra mim era um
trauma, né, eu via a crianca deficiente, olhava e ficava ““tadinho, que d6”’, agora com
meu irmado nao (...) porque acho assim, eles tem essa deficiéncia, mas eles séo como a
gente, eles s6 ndo fazem o que a gente faz. Entdo ndo € “ai, tadinho, que d6’. Da uma
dor, mas se a gente correr atras, lutar, ele pode cada dia mais ir crescendo, poder
conviver com as pessoas, ir aprendendo, fazer uma estimulacdo. Entdo acho que eu
aprendi bastante coisa, e também ndo julgar a pessoa por fora s, mas ver que também
ela é como a gente. Entdo acho que aprendi bastante coisa com meu irméo.”

P8: “Aprendi a ser mais carinhosa, dar mais valor na vida, nas coisas que a

gente tem”’.

2. Formulério de lrmaos
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Inicialmente serdo apresentados os resultados do Formulario analisados em
relacdo as medias (em porcentagem) dos escores obtidos pelos participantes na
Avaliacdo 1 em cada categoria de comportamentos, a fim de demonstrar quais
categorias foram focalizadas na elaboragéo e realizacdo da intervencao. Tais resultados

podem ser vistos na Figura 1.
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Figura 1 — Médias (%) dos escores apresentados pelos participantes na Avaliagao 1,
em cada categoria de comportamento.

Os resultados apresentados na Figura 1 mostram que a categoria de
comportamento menos apresentada pelos participantes antes da intervencao foi a acéo
negativa, indicando baixos indices de comportamentos como agredir, brigar, insultar ou
apresentar expressdes faciais negativas para o irmdo. Ja a categoria mais apresentada foi
a acdo positiva, indicando que geralmente os participantes beijam, abragcam ou
demonstram afeto ao irmdo com deficiéncia, ou sorriem, elogiam ou expressam
entusiasmo verbal para o irmédo. Considerando a baixa ocorréncia de a¢fes negativas e a
alta ocorréncia de acOes positivas um aspecto positivo da interacdo entre 0s
participantes e seus irmdos especiais, ndo houve necessidade de abordar tais temas
durante a intervencéo.

Em relacdo as outras categorias, as médias apresentadas pelos participantes
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ficaram entre 60 e 70%. A menor média foi a da categoria professor (60%), dando
indicios de que nem sempre os participantes explicavam, davam modelo ou
demonstravam algo para o irmao, além de nem sempre o0 questionarem na tentativa de
ensinar algum principio, conceito ou fato novo. As categorias lider e ajudante tiveram a
mesma média (66,7%). Quanto a categoria lider, os resultados indicaram que com
relativa freqliéncia os participantes solicitavam ou tentavam influenciar determinados
comportamentos do irmdo sem, contudo, fornecer oportunidades para que o irméo
também liderasse e tivesse poder de decisdo. No que se refere a categoria ajudante, 0s
resultados indicaram que a crianca com NEs tinham a ajuda do irmdo em algumas
situacdes. Por fim, nota-se que a média da categoria companheiro foi de 70%, indicando
maior ocorréncia desse tipo de comportamento se comparados aos citados acima, o que
significa que em algumas situacdes os participantes pediam opinido ao irmao sobre a
atividade que estavam desempenhando, ou engajavam-se com 0 irmdo em jogos
envolvendo objetos e brinquedos, o que ja tinha sido relatado na Entrevista com Irmao
de Individuo com Necessidades Especiais.

Considerando a freqiiéncia com que cada uma dessas categorias de
comportamento ocorriam nas interagfes dos participantes com seus irmaos especiais, 0
desempenho de comportamentos das categorias ajudante, professor e companheiro foi
focalizado na elaboracdo da intervencdo com ambos os grupos, de forma que o0s
participantes tivessem oportunidades de aprender formas positivas de interacdo com
seus irmdos especiais. Esperou-se que apds a intervencdo os participantes apresentassem
maiores médias das categorias professor, ajudante e companheiro, e menor média da
categoria lider. Também esperou-se que as médias das categorias acdo positiva e acao
negativa permanecessem no mesmo nivel, ou diminuisse ainda mais, no caso dessa

altima.



65

A Figura 2 representa os escores obtidos por cada participante antes e apés a
intervencdo, em cada categoria de comportamento, fornecendo indicios sobre as
mudancas objetivadas acima. Como podemos observar na Figura 2, houve reducdo dos
comportamentos de professor, ajudante e companheiro apresentados por P1, além de
aumento dos comportamentos de lider, acdo positiva e agdo negativa. Nesse caso, nota-
se que a Unica mudanca positiva foi 0 pequeno aumento da ocorréncia de acdo positiva.
No que se refere a P2, houve aumento dos comportamentos de professor e acédo positiva,
e diminuicdo dos comportamentos de ajudante, companheiro e acdo negativa. Os
escores da categoria lider permaneceram os mesmos. Dentre tais mudangas, destacam-se
positivamente 0 aumento das categorias professor e acdo positiva e a redugdo da
categoria acdo negativa. Quanto a P3, houve reducdo da categoria de professor; aumento
das categorias lider, acdo positiva e a¢do negativa, e manutencdo dos escores das
demais, sendo positivo 0 aumento da categoria acdo positiva, apesar de pequeno. Os
comportamentos de professor também diminuiram no caso de P4, enquanto houve
manutencdo dos comportamentos de acdo positiva e aumento dos demais. Nesse caso,
pode-se considerar positivo 0 aumento dos comportamentos de ajudante e companheiro.

A Figura 2 também mostra-nos reducdo de escore nas categorias lider,
companheiro e a¢do negativa, e manutencdo nas demais, referentes a P5, sendo positiva
a reducéo da categoria agdo negativa. Quanto a P6, houve redugdo nos comportamentos
de acdo negativa, enquanto os de companheiro permaneceram com mesmo escore, e 0S
demais aumentaram, o que pode ser considerado positivo, de forma geral. Quanto a P7,
houve aumento dos escores nas categorias professor, lider e companheiro; diminuigdo
do escore na categoria acdo positiva, e manutencdo nas categorias ajudante e agédo

negativa. Aqui, destaca-se positivamente o aumento das categorias professor e
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Figura 2 - Escores apresentados por cada participante antes e apds a intervencdo, em cada categoria de comportamento.
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companheiro. No que se refere a P8, houve aumento de escores nas categorias lider e
companheiro; queda nas categorias ajudante e acdo negativa; e manutencdo dos escores
das categorias professor e acdo positiva. No caso de P8, o aumento dos comportamentos
de companheiro e a reducgéo da acdo negativa podem ser considerados positivos.

De forma geral, no que se refere as mudangas objetivadas pela intervencao,
podemos observar que o desempenho de comportamentos de professor aumentou em
trés participantes (P2, P6 e P7), o desempenho de comportamentos de ajudante
aumentou para dois (P4 e P6), e o de companhia aumentou para trés participantes (P4,
P7 e P8). J& o comportamento de lider diminui apenas para um participante (P5). No
que se refere as agdes, as positivas aumentaram para quatro participantes (P1, P2, P3 e
P6), enquanto as negativas diminuiram também para quatro participantes (P2, P5, P6 e
P8).

O indice de interacdo entre os participantes e seus irmaos também foram
analisados, sendo representados de duas formas — através da média dos indices de todos
0s participantes, e através do escore apresentado por cada participante. A Figura 3
representa a média dos indices de interacdo de todos os participantes, antes e apds a

interagéo.
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Figura 3 — Média dos indices de interagdo entre os participantes e seu/sua
irmado/irma especial, antes e ap0s a intervencao.
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Nota-se na Figura 3 que ndo houve alteracdo significativa entre os indices pré e

pos-intervencdo, os quais passaram de 70,37 para 70. No entanto, ao se analisar 0s

indices totais de interacdo de cada participante antes e apos a intervencdo, algumas

mudangas podem ser verificadas, como demonstrado na Figura 4.
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Figura 4 — Indice de interacdo entre cada participante e seu/sua irm4o/irma especial, antes e ap6s a
intervencéo.

A Figura 4 mostra que antes da intervencdo, os maiores indices de interacdo

foram apresentados por P1 e P8, e os menores por P2 e P6. Apés a intervengdo houve

aumento do indice de interacdo para trés participantes — P2, P6 e P8, sendo as maiores

mudancas as ocorridas para P6 (aumento de 13%) e para P8 (aumento de 6%). O indice

de interacdo diminuiu para quatro participantes — P1, P3, P4 e P5, destacando-se as

mudangas ocorridas para P1 (reducédo de 18%), enquanto a reducdo para os demais ficou

entre 1 e 5%. O indice de interacdo apresentado por P7 manteve-se 0 mesmo apos a

intervencéo.

Ao se observar as mudancas pré e pos-intervencdo referentes ao indice de

interacdo apresentado por cada participante, pode-se pensar em uma possivel relacdo

entre as mudancas ocorridas e a freqiiéncia de presenca dos participantes nas sessoes do
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grupo. Ao se analisar os dados apresentados pela participante com menor frequéncia nas
sessOes — P8, com 60% de presenca —, nota-se que seu indice de interagdo com o irméo
especial ap6s a intervencdo aumentou. O indice apresentado pelo participante com
maior freqiiéncia nas sessdes (P2, com 100% de freqliéncia) também aumentou. Ja a
freqliéncia de presenca de P1 nas sessdes, cujo indice de interacdo diminuiu de 88 para
70 apds a intervencdo, foi alta (90%). Dessa forma, a relacdo hipotetizada acima parece

n&o estar presente nesse caso.

3. Inventario de Estresse e Enfrentamento

Inicialmente serdo apresentados os resultados do Inventario relacionados ao
estresse. Na Figura 5 sdo apresentadas as médias dos indices de estressores apresentados
pelos participantes, antes e apds a intervencdo. Através da Figura 5 é possivel perceber
que os indices de estressores, quando analisados conjuntamente, apresentaram pequena

mudanca, reduzindo de 13 antes da intervencao para 12,12 apds a intervencao.
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Figura 5 — Média dos indices de estressores apresentados pelos participantes,
antes e apos a intervencao.
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As mudangas no indice de estressores apresentados pelos participantes podem

ser melhor observadas na analise individual dos escores, como representado na Figura

6.

28

M Pré-

26 !Dre i

24 intervengdo
wn 22 Pds-
£ 20 intervengao
2 18
ﬁ 1
& 16
w 14
w
w12
g 10 - L
g &7 —
Z 67 —

4_ [

2_ [

0_ T T T T T T T 1

P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8

Figura 6 — Indice de estressores apresentados por cada participante, antes e apds a intervencao.

Os resultados apresentados na Figura 6 indicam que, antes da intervencéo,
quatro participantes (P1, P3, P4 e P5) apresentaram nivel de estressores igual ou acima
de 50%, enquanto o nivel dos demais variou entre 32% (P7) e 46% (P2 e P6). Apés a
intervencdo, houve reducdo dos niveis de quatro participantes (P4, P5, P6 e P8) e
aumento dos niveis de estressores de trés participantes (P1, P3 e P7). O nivel de P2
manteve-se. Dentre as mudancas observadas, as que mais se destacaram foram a
reducdo dos indices apresentados por P5 (de 21,43%) e por P4 (de 14,3%), e 0 aumento
do indice apresentado por P1 (de 10,7%).

No caso dos niveis de estressores apresentados pelos participantes também pode-
se pensar em uma relacdo entre as mudangas ocorridas e a frequéncia de presenca dos
participantes nas sessfes. Ao se analisar os dados apresentados por P8, cuja fregiiéncia
nas sessdes foi de 60%, nota-se que o indice de estressores apresentado por ela diminui

pouco — de 12 para 11. O indice apresentado por P2, que esteve em todas as sessdes,
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manteve-se 0 mesmo. Ja o indice de estressores apresentado por P1, que esteve presente
em 90% das sessdes, aumentou de 14 para 17. Aqui, assim como no caso do indice de
interacdo, parece ndo haver relagdo entre a freqiiéncia nas sessdes e as mudangas nos
escores.

Em relacdo as estratégias de enfrentamento, primeiramente serdo apresentados
os resultados do Inventario analisados em relacdo as médias (em porcentagem) dos
escores obtidos pelos participantes na Avaliacdo 1 em cada categoria de enfrentamento,
a fim de demonstrar quais categorias foram focalizadas na elaboracdo e realizagéo da

intervencdo. Tais resultados podem ser vistos na Figura 7.
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Figura 7 — Médias (%) dos escores apresentados pelos participantes na
Avaliacdo 1, em cada categoria de enfrentamento.

Os resultados apresentados na Figura 7 mostram que os tipos de estratégias de
enfrentamento mais apresentados pelos participantes antes da intervencdo foram as
estratégias internas — comportamentos proprios (68%) e auto-cognicdes (64,8%) —, cuja
funcdo € lidar com si proprio. Tais dados indicam que os participantes tendiam a
realizar certas atividades para ndo pensar em algum problema (comportamentos
préprios), bem como tentavam ignorar o problema, acalmar-se ou refletir sobre formas

de resolvé-lo (auto-cognicdes). J& as categorias menos apresentadas foram as estratégias



72

externas, as quais tém a funcéo de lidar com o ambiente. O tipo de estratégia menos
utilizada foi a de comportamentos dirigidos ao ambiente (51,6%), indicando que
somente em cerca de metade das situacGes os participantes buscavam apoio social ou
lidavam diretamente com o problema. Cognicdes dirigidas ao ambiente também foram
menos utilizadas em comparacdo as internas (56,3%), ou seja, 0s participantes
pensavam pouco sobre a situagdo ou outras pessoas envolvidas.

No que se refere ao enfrentamento, considerou-se na elaboracdo da intervencéo
o papel de cada tipo de estratégia de enfrentamento e sua associacdo com o bem-estar de
irmé&os relatada na literatura (Gamble & McHale, 1989). Apesar de ja apresentarem com
maior freqiéncia as categorias de enfrentamento comportamentos proprios e auto-
cognigdo antes mesmo da intervencdo, considerou-se importante focalizar tais
estratégias durante a intervencédo, a fim de reforcar e aumentar ainda mais o uso das
mesmas. Quanto a categoria comportamentos dirigidos ao ambiente, focalizou-se
durante a intervencdo apenas as estratégias referentes a busca por apoio social
(conversar com pais, amigos, irmaos, e com o préprio irmao especial), uma vez que as
demais da categoria referem-se a atitudes agressivas e negativas. Em relacdo a categoria
cognigdes dirigidas ao ambiente, foi abordado com os participantes, durante a
intervencdo, 0s aspectos negativos de seu uso. Dessa forma, esperou-se que apds a
intervencdo 0s participantes apresentassem maiores médias das categorias
comportamentos proprios e auto-cogni¢cdes, menor média da categoria cognicdes
dirigidas ao ambiente e maior média apenas em parte da categoria comportamentos
dirigidos ao ambiente.

A Figura 8 representa os escores obtidos por cada participante antes e apds a
intervencdo, em cada categoria de estratégia de enfrentamento, fornecendo indicios

sobre as mudancas objetivadas acima.
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enfrentamento.
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No que se refere a P1, ap0s a intervencdo houve reducdo no escore referente a
categoria auto-cognicbes e aumento dos escores das demais categorias, sendo a
mudanga mais positiva para o relacionamento com o irméo especial o aumento do
escore da categoria comportamentos proprios. Quanto a P2, houve diminuicdo em todas
as categorias de enfrentamento, sendo a mudanca de maior destaque a diminuigdo do
escore da categoria cognigdes dirigidas ao ambiente, 0 que pode ser considerado
positivo, visto os objetivos da intervencdo. Referente a P3, houve um pequeno aumento
da categoria comportamentos dirigidos ao ambiente, e uma reducdo nos escores das
demais categorias, podendo ser considerado um resultado positivo a redugdo de
cognigdes dirigidas ao ambiente. Em relacdo a P4, houve aumento do escore das
cognigdes dirigidas ao ambiente, manutencdo do escore dos comportamentos dirigidos
ao ambiente, e reducédo dos escores das demais categorias.

A Figura 8 mostra também que houve aumento do escore de P5 na categoria
comportamentos préprios, manutencdo das auto-cognicdes e reducdo dos escores das
demais categorias, sendo tais mudancas positivas para o relacionamento entre P5 e seu
irmédo especial. Quanto a P6, houve aumento nas categorias comportamentos dirigidos
ao ambiente e auto-cognicdes, e reducdo dos escores das demais categorias. Dentre tais
mudangas, 0 aumento das auto-cognicdes e a reducdo das cognigcdes dirigidas ao
ambiente foram as mais positivas. Os escores de P7 referentes as categorias
comportamentos préprios e auto-cogni¢cfes aumentaram, e os demais diminuiram,
podendo tais mudancas serem consideradas positivas. No que se refere a P8, houve
manutencdo dos escores da categoria auto-cognicdo e aumento dos escores das demais
categorias. O aumento dos comportamentos préprios e a manutencdo das auto-
cognigdes podem ser consideradas mudancas positivas.

De forma geral, no que se refere as mudancas objetivadas pela intervencao,
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podemos observar que quatro participantes (P1, P5, P7 e P8) apresentaram aumento nos
escores da categoria comportamentos proprios, dois participantes (P6 e P7)
apresentaram aumento nas auto-cognicgdes, e cinco participantes tiveram queda nos
escores da categoria cognicdes dirigidas (P2, P3, P5, P6 e P7).

Na Figura 9 sdo apresentadas as medias dos indices de enfrentamento
apresentados pelos participantes, antes e apds a intervencdo. Nota-se que os indices de
enfrentamento, quando analisados conjuntamente, apresentaram pequena mudanca,

reduzindo de 37,5 antes da intervencao para 35,4 ap0s a intervencao.
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Figura 9 — Média dos indices de enfrentamento apresentados pelos
participantes, antes e apds a intervencao.

Quando se analisa os indices de enfrentamento apresentados por cada
participante, as mudangas ocorridas ap0s a intervencdo ficam mais visiveis, como

demonstrado na Figura 10.
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Figura 10 — indice de enfrentamento apresentado por cada participante, antes e ap6s a intervencgao.
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Antes da intervencdo, os participantes que apresentaram maiores indices de
enfrentamento foram P4 e P5, e 0s que apresentaram menores indices foram P6 e P7.
Ap0s a intervencdo, P4 e P5 continuaram apresentando os maiores indices, enquanto o0s
menores indices passaram a ser apresentados por P2 e P3. Além disso, os dados
apresentados mostram que apoés a intervencdo o indice de enfrentamento aumentou para
trés participantes — P1, P7 e P8; e reduziu para cinco participantes — P2, P3, P4, P5 e P6.
Dentre as mudancas ocorridas, destacam-se aquelas referentes a P8 (aumento de
15,6%), a P2 (reducdo de 26,5%) e a P3 (reducéo de 21,8%).

No que se refere ao indice de enfrentamento apresentado pelos participantes,
também pode-se comparar a freqiéncia da presenca nas sessGes e as mudancas
ocorridas apos a intervencdo, a fim de verificar uma possivel relagdo entre tais
variaveis. Aqui, nota-se uma reducdo no indice de enfrentamento apresentado por P2
(de 41 para 24), apesar de sua freqiiéncia nas sessdes ter sido de 100%. Ja& o indice de
enfrentamento apresentado por P8, a participante que esteve presente no menor nimero
de sessOes (frequéncia de 60%), foi 0 que mais aumentou entre os participantes (de 35
para 45). Assim, a relacdo hipotetizada acima tambeém parece ndo estar presente nesse

Caso.

4. AvaliacOes das atividades realizadas nas sessdes

Ao fim de cada sessdo, 0s participantes responderam a um questionario
avaliativo (“Avaliacdo do dia”) de cada atividade realizada na sessdo (total de 27
atividades). De forma geral, um pouco mais da metade das atividades (n= 15) foi
avaliada pelos participantes como sendo “boa”. Aquelas que foram apontadas por um ou

dois participantes como sendo “mais ou menos” foram:
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e Boas-vindas (Sessdo 1)

e Encontre alguém que... (Sessédo 1)

e Aprendendo sobre deficiéncia (Sessao 2)

e Meu irmdo com deficiéncia (Sesséo 2)

e Aprendendo sobre PC (Sesséo 3)

e Aprendendo sobre DM (Sesséo 3)

e A escola do meu irmao é diferente? (Sessdo 4)

e Aprendendo sobre a educacao e o tratamento de criangas com NEs (Sesséo 4)

e Video sobre a educacéo e o tratamento de criangas com NEs (Sesséo 4)

e Comunicando sentimentos (Sessao 5)

e Lavando a roupa suja (Sessao 6)

e Estratégias de enfrentamento (Sesséo 7)

¢ Relaxamento muscular progressivo (Sesséo 7)

Além disso, uma atividade (O que eu posso fazer sem meu irmdo — Sesséo 8) foi
apontada por um participante como sendo “ndo muito boa”, e outra atividade (Meu
irmao com deficiéncia — Sessdo 2) como sendo “ruim”.

Tais resultados indicam atividades que necessitam serem revistas, a fim de

sofrerem mudangas e/ou melhorias.

5. Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio — Participantes

As respostas dos participantes ao Questionario de Satisfacdo com o Grupo de
Apoio, aplicado ao fim da intervencdo, foram analisadas e os principais resultados
descritos abaixo.

Sobre 0 que mais gostaram no grupo, dois participantes (P2 e P7) afirmaram ter
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gostado de tudo, dois (P5 e P6) disseram ter gostado dos demais participantes, outros
dois (P3 e P8) gostaram de ouvir as experiéncias e historias dos demais participantes
sobre seus irmaos com NEs, P1 afirmou que gostou mais das brincadeiras realizadas no
inicio de cada sessdo, e P4 gostou de ter a oportunidade de se expressar sobre a
experiéncia de ter um irméo especial. Destaque merece ser dado ao relato desta Gltima,

transcrito abaixo:

P4: “A maneira de poder nos expressar. Porque temos um irmdo deficiente, é
dificil vocé dizer e aceitar que ele é deficiente, mas com a maneira das atividades e com
0 percorrer do tempo a gente comeca a aceitar, mas também a gente aceitando

devemos também saber lidar com o que ele tem”.

O relato de P4 demonstra as dificuldades que irmdos de criangas com NEs
podem ter em aceitar a deficiéncia do irmao, lidar com ela, e falar sobre o assunto com
outras pessoas. Além disso, fornece indicios sobre a importancia das estratégias
utilizadas durante a intervencdo, bem como da forma como as atividades foram
conduzidas, para facilitar a express@o de sentimentos e pensamentos sobre ter um irméo
especial.

Sobre as sessdes que mais gostaram, a maioria dos participantes (P1, P2, P4, P5,
P6 e P8) apontou atividades ou sessGes especificas — sessdo sobre resolucdo de
problemas, primeira e Ultima sessdo, passeio ao shopping, atividade de relaxamento,
atividade sobre Paralisia Cerebral e Microcefalia —, e os demais (P3 e P7) deram
respostas vagas — gostaram de tudo ou do assunto de como cuidar do irmdo especial (o
qual direta ou indiretamente esteve presente em todas as sessoes).

Em relacdo as principais coisas que aprenderam, as respostas dos participantes
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giraram em torno dos aprendizados sobre o(a) irmao(a) especial — nome e caracteristicas
da deficiéncia, como lidar com o irméo especial e como cuidar dele. Uma resposta que
se diferenciou das demais foi a de P1, a qual afirmou que aprendeu principalmente a ndo
ter ciumes do irmdo devido ao tratamento diferencial recebido por ele.

Quanto a questdo sobre em que ter participado do grupo ajudou na propria vida,
as respostas foram variadas. A maioria (P1, P3, P5, P6 e P8) falou mais diretamente do
irméo especial, dizendo que o grupo ajudou na vida relacionada ao irméo, na melhora
do mesmo, nos cuidados oferecidos ao ele, e no aprendizado de mais coisas sobre a
deficiéncia do irmdo. Outros (P2 e P4) deram respostas mais vagas, dizendo que o
grupo ajudou muito em sua vida, e que os demais participantes ensinaram muitas coisas.
P7 afirmou que 0 grupo 0 ajudou a saber que outras pessoas passam pela mesma
situacdo que ele.

No que refere as mudancas na vida desde que comecaram a participar do grupo,
cada participante apontou um aspecto diferente. P1 retomou a questdo do ciume,
afirmando que passou a brincar mais com o irmao e a ter menos ciime do mesmo.
Aspectos relacionados ao irmdo com NEs também foram apontados por P3, que afirmou
que apobs participar do grupo parou de brigar com a irma; e por P5, que relatou ndo ter
mais preconceito e vergonha do irmdo. Mudancas referentes ao relacionamento familiar
foram apontadas por P2 — parou de falar alto com a mée —, e por P7 — passou a ver mais
qualidades da familia. P4 apontou a aquisi¢do de informacGes a partir dos relatos de
experiéncias dos colegas, e P8 relatou ter notado que ndo era a Gnica pessoa a passar por
situacdes dificeis. Apenas P6 disse ndo ter ocorrido muitas mudancgas, uma vez que
continuou fazendo 0 mesmo que antes.

Por fim, quanto a sugestdo de mudancas referentes a intervencédo, apenas P8 fez

um apontamento. Segundo ela, os participantes deveriam participar mais das atividades
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realizadas durante as sessoes.

6. Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio — Pais

As respostas das maes dos participantes ao Questionario de Satisfacdo com o

Grupo de Apoio, aplicado ao fim da intervencdo, também foram analisadas e os
resultados apresentados abaixo.

As mdes de seis participantes notaram mudancas no comportamento do(a)

filho(a) apos sua participacdo no grupo. Dentre as principais mudancas podemos citar

melhorias no relacionamento com o irmdo e aquisicdo de conhecimentos sobre a

deficiéncia do mesmo. Exemplos de relatos das mées podem ser vistos abaixo:

Mée de P2: ““...ele que era mais fechadao... agora ele t& carinhoso, nossa, agora
ela (irmd especial) t4 adorando ele. Ele ta brincando mais com ela. Achei que ele
mudou sim.”

Mée de P4: “..Antes ela ndo ligava muito, sabe!? Chegava, dava beijo,
cumprimentava, fazia um carinho. Mas agora ndo, agora ela ta mais proxima dele. (...)
acho que perdeu o0 medo, né!?(...) Ela fala que agora ela sabe qual € o tipo da doenca,
assim, o que que o V. teve, 0 que que causou. Entdo pra ela antes era uma coisa que ela
ndo conseguia entender (...). as vezes ela explica ““mae, o que o V. teve foi falta de
oxigénio”. Ela fala o nome, falou que € paralisia cerebral. Entdo pra ela antes era
desconhecido. A gente tentava passar pra ela, mas ela ndo entendia porque a gente nao
sabia explicar direito. Mas depois que ela comecou a participar do grupo ela gostou.
Inclusive ela falou sdbado ‘Pena que acabou! Agora que eu tava gostando mais, tava

procurando entender mais as coisas acabou’”’.
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Mée de P8: “eu achei que ela ficou ainda mais sensivel, porque ela viu que nédo
€ sO a gente que tem esse tipo de problema. Ela ficou mais chorona, em saber que tem
mais criangas, que tem mais problemas, que os irmaos também sofrem. (...) Eu acho
que foi bom pra ela, pra ela ver que ndo € s6 a gente que tem problema. (...) Ela ndo
ligava tanto, acho que agora ela ta mais carinhosa, mais dedicada. Acho que ela

mudou bastante.”

Os relatos das maes de P4 e de P8 védo ao encontro dos relatos fornecidos pelas
préprias participantes no Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio. P4 ja havia
relatado que uma das coisas que aprendeu foi 0 nome da deficiéncia e como lidar com
ela, enquanto P8 afirmou que uma das mudancas em sua vida ap0s a participacdo no
grupo foi perceber que outras pessoas também passam por situac@es dificeis como ela.

Quanto as maes que ndo notaram mudangas nos filhos, a mae de P1 afirmou que
sO notava mudancas nos primeiros dias ap0s a sessdo, as quais eram seguidas pelo
retorno das brigas e implicancias com o irmédo especial. J& a mde de P7 afirmou ndo ter
notado mudancas, mas que ndo sabia se era devido aos inimeros compromissos do
filho, o qual passa o dia todo fora de casa e chega muito cansado. Segundo ela, as vezes
precisa pedir a P7 que brinque com o irmdo especial e seja carinhoso com ele.

Quando questionadas se os filhos conversavam com elas ou com seus maridos
sobre 0 que acontecia nas sessdes, as mées de todos os participantes afirmaram que isso
ndo acontecia, apesar das perguntas sobre 0s acontecimentos e da insisténcia para que 0s
filhos contassem. Todas as mées relataram que a justificativa dada pelos filhos era que
ndo podiam contar, indicando uma possivel dificuldade da pesquisadora em deixar claro
para os participantes o que eles podiam e o que ndo podiam contar aos pais. Sobre tal

aspecto, uma hipotese que pode ser levantada é a de que os participantes ndo contavam
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também por ndo quererem incomodar os pais.

Sobre se gostavam de participar do grupo, as respostas das maes de todos os
participantes foi afirmativa, apesar de a mae de P7 ter relatado que o filho as vezes nédo
queria ir por estar muito cansado.

Quanto ao impacto causado por alguma atividade especifica realizada nas
sessdes, duas mées afirmaram ter notado, e ambas se referiram a mesma sessao — Sessdo
2, em que os participantes falaram um pouco sobre seu/sua irmdo(&d) com NEs. A mae
de P8 contou que a filha ficou emocionada com a histéria do irmdo de um dos
participantes, a qual a mée ja conhecia, e que ambas choraram ao falar sobre o assunto.

J& o relato da mée de P4 pode ser visto abaixo:

Mée de P4: “... ela chegou meio triste. Acho que foi quando vocé entrou no
assunto, do que causou no V., o que que era. (...) Ela sé falou que ficou meio assim,
meio magoada um pouco (...) porque ela participou de tudo do V., quando ele era
bebé... entdo a gente fica meio triste, né!? (...) porque quando aconteceu deu um choque

muito grande.

Outro aspecto abordado no questionario refere-se as sugestdes de mudancas para
serem feitas no grupo. Apenas a mée de P5 e P6 sugeriu que houvesse um horéario e dia
fixo para os encontros, pois muitas vezes os filhos marcavam compromissos e iam para
as sessdes pensando em voltar logo para ir ao compromisso. Como ja relatado na se¢édo
de procedimento, a auséncia de dia e horario fixos para as sessdes foi devido a

dificuldade de se encontrar um horario comum entre os participantes do Grupo 2.

7. Atividade “Minha vida com meu irmao especial”

Uma das atividades cujas respostas dos participantes mais se destacaram foi a
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“Minha vida com meu irmédo especial”, na qual todos deveriam escrever uma carta
contando o que € para eles serem irmédos ou irmas de uma crianca especial. De forma
geral, os relatos dos participantes mostram dificuldades em lidar com a situagédo, o
ciime que ja sentiram dos pais por darem mais atencdo ao irmdo com NEs, o medo do
desconhecido, a necessidade de atencdo e cuidados que o irmado demanda. Aspectos
positivos também foram apontados pelos participantes, como caracteristicas do(a)
irmédo(&), a satisfacdo com os progressos no desenvolvimento da crianga, e a aceitacao
do irmd& como uma crianca “normal”. Algumas respostas dos participantes
consideradas mais significativas podem ser observadas abaixo, enquanto as demais

encontram-se no Anexo 16.

Participante 3: “Eu tenho uma irma deficiente, falo pra vocé que no comeco é
como uma experiéncia, mas depois é um dever seu cuidar do seu irmdo ou irma. Minha
irma deficiente é legal e divertida, quando eu era mais pequeno minha mae dava mais
atencdo para minha irma, eu pensava que ela ndo gostava mais de mim, mas ela me
disse que minha irma precisa de mais atencéo do que eu, mais ela ainda gosta de mim.
Digo a vocé sua irma ou seu irmao deficiente precisa de mais atencdo do que vocé.
Cuida muito bem do seu irméao(a) deficiente, da mais atencdo e carinho, que vocé sera

feliz também”.

Participante 7: ““Sou um jovem de 15 anos que tem um irmdo com paralisia
cerebral. Ele tem 10 anos, por isso ja estou acostumado a conviver com ele. No comeco
foi dificil para mim, porque eu ndo sabia como seria ter um irmdo especial. Mas,
descobri que, mesmo ele sendo diferente, € uma pessoa com quem me sinto bem

acompanhado. A mensagem que deixo é: se vocé tem um irmao especial, ndo tenha
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vergonha dele. Ao contrario, dé muito carinho e atencéo, que é o que ele realmente

precisa.”

Participante 8: “Ser irma de uma crianca com deficiéncia nao é muito facil, a
gente sofre junto com eles, mas tem muitas coisas boas também, por exemplo, a
primeira risada, o progresso na fisioterapia, ou as coisas engracadas que acabam
ocorrendo, no comeco é dificil, mas depois vocé se acostuma e ndo consegue mais ficar
longe deles. Amem muito essas criangas, cuidem, facam de tudo pra elas se sentirem

bem, porque ndo tem coisa melhor do que ver que eles estéo felizes!”
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DISCUSSAO

Os resultados do estudo encontrados antes da realizacdo da intervencdo indicam
que irmdos de criancas com NEs possuem dificuldades e limitagbes relacionadas a
experiéncia de ter um irmao especial, mas apresentam também aspectos positivos em
sua vida.

Um aspecto que se destacou foi a auséncia ou restricdo de informagdes sobre a
deficiéncia do irmdo com NEs. De forma geral, a maioria dos participantes ndo sabia o
nome da deficiéncia do irmdo, conhecia pouco sobre ela (caracteristicas, causas,
tratamento, etc.) e sobre os motivos pelos quais 0 irmdo freqlientava uma instituicéo
para pessoas com NEs. Tal constatacdo também foi relatada por outros estudos, como
Matsukura e Cid (2005), Nunes (2006), Nunes e Aiello (2008), Petean e Suguihura
(2005), Turnbull e Turnbull (1990) indicando a grande necessidade que esses irmaos
tém de informacdes basicas sobre o assunto, que sejam mais claras e detalhadas.

O fornecimento de informacdes sobre a deficiéncia dos irmédos dos participantes
foi um dos objetivos da intervencdo. Apds a intervencdo, trés participantes que antes
ndo sabiam o nome da deficiéncia souberam dizer qual era. Além disso, uma dos trés
participantes que nada sabia sobre a deficiéncia do irmdo passou a relatar varias
informacdes sobre a mesma. Isso foi inclusive notado por sua mée, a qual afirmou que a
filha estava mais proxima do irmdo, e que achava que ela tinha perdido o medo, pois
aprendeu coisas que ndo sabia sobre a deficiéncia. Aumento da compreensdo sobre a
deficiéncia do irmdo especial também foi um dado encontrado em outros estudos que
realizaram intervencdo com essa populacdo, como Lobato e Kao (2002), Naylor e
Prescott (2004) e Nesa (2005). Tais resultados demonstram a importancia do

fornecimento de informacgdes sobre a deficiéncia do irmdo especial e aspectos
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relacionados a mesma em intervengdes com essa populacéo.

Outro aspecto que merece destaque s@o as implicagdes da presenca de um irmao
com NEs na vida dos participantes do estudo. Dentre os fatores positivos apontados
pelos participantes antes de iniciar a intervencdo estdo a oportunidade de conviver com
uma crianca especial e de aprender a lidar com ela, as mudangas boas no
comportamento da mae, e o valor dado a propria vida e ao que possui. Este ultimo fator
foi apontado anteriormente por Mulroy et al. (2008).

Quanto aos aspectos negativos, o que mais se destacou foi a obrigacédo de cuidar
do irmdo, em concordancia com varios estudos (Matsukura & Cid, 2005; Meyer &
Vadasy, 1994; Mulroy et al., 2008; Nunes, 2006; Nunes & Aiello, 2008; Petean &
Suguihura, 2005). Além disso, os participantes apontaram a falta de atencdo dos pais,
como ja indicado em outras pesquisas (Burke & Montgomery, 2000; Matsukura & Cid,
2005; Meyer & Vadasy, 1994; Mulroy et al., 2008; e Nesa, 2005), acompanhada do
ressentimento por serem tratados diferentemente do irmé&o especial, como apontado por
Meyer e Vadasy (1994). Apesar de ndo ter ocorrido na época da pesquisa, € importante
citar a preocupacdo que uma participante teve, quando o irméo nasceu, de ter causado
sua deficiéncia, concordando com achados de Meyer e Vadasy (1994). Durante a
intervengédo, ndo houve um trabalho direto no sentido de diminuir o impacto desses
fatores na vida dos participantes. No entanto, pode-se observar que as reclamacfes
quanto ao cuidar do irmdo diminuiram, bem como o ressentimento pelo tratamento
diferencial recebido por ele. Uma hipdtese explicativa dessa mudanca esta relacionada
as informacdes recebidas sobre a deficiéncia do irmdo ou irmd, como caracteristicas,
limitagdes, dificuldades, necessidades especificas, entre outras, o que pode ter
aumentado a compreensdo dos participantes sobre os cuidados e atengdo que seus

irmé&os especiais demandam de seus pais.
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As respostas dos participantes ao Formuldrio de Irmdos na Avaliacdo 1
forneceram indicios sobre a interacdo entre eles e seus irmdos com NEs antes de
passarem por algum tipo de intervencdo. De forma geral, os participantes do estudo
(com excecdo de P2), apesar dos impactos apontados acima, apresentaram indices de
interacdo com seus irmaos acima de 50%. Os comportamentos mais apresentados pelos
participantes foram aqueles de acéo positiva (por exemplo, beijar e abragar 0 irmao). A
ocorréncia das demais categorias de interacdo — companheiro, ajudante, lider e professor
— se deu aproximadamente com a mesma freqiéncia, sendo os comportamentos de
professor emitidos com menor freqiiéncia. Nesse ponto, pode-se considerar uma relacdo
com o grau de comprometimento do irmdo com NEs, uma vez que varios participantes
relataram, durante a aplicacdo do instrumento, que ndo explicavam e ndo questionavam
coisas para 0 irmdo porque este ndo compreendia. Como os irméos de quase todos 0s
participantes (exceto o de P1) possuem limitagdes mais severas (ndo andam, ndo falam,
ndo atendem ordens e pedidos simples, ndo expressam desejos e necessidades, entre
outras), pode-se esperar que comportamentos de professor sejam menos emitidos, dada
a crenca de que se a crianca ndo fala, é porque ndo entende. Estudos que relacionem o
tipo de deficiéncia e o grau de comprometimento da crianga com o0s tipos de
comportamentos de interacdo dos irmédos sao importantes para esclarecer tais aspectos.
Esse tipo de pesquisa poderia auxiliar inclusive estudos de intervengdo com esses
irméos, os quais poderiam ser mais direcionados dependendo da deficiéncia e do
comprometimento da crianga.

No intuito de aumentar ainda mais o indice de interagdo entre os participantes e
seus irmdos, bem como melhorar o relacionamento entre eles, tal assunto foi abordado
durante a intervencdo. No geral, ndo houve grandes alteraces nos niveis de interacéo

apresentados pelos participantes em relacéo a seus irmédos — 0s escores apresentados por



88

trés participantes aumentaram um pouco (entre 3 e 13%), e 0s escores apresentados por
quatro participantes diminuiram (sem, no entanto, chegar a menos do que 50%), e ndo
houve alteragcdo no escore de um participante.

Nesse ponto o caso de P1 merece destaque. O indice de interacdo apresentado
pela participante foi diminuindo ao longo do tempo (passando de 73,3% para 54,1%).
Essa reducao também foi relatada pela mae da participante, a qual afirmou que a filha s
tinha piorado em seu relacionamento com o irmé&o, e que as brigas e implicancias com o
irmdo eram frequentes. No caso dessa participante, € importante apontar alguns fatores
que podem estar relacionados a tal fato. O convivio diario entre P1 e o irméo teve inicio
ha um pouco mais de um ano (considerando-se o periodo em que se iniciaram 0s
contatos com a familia), uma vez que anteriormente ela morava com o pai (o qual ndo é
pai da crianca especial). Assim, pode-se especular que ainda hd uma dificuldade de P1
em lidar com a nova situacdo, e de compreender a deficiéncia do irmdo. Além disso,
apos 5 anos vivendo longe da mée, pode-se esperar um desejo e uma necessidade de
atencdo e afeto, o que nem sempre € atendido devido a maior atencdo que o irmao
demanda da mée. A propria mae de P1 disse: “Ela reclama que eu dou mais atencéo
pra ele do que pra ela”. Outro fator que deve ser considerado é o grau de
comprometimento do irmdo de P1 — como ele sabe andar, s&o maiores a chance de ele
proprio procurar estar proximo da mée, de entrar no quarto da irma e mexer em suas
coisas (fato relatado por P1), ou de expressar mais seus desejos e necessidades. A idade
de P1 - 10 anos — também pode influenciar. Considerando que a participante esta na
pré-adolescéncia, € comum inumeras mudancas fisicas e psicoldgicas acontecendo
simultaneamente, podendo influenciar as interagcdes familiares. Assim como todo tipo
de relacionamento, aquele entre irmdos também pode sofrer a influéncia de inimeros

fatores.
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Quando se trabalha com essa populacdo, em especial quando se trata de
intervencdo, € importante conhecer quais os principais fatores relacionados a qualidade
e tipo de interacdo entre irmdos quando um deles possui alguma necessidade especial.
Estudos futuros com a populacdo brasileira poderiam tentar identificar os principais
fatores que influenciam o relacionamento fraterno.

No que se refere ao nivel de estresse experienciado pelos participantes, também
houve pouca alteracdo se compararmos o antes e 0 depois da intervengdo — para cinco
participantes houve reducgdo do nivel de estressores, e para trés participantes houve um
aumento desse nivel. Assim como ao longo do tempo o indice de interacdo entre P1 e
seu irmédo diminuiu, o nivel de estressores vivenciados por essa participante aumentou,
0 que pode ter como possiveis causas as mesmas que influenciaram o indice de
interagéo.

Quanto as estratégias de enfrentamento, podemos destacar algumas alteracdes,
comparando-se os resultados de antes e de depois da intervengdo. Antes da intervencao,
0s principais tipos de estratégias adotados pelos participantes, de forma geral, foram as
auto-cognicBes e 0s comportamentos proprios, os quais sao considerados por Gamble e
McHale (1989) mais efetivos para lidar com situacdes dificeis. As auto-cognigdes, que
envolvem ignorar o problema, acalmar-se, ou refletir e pensar em um jeito de resolvé-lo,
séo inclusive consideradas por estes mesmos autores como tendo relagdo com o bem-
estar e 0 bom relacionamento entre irmdos. As mudancas quanto a este aspecto foram
variadas — enquanto para alguns participantes houve aumento em um ou nesses dois
tipos de estratégias, para outros houve reducdo. O nivel total de enfrentamento ap6s a
intervencéo diminuiu, o que contraria os achados do estudo de Naylor e Prescott (2004),
o0 qual também realizou intervencdo com irmaos de criancas especiais. Quanto a isso, é

importante considerar diferengas de metodologias e materiais empregados entre as duas
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pesquisas ao se trabalhar tal aspecto durante as intervences realizadas.

Nesse campo o caso de P1 também merece destaque. Apos a intervencdo houve
grande aumento do uso do tipo da estratégia de comportamentos dirigidos ao ambiente,
principalmente no que se refere a lidar diretamente com o problema — P1 aumentou a
freqliéncia de comportamentos como brigar ou gritar com o irmdo. Além disso, o uso da
estratégia de auto-cognicdes, diminuiu. Considerando a relacdo de tal estratégia com o
bem-estar e 0 bom relacionamento entre irméos, pode-se pensar que a reducdo do seu
uso na hora de lidar com situacgdes dificeis pode também dificultar a interacdo entre P1 e
seu irmdo, e pode estar relacionada ao aumento do nivel de estresse. Diante do que foi
exposto sobre o caso de P1, podemos considerar a possibilidade de uma relagdo entre
nivel de estresse, estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar com situacdes
probleméticas e nivel/qualidade de interacdo entre irmdos. Tal relacdo poderia ser
investigada em estudos futuros com essa populacao.

Deve-se ressaltar que os resultados obtidos fornecem-nos apenas indicios. Uma
limitagdo que pode ter contribuido para a variedade dos resultados refere-se as
dificuldades no delineamento da pesquisa. Inicialmente prop6s-se o0 uso do
delineamento de grupo controle de espera (Kazdin, 2003), no qual dois grupos
passariam pela mesma intervencdo, porém em momentos diferentes. Esse delineamento
permitiria algumas combinacfes de comparacdo de resultados entre grupos, a fim de
comprovar a eficacia da intervencdo. No entanto, ao longo da pesquisa alguns fatores
dificultaram esse processo, dentre eles o pequeno tamanho da amostra e caracteristicas
dos instrumentos avaliativos.

O primeiro fator é consequéncia de outra limitacdo do estudo, referente a
dificuldade de controle de varidveis como o nivel socioeconémico, idade e sexo dos

participantes, e o tipo e grau da deficiéncia do irmdo. Quando se tentou controlar tais
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varidveis, buscando-se por participantes com a mesma faixa etaria, nivel
socioecondémico semelhante, mesmo numero de meninos e meninas, mesmo tipo de
deficiéncia do irmdo, identificou-se um numero muito restrito de participantes, sendo
impossivel formar um grupo sequer. Assim, foi necessario abrir mdo da maioria dessas
varidveis e focar no tipo da necessidade especial, que deveria ter caracteristicas em
comum. Ainda assim, o nimero de participantes identificados e que aceitaram participar
foi pequeno, impossibilitando, por exemplo, a utilizacdo de procedimentos estatisticos
para analisar a eficacia da intervencéo.

No que se refere ao segundo fator — caracteristicas dos instrumentos utilizados
nas avaliagbes — tem-se a questdo da adequacidade dos mesmos para a populagdo
brasileira, uma vez que séo originais de outros paises, cuja realidade pode ser diferente.
E importante ressaltar a falta de instrumentos brasileiros para outros familiares de
pessoas com NEs que ndo sejam as mdes e 0s pais. Uma vez que a familia é considerada
como tendo subsistemas, e a abordagem sistémica é cada vez mais utilizada no trabalho
com familias, é essencial que instrumentos sejam elaborados e validados para outros
membros da familia da crianca especial, como os irmdos e avos, por exemplo. Além
disso, podemos questionar se os instrumentos utilizados realmente medem o que se
propdem a medir, se sdo adequados para irmaos de todas as faixas etérias, e para todos
os tipos de deficiéncia. Os resultados do presente estudo fornecem indicios de que os
instrumentos usados aparentemente ndo sdo sensiveis para identificar mudancgas, sendo
suscetiveis a respostas socialmente aceitas e a interpretacdo de cada respondente sobre o
que esta sendo questionado, bem como ao contexto. No caso do Formulario de Irmaos,
por exemplo, apesar de cada categoria de comportamento de interacao ter uma definigéo
prépria, podem ser consideradas positivas ou negativas dependendo do contexto em que

ocorrem.
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Devido ao pequeno numero de participantes na pesquisa, e as dificuldades
observadas em relacdo aos instrumentos aplicados para avaliar o desempenho dos
participantes, decidiu-se ndo fazer comparacdes entre grupos e dentro de cada grupo. A
fim de demonstrar mais claramente os resultados obtidos, optou-se por comparar 0
participante com ele mesmo, antes e apos a intervencdo, apesar das implicacfes desse
tipo de analise. Segundo Selltiz et al. (1987), quando a comparagdo de desempenho do
individuo € feita apenas através de pré e pos testes, alguns fatores podem ameacar a
validade interna do delineamento, como a histdria e a maturacdo do individuo, ou sua
sensibilidade aos instrumentos aplicados.

Quanto a dificuldade no controle das varidveis, um problema que surgiu foi
relacionado a faixa etaria dos participantes. Como apontado por Meyer e Vadasy
(1994), a idade dos participantes deve ser restrita, pois assegura que eles compartilhem
de interesses e niveis de maturidade comuns. Ao se colocar no mesmo grupo
participantes com 10, 12, 13 e 15 anos (Grupo 1), ou participantes com 12, 13 e 15 anos
(Grupo 2) pode-se observar conflitos de interesses e de maturidade entre eles, aléem do
desafio de se elaborar atividades que atendessem as necessidades e preferéncias de
todos.

A variedade dos resultados obtidos pelo estudo também podem estar
relacionados a intervencdo em si. Primeiramente, algumas dificuldades encontradas
durante a realizacdo das sessfes podem ser citadas. Uma delas refere-se a adesao dos
participantes — uma vez que as sessdes eram realizadas no fim de semana (s&bado ou
domingo) existiam varios concorrentes, como ficar em casa dormindo (quando a sessdo
era na parte da manhd), viagens, passeios, jogos de futebol, etc. Outra dificuldade foi
manter os participantes motivados e participativos — para isso utilizou-se atividades de

descontracdo no inicio de cada sessdo, mas pode-se pensar também na utilizagdo de
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dindmicas de grupo adequadas para a faixa etaria. O tempo para discussdes durante as
sessOes também foi pequeno — muitas vezes um assunto foi discutido uma Unica vez,
por pouco tempo, o que pdde contribuir para que os participantes se esquecessem dos
temas abordados e das discussdes que foram feitas. Alem disso, o tempo total de
intervencdo pode ter sido curto para promover modificacbes em comportamentos
estabelecidos ao longo de varios anos.

Os materiais e as estratégias utilizadas para discussdo dos temas também devem
ser questionados. Os préprios participantes apontaram algumas atividades que néo
consideraram boas, e é fundamental que estas sejam revistas e modificadas, a fim de
atender melhor as necessidades e expectativas dos irmaos. Uma sugestao nesse caso é a
utilizacdo de computador para a realizacdo de algumas atividades, como a busca de
informacdes sobre a deficiéncia do irmdo, por exemplo. Também pode-se observar,
durante as sessoes, que atividades motivaram mais e menos os participantes. Por fim,
podemos questionar o formato do grupo e das sessdes — intervencdo realizada
individualmente no proprio domicilio dos irmédos, com ou sem a participacdo dos irmaos
com NEs, provocaria maiores mudangas? E se fosse realizada no ambiente escolar do
irmdo especial, ou até mesmo na escola dos participantes, em conjunto com criangas
que ndo possuem irmaos especiais, a intervencdo seria mais efetiva? Futuros estudos
poderiam realizar intervengdes domiciliares, possibilitando treino de habilidades no
ambiente de maior convivio entre os irmdos, inclusive com a participacdo do irméo
especial e do restante da familia. Além disso, estudos poderiam levar programas de

intervengdo com irmé&os para as escolas que atendam criangas com deficiéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

Apesar das limitagdes, o presente estudo pode ser considerado pioneiro na area
da Educacéo Especial. Apesar de existirem varios estudos fora do Brasil que realizaram
intervencdes com irmdos de criangas com necessidades especiais e avaliaram seus
efeitos, mesmo que com limitacbes metodoldgicas, nenhum do tipo havia sido
documentado no pais. O Unico trabalho encontrado foi o de Molon e Smeha (2006), o
qual forneceu poucas informagdes a respeito da metodologia adotada e da forma como
os resultados foram obtidos, e pareceu ndo ter avaliado os efeitos da intervengdo. Além
disso, a elaboracdo de uma intervencdo baseada tanto nas necessidades dos préprios
irmdos quanto na literatura da area, € um importante ponto a ser considerado.

O presente estudo tem como implicacGes praticas a confeccdo de um material
préprio para ser utilizado com irmdos de criangas com NEs, o qual pode ser adaptado de
acordo com as necessidades dos irméos e até mesmo com o assunto a ser abordado. O
material elaborado pode ser utilizado também para se trabalhar com criancas e/ou
adolescentes que ndo tem irmaos especiais, para falar sobre deficiéncia. Em época de
inclusdo, como falar e ensinar sobre deficiéncia tanto para irmé&os de criangcas com NEs

quanto para outras crian¢as € um desafio para o profissional.
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| — Identificacdo

1) Nome da crianca:
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ANEXO 1

Entrevista inicial®

Sexo:

Data de nascimento:

Natural de:

Endereco:

Bairro:

Cidade: Fone:

2) Nome da mée:

Data de nascimento:

Natural de:

Nivel de instrucéo:

Profissao:

Endereco profissional:

Estado civil:

Religido:

3) Nome do pai:

Data de nascimento:

Natural de:

Nivel de instrucéo:

Profissao:

Endereco profissional:

Estado civil:

Religido:

4) Nome do(a) irméo(d):

Data de nascimento:

Sexo:

Natural de:

Nivel de instrucéo:

Profissao:

Endereco profissional:

Estado civil:

Religido:

¢ Versdo parcial da entrevista inicial desenvolvida por Williams, L. C. A. & Aiello, A. L. R. (2001). O
Inventario Portage Operacionalizado: intervengdo com familias. S&o Paulo: Memnon/FAPESP, p. 31.



I1- Caracterizacdo sécio-demografica da familia

5) NUmero de filhos:

Nome:

Nome:

Nome:

Pessoas que vivem na casa:

101

Idade:
Idade:

Idade:

Pessoas que trabalham:

O que fazem:

Pessoas que estudam:

Escola publica () Escola particular ()

Renda familiar:

Quem contribui para a renda familiar:
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ANEXO 2

Criterio de Classificagao

A B E P Econémica Brasil

O Critério de Classificacds Econdmica Brasil, anfatiza
sua funclo de estimar o poder de compra das pesscas e
familias urbanas, abandanands a pretansis de classificar
a populagio emtermas de “classes socials”. A divisao de
mercado definida abaixe & exclusivamente de classes
econdmicas.

avinciagdo brasieira de empresas de prsquica

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itans

Quantidade de bans
1 2 a4 +

0 3 ou

Televisfo em cores 1] S 3 4

Radio 0 2 3 4

Banheiro 0 4 5 ] 7

Automével 5 4 T a 5

Empregada mensalista 0 3 4 4 4

Maguina de lavar 1] 2 2 F 2

Videocasgete slou OVD 0 2 2 2 2

Geladelra 1] i &4 ] 4

Freezer (aparelho Independente . 3 3 5 3

ou parte da geladeira duplex)} -

Grau de Instrugdo do chefe de familia
Anaifabeto | PFrimérlo incomplsto Analfabeto | Até 3", Sérle Fundamental 1]
Frimaro completo | Ginaslal Incompleta Até 4", Sérle Fundamental 1
Ginagial completo | Colegial Incomplets Fundameantal camp leta 2
Coleglal completa | Superior Incomp leto Médio completo 4
Superlor comp leto Superlor comp leto g

CORTES DO CRITERIO BRASIL

TOTAL BRASIL
Clagss PONTOS %)
Al 42 - 48 0.8%
Az 35 -4° 4,1%
B1 26 - 34 8 5%
Bz 23 - 28 5 T
c1 8 -u2 20, 7%
[ 14 17 21,8%
D B- 13 25 4%
E 0-7 25%
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ANEXO 3

Entrevista com irmao de individuo com necessidades especiais’

“Gostaria de fazer algumas perguntas a vocé que dizem respeito ao relacioname

entre vocé e sua/seu irmad/irmao, e peco que Vocé seja sincera(o) em suas respostas.
Essas informacbes serdo utilizadas para fins de pesquisa, sendo mantida a
confidencialidade e o sigilo acerca da sua identidade, isto é, ninguém sabera em
hiptese alguma que foi vocé quem respondeu estas perguntas. Todas as questdes
referem-se exclusivamente a vocé e a sua/seu irma/irmao, sendo que, se Vocé ndo quiser

responder algumas delas, esta livre para isso.”

Nome: Data: [

Constatacéo da deficiéncia:

Como vocé percebeu que sua/seu irma/irméo era deficiente?

Vocé sabe o nome da deficiéncia que a(o) torna especial?

O que voceé sabe sobre esta deficiéncia?

Quando ela(e) comegou a freglientar a (nome da instituicdo de ensino), vocé sabia por

’ Adaptado por Célia Cristina Nunes para uso em sua monografia, com base no roteiro de entrevista
elaborado por Claudia Saad, Edson Huziwara, Marcelo Caetano, Paulo Ferreira, Priscila Grisante e Thales
Lazarin, alunos da disciplina Pesquisa em Psicologia 3, do Departamento de Psicologia da UFSCar, no
primeiro semestre de 2000, para uso interno da prépria disciplina, sob supervisdo da Profa Dra Ana Lucia
R. Aiello.
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que ela(e) tinha que ir 14?

Como vocé soube que tipo de escola é a (home da instituicdo de ensino)?

ImplicacGes da presenca do irmao:
Vocé acha que a presenca de sua/seu irmé/irmdo modificou sua vida? Como?

(Identificar aspectos positivos e negativos)

A presenga de sua/seu irmd/irméo influencia suas escolhas pessoais? De que forma?

Vocé conversa com seus pais sobre sua/seu irméd/irmdo? Se sim, sobre 0 qué? Se ndo,

por qué?

Relacionamento:

Como voce se relaciona com sua/seu irma/irmao?

Que tipos de atividades vocé realiza com sua/seu irméd/irméo?

Dé exemplos de atividades que vocé gosta de fazer junto com sua/seu irma/irmao.
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Dé exemplos de atividades que vocé ndo gosta de fazer junto com sua/seu irma/irmao.

Vocé se sente incomodado ao brincar, conversar ou estar junto de sua/seu irma/irmao?

Por qué?

Vocé ajuda nos afazeres que envolvem cuidados com sua/seu irmd/irmao? Se sim,

quais?

Vocé sente dificuldades para ajuda-la(o)? Quais?

Vocé sabe como proceder em ocasifes nas quais sua/seu irmd/irmédo precisa de algum

auxilio?

Na auséncia de seus pais, 0 que vocé faz se algo acontece com sua/seu irma/irmao?

Ela(e) faz coisas que ndo te agradam? Se sim, quais?

Nestas ocasides, 0 que vocé faz?

Ela(e) faz coisas que te agradam? Se sim, quais?

Nestas ocasifes 0 que vocé faz?
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Vocé deixa de fazer algumas coisas de que gosta por causa dela(e)? Quais?

Aceitacao Social:
Vocé sente dificuldade em dizer aos seus amigos que tem uma/um irma/irmdo com

necessidades especiais? Se sim, por qué?

Qual a reacdo das pessoas quando ficam sabendo que vocé tem uma/um irmé/irméo com

necessidades especiais?

Seus amigos visitam vocé? Se néo, por qué?

Como eles se relacionam com sua/seu irma/irmao?

E a vizinhanga?

Como as pessoas, em geral, se referem a sua/seu irmé/irméo?

Assimetria e Responsabilidade:
Seus pais tratam vocé e sua/seu irmé/irméo de forma diferente? Se sim, como? Em que

situacOes?

Que dificuldades vocé imagina que sua/seu irmé/irméo vai enfrentar no futuro?
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Vocé se sente responsavel por sua/seu irméd/irmao?

Se seus pais faltarem, vocé cuidaria dela(e)? Se ndo, o que vocé faria? Se sim, como

VOCé encara esta possibilidade?

A presenca de sua/seu irmd/irmao afetou seus planos e objetivos para o futuro? Se sim,

em que sentido?

Experiéncia de vida e Afetividade:

O que vocé acha que aprendeu com a experiéncia de ter uma/um irméa/irméo?

Qual o pior aspecto disso?

Qual o melhor aspecto disso?

Vocé acha que sua/seu irma/irmao é feliz?

Vocé acha que precisa ser feito algo para melhorar a vida de sua/seu irmé/irmdo, a sua e

de sua familia? Se sim, o qué?

Hé algo que vocé gostaria de comentar?
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ANEXO 4

Formulério de Irméaos®

Agora eu vou fazer algumas perguntas acerca da relacdo entre vocé e seu/sua
irmdo/irma (nome do irm&o), com possiveis situacdes que possam acontecer com VOceé e
com ele(a) no dia-a-dia, e quero que vocé me fale se isso acontece: sempre, quase
sempre, as vezes, quase nunca ou nunca, conforme indicado neste cartdo (entregar o
cartdo de respostas). Gostaria também que vocé desse exemplos de tais situagdes, ou
guando e como elas ocorrem. Como vocé ja sabe, essas informacdes serdo utilizadas
para fins de pesquisa, sendo mantida a confidencialidade e o sigilo acerca da sua
identidade, isto €, ninguém sabera em hipotese alguma que foi vocé quem respondeu
estas perguntas. Todas as questdes referem-se exclusivamente a vocé e seu/sua

irmédo/irma, sendo que, se vocé ndo quiser responder algumas delas, esta livre para isso.

Nome: Data: _/ [/

1) Quando vocés estdo brincando ou jogando um jogo novo ou fazendo uma atividade
nova, vocé explica a(o) sua(seu) irmé(o) como se faz.
() sempre () quase sempre ( ) asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

2) Numa tarefa em conjunto vocé lidera as atividades.

() sempre () quase sempre ( ) asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

® Elaborado por Célia Cristina Nunes, com base em Schaeffer, E., & Edgerton, M., (1979). Sibling
behavior to handicapped or younger child. Unpublished manuscript, University of North Carolina,
Chapel Hill, para uso em sua monografia, sob orientacdo da Profa Dra Ana Lucia Rossito Aiello, 2002.
Proibida reproducdo, por qualquer meio, total ou parcialmente, sem autorizag&o.
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D& um exemplo

3) Quando vocés fazem uma tarefa juntas(os), cada um(a) faz uma parte dela.
() sempre () quase sempre ( ) asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

4) Vocé gosta de brincar ou fazer coisas com sua(seu) irmé(o).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

Dé um exemplo

5) Numa tarefa juntas(os), vocé impGe seus direitos, como dizendo que é a sua vez ou
que algo pertence a vOCé.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

6) Numa tarefa juntos(as) vocés duas(dois) comandam juntos(as) as atividades.
() sempre () quase sempre () asvezes () quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

7) Quando vocés brincam juntas(os) ou fazem algo juntas(os) vocé compartilha os
brinquedos ou os materiais com ela(ele).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

8) Vocé explica a ela(ele) o significado de palavras novas, objetos que ela(ele) néo
conhece e sentimentos novos.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

Dé um exemplo

9) Quando sua(seu) irmd(o) estd com problemas e te pede ajuda vocé atende.
() sempre () quase sempre () asvezes () quase nunca ( ) nunca

Dé um exemplo
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10) Vocé grita com sua(seu) irméa(o).
() sempre () quase sempre ( ) asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

11) Quando vocés estdo brincando ou fazendo uma atividade juntos(as), vocé apenas
mostra sem explicar, como €é que se faz.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

Dé um exemplo

12) Nas tarefas ou brincadeiras juntas(os) vocé pede opinido para sua(seu) irmé(o).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

13) Quando vocés estdo numa brincadeira ou numa atividade juntos(as), cada um(a) fica
num canto isolado(a).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

14) Vocé tira grosseiramente coisas de sua(seu) irméa(o).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

15) Vocé faz coisas engragadas para sua(seu) irmé(o) rir.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

Dé um exemplo

16) Quando sua(seu) irma(o) estd com problemas e vocé vé, sem ela(ele) te pedir, vocé
ajuda.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca () nu

Dé um exemplo
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17) Quando sua(seu) irmd(o) faz uma coisa que vocé ndo gosta, vocé faz cara feia para
ela(ele) ou xinga ela(ele).
() sempre () quase sempre ( ) asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

18) Quando vocés estdo brincando ou jogando um jogo novo ou fazendo uma coisa
nova, vocé vai dando dicas, sem explicar ou mostrar exatamente como se faz.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

19) Numa tarefa juntas(os) vocé faz a maior parte dela.
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo

20) Vocé beija e abraca sua(seu) irma(o).
() sempre () quase sempre () asvezes ( ) quase nunca ( ) nunca

D& um exemplo




Sempre

Com que freqliéncia cada uma
dessas coisas acontecem com vocé?

As vezes

Quase
nunca

Nunca

Inventario de Estresse e Enfrentamento de Irmé&os®

Estressores de criancas

1) Seu/sua irm&o/irmd& entra em seu quarto ou pega
suas coisas sem permissao

2) Seu/sua irm&o/irma te incomoda, tira sarro de vocé,
te derruba.

3) Seu/sua irmao/irma tem habitos ruins ou age de
maneira estranha.

4) Vocé tem que cuidar de seu/sua irmao/irma, limpa-lo
ou ajuda-lo quando vocé realmente ndo quer.

5) Seu/sua irmao/irma te bate, chuta ou empurra.
6) Seu/sua irmao/irmé estéa ferido ou doente.

7) Seu/sua irmao/irma se perturba com vocé por
nenhuma razéo.
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ANEXO 5

Com quanta raiva cada uma
dessas coisas faz vocé se sentir?

Muita, muita Muita Um pouco Quase nenhuma
raiva raiva de raiva raiva

® Traduzido por Célia Cristina Nunes com base em Gamble, W. C. & McHale, S. M. (1989). Coping with stress in sibling relationships: a comparison of children with
disabled and nondisabled siblings. Journal of Applied Developmental Psychology, 10, 353-373, para uso em sua monografia, sob orientacdo da Profa Dra Ana Lucia

Rossito Aiello, 2003.
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Estratégias de Enfrentamento de Criangas

Pense sobre quando vocé fica com raiva porque seu/sua irmao/irma te amola, tira sarro de vocé ou te derruba.

Com que frequiéncia vocé tem estas Quao bem este trabalho faz vocé escapar do
atitudes quando seu irméo faz essas coisas? sentimento de raiva?
Sempre As vezes Quase Nunca Muito bem Bem Um pouco Nada bem
nunca bem

1. N&o fago nada, ignoro meu/minha irméo/irma.

2. Bato, chuto ou grito com meu/minha irmao/irma.

3. Penso que meu/minha irmé&o/irma é indiferente,

néo gosta de mim ou quer ser chato(a).

4. Jogo minha raiva em alguma coisa ou em alguém,

como batendo num muro, chutando um cachorro,etc.

5. Quero saber por que minha mée ou meu pai ndo

fazem nada.

6. Choro ou fico chateado(a).

7. Tento escapar do que me faz ficar com raiva, como

ir para 0 meu quarto, ir caminhar ou ir dormir.
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Sempre As vezes Quase Nunca Muito bem Bem Um pouco Nada bem
nunca bem

8. Fago alguma coisa divertida, como ir ao cinema,

assistir TV ou andar de bicicleta.

9. Fago qualquer outra coisa que precisa ser feita, como

limpar meu quarto, escrever uma carta ou trabalhar.

10. Tento esquecer isso.

11. Tento me acalmar, relaxar, contar até dez, controlar

meu humor, falar para mim mesmo nao ficar com raiva.

12. Quero saber por que meu/minha irméao/irma tem que

ser desse jeito.

13. Converso com alguém, como meus pais, um amigo,

Ou outro irmao ou irma.

14. Converso com meu/minha irm&o/irma que me fez

sentir raiva, conto a ele(a) que eu fiquei com raiva
e peco a ele que pare de fazer aquilo.

15. Gostaria de saber se outras criangas com irmaos

e irmas tém que passar pelas mesmas coisas.

16. Penso sobre o problema, no que aconteceu e no que

eu poderia fazer sobre isso.
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ANEXO 6

Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio™

(Participante)

Gostaria que vocé nos ajudasse a melhorar nosso grupo de apoio respondendo algumas
perguntas que dizem respeito a sua opinido sobre ele. Peco que sua opinido seja sincera.
Sua identidade serd mantida em sigilo, ou seja, ninguém sabera que foi vocé quem
respondeu estas perguntas. Se vocé ndo quiser responder algumas delas, esta livre para

iSSsO.

Nome: Data: [/

O que vocé mais gostou no grupo? Por qué?

Quais foram as sessdes que vOCcé mais gostou? Por qué?

Quais foram as principais coisas que vocé aprendeu?

® Elaborado pela pesquisadora, com base em Nesa, M. (2005). Perceived effect of disability on adolescent
siblings of children with an intellectual disability: development of a measure and pilot intervention. Tese
de Doutorado em Filosofia. Perth Western Australia: Curtin University of Technology, sob orientacdo da
Dra. Ana Ldcia Rossito Aiello, 2007.
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Em que voce ter participado do grupo ajudou em sua vida?

Houve alguma mudanca na sua vida desde que iniciou sua participacdo no grupo? O que

mudou?

Vocé tem alguma sugestdo sobre mudancgas a serem feitas no grupo?

Indique seu nivel de satisfacdo com o grupo (faca um x na opc¢do que melhor representa

sua opiniao):

® ©) ©

insatisfeito parcialmente satisfeito satisfeito
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ANEXO 7

Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio™

(Pais)

Gostaria que vocé nos ajudasse a melhorar nosso grupo de apoio respondendo algumas
perguntas que dizem respeito a sua opinido sobre ele e sobre seu/sua filho(a) depois que
passou a freqlentar o grupo. Peco que sua opinido seja sincera. Sua identidade sera
mantida em sigilo, ou seja, ninguém sabera que foi vocé quem respondeu estas

perguntas. Se vocé ndo quiser responder algumas delas, esta livre para isso.

Vocés notaram alguma mudanca no comportamento de seu/sua filho(a) desde que ele(a)

comecou a freqlientar o grupo? Quais mudancas?

Seu/sua filho(a) conversava com vocés sobre 0 que acontecia nas sessdes? O que ele(a)

dizia?

Ele(a) parecia gostar de participar do grupo?

Alguma atividade particular pareceu causar forte impressao em seu/sua filho(a) ou

1 Elaborado pela pesquisadora, com base em Nesa, M. (2005). Perceived effect of disability on

adolescent siblings of children with an intellectual disability: development of a measure and pilot
intervention. Tese de Doutorado em Filosofia. Perth Western Australia: Curtin University of Technology,
sob orientacdo da Dra. Ana Ldcia Rossito Aiello, 2007.
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deixa-lo(a) triste ou preocupado(a)?

Vocé tem alguma sugestdo sobre mudancas a serem feitas no grupo?
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ANEXO 8

Cartilha dos Participantes

m
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Um dos relacionamentos mais longos em nossas vidas é o que temos com nossos
irmdos e/ou irmas. Eles nos fazem companhia, nos ddo apoio e nos ajudam a aprender
sobre outras pessoas.

Ter um irmao ou irma com deficiéncia pode ser um desafio, e pode ter coisas boas
e coisas ndo tao boas. O lado bom é que ele pode ensinar vocé a ser mais paciente e
tolerante com outras pessoas, e a ser mais maduro e responsavel. Ele também pode fazer
vocé se sentir orgulhoso dele. No entanto, algumas vezes ele pode precisar de mais
atencdo, ou pode deixar vocé constrangido com alguns de seus comportamentos.

Ter um irmdo ou irma com deficiéncia é uma experiéncia tnica, e pode ser muito
util conversar com outros irmios que se encontram na mesma situacdo. E por isso que
estamos realizando esses encontros em grupo. Vocé podera compartilhar suas histdrias e
sentimentos, ajudar outros irmdos que se encontram nessa situagdo, e aprender

estratégias para lidar com momentos dificeis. Além disso, vocé podera se divertir e fazer

novos amigos.
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Encontro 1:

“Apresentacoes”

(data)
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(ATIVIDADE “ENCONTRE ALGUEM QUE...” - G1)

(ATIVIDADE “UM POUCO SOBRE MIM...” - G2)
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(ATIVIDADE “MINHA FAMILIA”)
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Encontro 2:

“O que é deficiéncia?”

(data)
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Vocé sabe o que é
deficiéncia?

Enquanto o bebé ainda est4d na barriga da mae, ou no momento do parto, ou
depois que o bebé nasce, pode acontecer algumas coisas que fazem com que ele
apresente algum problema, que podera interferir em seu desenvolvimento. Por causa
disso, a crianca pode demorar mais para aprender algumas coisas, como sentar, andar,
falar, ler, escrever. Em casos mais graves, a crianca nao consegue fazer algumas coisas

que as outras criangas fazem.

Deficiéncia é, entdo, um estado ou condi¢ao da pessoa que dificulta ou a
impede de realizar certas atividades consideradas normais para outras
pessoas.

Essas pessoas precisam de atencdo especial, de um apoio especifico, de
tratamentos e educacdo diferenciados, para que elas desenvolvam o maximo que
conseguirem suas capacidades e talentos. Toda essa atengao especial vai ser diferente
de acordo com o tipo de deficiéncia da pessoa, e com seu grau de comprometimento,

ou seja, o quanto ela tem limitagoes.
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(ATIVIDADE “MEU IRMAO COM DEFICIENCIA”)



Encontro 3:
“Paralisia Cerebral
e

Deficiencia Mental”

(data)

12
arao G1.
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Encontro 3:
“Paralisia Cerebral,
Microcefalia e

Deficiencia Mental’

(data)

13
ara o G2.
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O que é paralisia
Cerebral?

Paralisia cerebral, também chamada de PC, é um conjunto de problemas motores e
sensoriais apresentados por uma crian¢a que sofreu alguma lesdo em seu cérebro durante o
periodo em que ele estava se desenvolvendo. Por causa dessa lesdo, o cérebro ndo consegue
mandar as ordens certas para que os musculos se movimentem, impedindo que a crianga
mantenha posturas e realize movimentos normais.

Pode ter varias causas, como mal forma¢des no cérebro do bebé; corddo umbilical
enrolado no pescogo do bebé antes de nascer; uso pela mae de drogas, bebidas alcodlicas e
alguns remédios; sangramentos ou falta de oxigénio dentro da cabeca do bebé; traumas na
cabeca provocadas por quedas ou acidentes; meningite (doenca que afeta a membrana do
cérebro).

Os problemas que a crianga com PC apresentam dependem da area do cérebro que foi
atingida e do tamanho da lesdo. O principal tipo de PC chama-se espastica, em que os musculos
da crianga sdo muito duros, tornando dificil ou impossivel para ela se movimentar. Os
movimentos que ela consegue realizar sdo lentos e exigem grande esforgo. Diferentes partes do

corpo podem ser afetadas:

BRACOS E PERNAS AFETADOS

Pode ser incapaz para a crianga sustentar a cabega, sentar ou engatinhar no tempo

"%

certo; ela pode ter dificuldade para mastigar e engolir, e para aprender a falar. Sua

inteligéncia pode ser afetada, e ela pode ter convulsdes.




130

PERNAS MAIS AFETADAS DO QUE BRACOS

A crianga pode ter dificuldade para se locomover, para aprender, e para falar as

palavras de maneira correta. As convulsdes sdo menos freqilientes.

o8
sl

UM LADO DO CORPO AFETADO

(

Nessas criangas os membros do lado afetado sdo mais fracos e tornam-se mais

curtos com o passar do tempo, a linguagem e a inteligéncia sdo menos afetadas, e

=
H w

as convulsdes ocorrem pouco.

A paralisia cerebral ndo tem cura, os problemas causados por ela duram toda a vida.
No entanto, muita coisa pode ser feita para melhorar as capacidades da crianga, como
tratamentos de apoio (fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia), medicamentos

(anticonvulsivos) e cirurgia (préteses e orteses).

PROTESE ORTESE
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O que é microcefalia? **

E quando a cabega da crian¢a é menor do que a de criangas da mesma idade e

desenvolver apropriadamente, ou seja, crescer do jeito que deveria; ou

& _"% porque os 0ssos do cranio terminaram de se juntar antes da hora, impedindo
que do mesmo sexo. Pode acontecer porque algo impediu o cérebro de se o
cérebro continuasse crescendo. A microcefalia pode estar presente ao
nascimento ou pode se desenvolver nos primeiros anos de vida.

Pode ter varias causas, como anormalidades genéticas (problemas nos genes do bebég,
que interfere no desenvolvimento ou crescimento do cérebro), quando durante a gravidez a mae
fica muito exposta a radiacdo (raio-x, por exemplo), quando ela usa drogas, bebidas alcoélicas ou
alguns remédios, ou quando pega alguma doenca infecciosa (como rubéola ou toxoplasmose).
Durante o nascimento do bebé ou até ele completar 2 anos de idade, algumas causas podem ser
falta de oxigénio no cérebro; traumas na cabe¢a provocados por quedas ou acidentes; e
disturbios do sistema nervoso.

Os problemas que as criangas com microcefalia podem apresentar sdo variados. Assim
como as criangas com PC, as com microcefalia também podem apresentar deficiéncia mental,
convulsdes, problemas motores (dificuldade para sentar, engatinhar, andar, pegar objetos, etc.),
dificuldades na linguagem e na alimentacdo (podem demorar mais tempo para aprender a falar
e se comunicar, e podem ter problemas para mastigar e engolir o alimento, as vezes precisando
usar sonda). Além disso, podem ser mais baixos do que as outras crian¢as da mesma idade e do
mesmo sexo, e podem ser hiperativos.

Assim como a PC, a microcefalia ndo tem cura, ela dura por toda a vida da pessoa. No
entanto, existem tratamentos para os sintomas apresentados, com o objetivo de controlar as

alteracdes associadas (uso de anticonvulsivos para tratar convulsdes, por exemplo). Além disso,

' presente somente na Cartilha dos participantes do G2.
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tratamentos de apoio (fisioterapia, terapia ocupacional, hidroterapia, etc.) também podem

ajudar a melhorar o desenvolvimento e a qualidade de vida das pessoas com microcefalia.

E deficiéncia mental,
o que é?

Algumas criangas com paralisia cerebral e com microcefalia podem ter

também deficiéncia mental, que é um baixo funcionamento da

—— inteligéncia, que faz com que a crianga demore mais do que as outras

criangas para aprender coisas como sentar, engatinhar, andar, falar, e

para aprender coisas na escola (ler, escrever, fazer calculos). Também
faz com que ela tenha dificuldades para se adaptar ao meio em que vive, ou seja, estabelecer
relacionamentos sociais (amizades, namoros, etc.), fazer coisas do dia-a-dia (tomar banho,
alimentar-se, vestir-se, pegar 0nibus, lidar com dinheiro, etc.).

A deficiéncia mental pode ser causada por algumas coisas que também causam a
paralisia cerebral ou a microcefalia (como falta de oxigénio no cérebro, por exemplo), mas
também pode ser causada por outros fatores, como ictericia grave (quando o bebé fica todo
amarelinho depois que nasce) e ambiente pobre em estimulacao.

Ha varios graus de deficiéncia mental, que variam de leve a grave. Aquelas criangas
com deficiéncia mental mais leve demoram mais para aprender, mas se receberem
atendimento adequado podem até ser alfabetizadas e fazer atividades do dia-a-dia quase igual
as outras criangas. Ja aquelas criangas com deficiéncia mental mais grave tém um prejuizo
muito grande em seu desenvolvimento, sendo muito dependentes, precisando que alguém
cuide delas e as alimente. Algumas dessas criancas conseguem desenvolver alguma forma de
se comunicar, como gestos e sinais. Apesar das limita¢des, conseguem sentir o que se passa ao
seu redor, e apresentam reagdes de acordo com o que sentem.

A deficiéncia mental nido é uma doenga contagiosa, e sim uma condicio especifica de
desenvolvimento. Assim, ela ndo é transmitida pelo ar, abraco, beijo, aperto de mao. Também

ndo é transmitida se vocé usar os mesmos talheres, copos, sabonete, toalha, ou se usar o
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mesmo banheiro que a pessoa com deficiéncia. No entanto, pessoas com deficiéncia mental
podem ter filhos com algum grau de deficiéncia.

Assim como a paralisia cerebral e a microcefalia, a deficiéncia mental ndo tem cura.
Mas se desde pequena a crianca for atendida por especialistas, suas capacidades e habilidades

podem ser desenvolvidas ao maximo, dentro do limite de cada crianca.
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Encontro 4:
“Educacao
e

Tratamento ”

(data)
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(ATIVIDADE “A ESCOLA DO MEU IRMAO E DIFERENTE?")
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Como a crianca com deficiéncia mental tem muitas dificuldades para aprender, ela
precisa de atendimento especializado que estimule e dé oportunidades para que suas
capacidades sejam desenvolvidas. Isso significa que a crianca precisa de um ensino diferente
do das outras criancas, e que seja individualizado, para ajudar a superar suas dificuldades para
ler, escrever, fazer calculos, falar, locomover-se, cuidar de si mesmo, e adaptar-se ao meio em
que vive. Esse ensino diferenciado pode acontecer nas escolas especiais, como a APAE, por

exemplo.

O que é uma
esCola especCial?

E uma escola para criancas com deficiéncia ou atraso de desenvolvimento, que fornece
servicos especializados de educagdo e reabilitacdo, que sdo fundamentais para que essas

criangas desenvolvam suas qualidades e habilidades.

Alguns servigos fornecidos sao:

ESTIMULACAO PRECOCE
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Para criangas de 0 a 5 anos, e tenta desenvolver suas habilidades para se relacionar
com as pessoas, para falar e se comunicar, para se locomover e realizar movimentos com as
diversas partes do corpo, para aprender conceitos como cor, forma, tamanho, e para fazer

atividades do dia-a-dia (comer, tomar banho, vestir-se).

FISIOTERAPIA

Desenvolve ao maximo a capacidade fisica da crianca. Se a crianga ndo consegue, por
exemplo, mexer os bragos e as pernas como deveria, o fisioterapeuta faz com ela os
movimentos necessarios para que ela aprenda. Ou se a crianca precisa usar muletas ou cadeira

de rodas, o fisioterapeuta pode ensina-la a usar da forma certa.

TERAPIA

OCUPACIONAL
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Ajuda a crianca a aprender atividades do dia-a-dia e de vida pratica, para que ela seja
independente para cuidar de si mesma. A crianga vai entdo aprender a se alimentar, a se vestir,
fazer coco e xixi no vaso sanitario, ter habitos de higiene, etc. Por exemplo, o terapeuta
primeiro ensina a crianca a levar pedacos de alimento a boca, depois ensina a comer com

colher, e por ultimo, a comer com garfo e usar a faca.

FONOAUDIOLOGIA

Ajuda a crianga a desenvolver movimentos como sugar, mastigar e engolir, e a
desenvolver habilidades de comunica¢do, aumentando sua compreensao do que ouve e
facilitando sua fala. Se a crianca ndo for capaz de aprender a falar, o fonoaudiélogo pode
ensind-la a se comunicar por meias-palavras, gestos, sinais, etc.,, para que demonstre seus

sentimentos, necessidades e desejos.

PEDAGOGIA
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Ajuda a desenvolver as habilidades académicas da crianca, por exemplo, ensina a ler,

escrever, fazer contas simples de matematica, ensina nimeros, cores, formas, etc.

H4 outros tipos de
atendimento fora da
esCola especCial?

I FISIOTERAPIA I

TERAPIA
OCUPACIONAL

Podem ter os mesmos objetivos do atendimento realizado na escola especial, ou

podem complementa-lo.
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EQUOTERAPIA

E uma forma de terapia que utiliza o cavalo como meio de reabilitagio. Esse tipo de
terapia exige a participagdo do corpo inteiro, contribuindo para o desenvolvimento da forga,
tensdo muscular, flexibilidade, relaxamento, conscientizacdo do préprio corpo, e melhora da
coordenacdo motora e do equilibrio. Quando a crianca interage com o cavalo ela desenvolve

formas de socializacdo, autoconfianca e auto-estima.

HIDROTERAPIA

E uma terapia realizada dentro da dgua e permite que a crian¢a tenha uma grande
liberdade de movimento, podendo permanecer em posicdes e fazer atividades quase
impossiveis fora da agua. Além disso, estimula a atividade respiratéria, a motivagdo e o

autoconhecimento da crianca.
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Encontro 5:

“Sentimentos ”’

(data)
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LIVRO: “MINHA IRMA E DIFERENTE”

Nome: Minha irma3 é diferente

Autora: Betty Ren Wright
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Ano: 1991
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Editora: Atica
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0 livro conta a histéria de um garoto chamado Carlo, que tem uma irma com deficiéncia
mental, chamada Terry. Carlo tem muita dificuldade para lidar com algumas coisas
relacionadas a sua irm3, e tem sentimentos muito variados por ela. Ndo gosta de leva-la
para brincar com ele e seus amigos, fica constrangido com uma vendedora olhando para
eles em uma loja onde foram comprar presentes... Quando sua irma some nessa loja, Carlo
fica bravo, desesperado, triste e preocupado. Ao encontrar Terry, sente-se muito alegre e a
partir de entdo, as coisas mudam entre eles. Carlo consegue até fazer um acordo com sua
mae, combinando que metade das vezes em que sair para brincar com seus amigos levara

sua irm3, e metade das vezes ira sozinho. Deu certo!

SENTIMENTOS

Vocé tem um irmao ou irma com deficiéncia, que precisa de aten¢do especial.

Vocé pode ter sentimentos, problemas e duvidas em relagdo a situacdo, e pode ter
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medo de ndo ser compreendido. Alguns de seus sentimentos podem ser positivos, e
outros podem ser negativos, e ndo ha mal algum nisso. Ndo pense que isso s6 acontece
com vocé. Todos os irmaos de criancas com deficiéncia ja passaram ou passarao por
isso em algum momento de sua vida. Na verdade, esses sentimentos podem te ajudar a
crescer e entender melhor a vida.

Muitas vezes ¢é dificil falar sobre nossos sentimentos com o0s outros,
principalmente se sao sentimentos negativos. Isso pode acontecer porque ficamos
preocupados com o que a outra pessoa vai pensar e dizer, se estamos magoando
alguém ao dizer como nos sentimos, se estamos criando ainda mais problemas, e até
mesmo por nos sentimos culpados por ter determinado sentimento. Além disso,
muitas vezes ndo queremos incomodar os outros com nossos problemas.

No entanto, € muito importante que sejamos capazes de expressar esses
sentimentos para as pessoas mais préoximas a nos, para que elas possam nos ajudar a
lidar com eles, e evitar que os sentimentos fiquem guardados com a gente.

Alguns sentimentos que podem surgir sdo:

Orgulho: Muitas coisas em seu irmao ou irmd podem lhe causar orgulho,
principalmente porque vocé sabe que, para conseguir algumas coisas, foi necessario
que seu irmao fizesse um esfor¢o muito grande. Essas coisas também podem te deixar

muito feliz.

Preocupacdo: Geralmente, irmdos de criancas com deficiéncia tém preocupagoes
diferentes das dos seus amigos. A preocupac¢do com o futuro do irmdo é uma delas, e
nem sempre os pais percebem isso. E impossivel prever o futuro, mas se seus pais e
vocé puderem conversar sobre isto e tentar estabelecer um plano, isto ajudaria muito

a diminuir esse tipo de preocupacao.
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Ciumes: Geralmente, as criancas com deficiéncia precisam de mais cuidados, atencao e
ajuda. Mas isso ndo quer dizer que vocé nao precise de ajuda também, e as vezes seus
pais podem se esquecer disso, passando a se dedicar totalmente ao filho que
consideram mais fragil. Se vocé sente que isto esta acontecendo, tente conversar com
seus pais, mostrando as suas necessidades e vontades. Diga que vocé entende que seu
irmdo ou irma precisa de maior tempo e atencao, mas que vocé também precisa deles;
que gostaria de compartilhar muitas coisas e seria bom sentir que eles estao ao seu

lado quando vocé estad com algum problema.

Raiva: E freqiiente um irmao ficar com raiva do outro. A raiva faz parte da vida e vocé
pode sentir raiva de seu irmao ou irma com deficiéncia também. Mas ha formas boas e
mas de acabar com a raiva. Gritar, bater, xingar, apenas assusta e machuca a outra
pessoa e ndo leva a nada. O mesmo acontece quando se guarda a raiva sé para si e o
outro nem fica sabendo o quanto nos fez sofrer. E melhor soltar a raiva, de forma que a
outra pessoa entenda os seus sentimentos, e um modo de fazer isso é dizer o que vocé
estd sentindo e o que causou esse sentimento. Assim, a pessoa pode entender o que fez
de errado ou que vocé ndo gostou e, possivelmente, ndo repetird mais a mesma coisa.
Quanto mais seu irmdo entender por que vocé esta com raiva, mais facil para ele sera
agir de outra forma. Esse jeito de demonstrar a raiva faz com que a pessoa saiba o que

fez de errado, sem sentir-se uma pessoa ma, e lhe da a possibilidade de se desculpar.

Superprotecdo: Ser superprotetor é gastar todo o tempo e energia com seu irmao com

deficiéncia, fazendo tudo por ele. Com isso, vocé pode acabar deixando sua propria
vida de lado, pode impedir seu irmao de se desenvolver e tornar-se mais
independente, pode se cansar apds algum tempo e ndo dar mais a mesma atenc¢do ao

irmao, que sofrera muito com esse “abandono”. Ensinar ao invés de fazer pelo irmao,
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incentivando a sua independéncia, faz com que os membros da familia fiquem menos
sobrecarregados e a crianca com deficiéncia se sentira feliz ao perceber que é capaz de
fazer varias coisas sozinha. Todos podem dedicar algum tempo e atencdo a essa
crianga, mas ninguém deve se dedicar somente a ela o tempo todo, a ponto de

esquecer de si mesmo, de deixar de crescer como pessoa.

Vergonha: Se seu irmdo apresenta comportamentos ou possui aparéncia diferente,
vocé pode se sentir envergonhado quando estd em publico, ou quando leva algum
amigo em sua casa. Converse com seus pais sobre isso. Se vocé sentir muita vergonha
quando estd com seu irmdo em publico, afaste-se um pouco. Dé um tempo a vocé
mesmo. Isso nao significa que vocé ndo gosta dele. Talvez, mais tarde, vocé consiga

encarar melhor a situacao.

Soliddo: Sentir soliddo é sentir-se triste e diferente das outras pessoas. Vocé pode se
sentir sozinho e achar que seus amigos ndo conseguem entender as pequenas alegrias
e tristezas que vocé enfrenta em sua vida. Falar com seus pais pode ajudar vocé a se
sentir menos soé. Se isto for muito dificil, tente ver entre as pessoas com quem vocé se

relaciona qual a que lhe inspira mais confianca e com quem vocé gostaria de falar.

Dificuldades com os amigos: E comum criancas cacoarem de pessoas diferentes e, as

vezes, podem fazer isso com seu irmdo, na sua frente, ou podem usar palavras
pejorativas para se referir a ele. Nesses casos, vocé ndo deve se deixar levar pelo grupo
e fazer o mesmo, pois vocé pode se sentir muito culpado depois. Tente mostrar aos
seus amigos que nao é justo cagoar do defeito de alguém e que atras do defeito existe
uma pessoa com sentimentos e qualidades também. Se eles insistirem, mostre que

vocé esta realmente se sentindo mal, triste ou com raiva. E muito importante que vocé
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expresse seus sentimentos.

Se voceé fizer novos amigos e quiser leva-los em sua casa, é bom conversar com
eles antes, contando que vocé tem um irmdo com deficiéncia, mas nao se esqueca de
enfatizar as coisas boas. Se acontecer de seu irmao apresentar comportamentos
inadequados na frente de seus amigos, tente ignorar e, se estiver atrapalhando muito,
peca a alguém para tird-lo de perto. Nao se sinta culpado e diga ao seu irmdo que

depois brincara s6 com ele. E ndo se esquec¢a de cumprir a promessa!
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Encontro 6:
“Resolucao

de

Problemas”

(data)



148

(ATIVIDADE “PASSOS PARA A RESOLUCAO DE PROBLEMAS™)
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(ATIVIDADE “LAVANDO A ROUPA SUJA”)
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(ATIVIDADE “RESOLVENDO PROBLEMAS”)
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Encontro 7:
“Estratégias

de

Enfrentamento”

(data)
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As vezes vocé pode se deparar com situacdes dificeis ou estressantes
relacionadas a seu irmdo ou sua irma com deficiéncia (por exemplo, quando ele ou ela
fica muito doente, quando tem comportamentos inadequados em publico, ou quando
ele ou ela é agressivo ou agressiva com vocé). Algumas vezes, mesmo depois de
realizar todos os passos da resolucdo de problemas vocé pode perceber que ndo tem
controle sobre a situagao.

Ha varias coisas que podem ser feitas para que vocé se sinta melhor nesses
momentos. Vocé pode fazer algo para se distrair, fazer algo divertido, tentar se
acalmar e relaxar, pensar sobre o problema e o que poderia ser feito em relacao a ele,
conversar com alguém, conversar com seu irmdo ou irma sobre o assunto ou apenas
falar como se sente. Essas estratégias que vocé utiliza para lidar com situagdes
estressantes sdo chamadas de estratégias de enfrentamento.

Outra estratégia de enfrentamento sdo as técnicas de relaxamento:

RELAXAMENTO DE RESPIRACAO PROFUNDA

- Sente-se ou deite-se confortavelmente. Coloque suas maos em cima da barriga. Respire
normalmente, com o ar entrando pelo nariz e saindo pela boca. Olhe e veja que sua barriga
se move para cima e para baixo, e sua mao se move junto com ela. Sinta o ar entrando e

saindo como uma onda. Fique assim por 1 ou 2 minutos.

- Agora vocé vai fazer alguns exercicios de respira¢do profunda. Respire pelo nariz e puxe
o ar até a barriga, contando até quatro. Segure o ar por mais quatro segundos, e entdo solte

o ar contando até quatro. Repita cerca de 8 vezes.
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RELAXAMENTO MUSCULAR PROGRESSIVO

- Sente-se ou deite-se confortavelmente. Tire tudo o que estiver apertando (cal¢ado,
relégio, pulseira, cinto, etc.).

- Estire seus musculos da mio esquerda, estire mais e mais. Observe a tensdo da sua mio,
sinta como estdo contraidos seus musculos da mao esquerda (fique por uns 5 segundos).

- Agora que vocé sentiu sua tensao, inicie o relaxamento da sua mao esquerda. V4 soltando
os musculos contraidos, cada vez mais, solte mais um pouco, observe a sensacdo de
relaxamento, solte mais e mais (10 segundos).

- Estire seus musculos da mio direita, estire mais e mais. Observe a tensio da sua méio,
sinta como estdo contraidos seus musculos da mao direita (5 segundos).

- Agora que vocé sentiu sua tensdo, inicie o relaxamento da sua mao direita. Va soltando os
musculos contraidos, cada vez mais, solte mais um pouco, observe a sensacdo de
relaxamento, solte mais e mais (10 segundos).

- Feche as duas mdos ao mesmo tempo, estire-as, observe a tensdo das suas maos.
Mantenha a contracao por um tempo (5 segundos).

- Agora, solte lentamente, deixe a tensdo e va relaxando suas maos, bem devagar. Observe
a diferencga. Relaxe as maos o maximo que puder (10 segundos).

- Mantenha a atencdo no brago esquerdo, na altura do biceps (parte de cima do brago).
Tensione o biceps fechando as mios e elevando o antebraco. Observe a tensdo no braco
esquerdo, principalmente no biceps (5 segundos).

- Solte lentamente o antebraco, abra as maos vagarosamente e relaxe os musculos do
brago, solte o maximo que puder (10 segundos).

- Encolha os ombros, simultaneamente, trazendo-os para cima, mantenha essa contragao,
observe a tensdo nos ombros, mantenha essa tensao (5 segundos).

- Solte os ombros lentamente, solte os bracos, solte as maos, observe a auséncia de tensido
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nessas partes do corpo, nos ombros, nos bracos e nas maos. Concentre-se nessa sensagio
de relaxamento (10 segundos).

- Agora, sua atencdo deve estar voltada para os musculos do rosto; franza a testa,
mantenha-a franzida, observe a tensdo localizada na testa, sinta como ela é (5 segundos).

- Solte a testa, relaxe todo o rosto, sinta a sensacdo de relaxamento nos musculos da testa,
mantenha o relaxamento (10 segundos).

- Feche os olhos com forca, mantenha-os fechados comprimindo-os, observe e sinta essa
contracdo, mantenha-a (5 segundos).

- Relaxe, solte os musculos das palpebras lentamente, ndo abra os olhos, apenas sinta cada
vez mais o relaxamento das palpebras (10 segundos).

- Incline a cabega para tras, sinta a tensdo no pescogo, faca forca com a cabega para tras
sobre o que tem atras dela. Force e sinta a contragido no pesco¢o e na nuca, mantenha essa
tensao, observe-a (5 segundos).

- Agora, relaxe todo o rosto, a nuca e o pescoco, relaxe a testa e os olhos, observe essa
sensacdo. Relaxe mais e mais, mantenha o relaxamento (10 segundos).

- Inspire profundamente, encha os pulmées, mantenha o ar preso nos pulmdes, sinta a
tensdo desses musculos, ndo solte o ar, observe novamente a contragdo muscular (5
segundos).

- Agora, expire, solte lentamente o ar dos pulmdes, bem devagar, va soltando, mantenha a
atencdo nos pulmoes, sinta o relaxamento (10 segundos).

- Contraia os musculos do abdémen, mantenha-os contraidos, sinta a contracao, observe
essa sensacdo (5 segundos).

- Solte lentamente os musculos abdominais, solte o quanto vocé conseguir, respire
naturalmente, deixe o ar encher se abdémen e solte-o lentamente. Relaxe essa parte do
corpo (10 segundos).

- Estique as pernas, sinta a tensdo nas coxas, mantenha essa contracdo (5 segundos).

- Relaxe as pernas, solte os musculos das coxas, relaxe novamente (10 segundos).
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- Aponte os dedos dos pés para cima, tensione os musculos da barriga da perna, mantenha
essa tensao (5 segundos).

- Agora, relaxe a perna, solte os musculos da barriga da perna, solte todos os musculos.
Relaxe lentamente toda a perna (10 segundos).

- Observe todo o seu corpo, suas maos relaxadas, seus bracos, seu rosto e seus ombros,
seus pulmdes, seu abdome e suas pernas, sinta cada grupo de musculos e deixe-os relaxar.

Mantenha-se relaxado.
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Encontro 8:
“Relacionamento
com meu

irmao”

(data)
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(ATIVIDADE “O QUE EU POSSO FAZER COM MEU IRMAQ”)
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Vocé pode ensinar muitas Coisas para seu irtmdo ou sua irtma com
deficiéncia, e pode ajuda-lo ou ajuda-la a desenvolver suas
Capacidades. SO que para iSSO acontecer, alguns Cuidados devem
ser tomados:

- conheca suas habilidades, como ele reage em diversas situacdes variadas, quais seus desejos
e necessidades, e quais suas dificuldades. Assim fica mais facil, por exemplo, pedir opinido para
ele - vocé deve mostrar (e ndo apenas falar) as opg¢des de atividades ou brincadeiras que vocés
tém e ver qual ele demonstra gostar mais;

- ndo faca tudo por ele. Ao invés disso, veja quais suas dificuldades nas atividades do dia-a-dia
e, quando vocé estiver disposto, procure incentiva-lo a superar essas dificuldades, fazendo as
atividades junto com ele. Nessas tarefas juntos, ndo faca a maior parte da atividade. Por mais
que demore para seu irmdo ou irma concluir a atividade, é importante deixar ele tentar,
experimentar, pois é assim que ele vai aprender;

- tenha compreensao, carinho e paciéncia quando quiser lhe ensinar algo. Vocé deve se lembrar
de que ele tem mais dificuldade para aprender, e por isso vocé deve respeitar seu ritmo e
reforcar seus pequenos progressos. Para facilitar isso, quando estiverem brincando ou jogando
um jogo novo ou fazendo uma coisa nova, é importante mostrar ao seu irmio exatamente
como se faz e ir explicando ao mesmo tempo. Além disso, explicar-lhe pode ajudar em seu
aprendizado;

- ndo ache que ele ndo entenda nada. Ainda que ele ndo fale, isso ndo quer dizer que nao
entende o que estd sendo dito. Mesmo as criancas mais prejudicadas e que ndo conseguem se
comunicar percebem o que acontece ao seu redor e apresentam reagdes de agrado e
desagrado. Tente perceber como ele demonstra seus sentimentos, pois ele pode ter eficientes
meios de comunica¢do, como sorrisos, olhares, acenos, gestos. Além disso, é importante
proporcionar-lhe um ambiente estimulante, falando-lhe mesmo que ele ndo responda. Vocé

pode falar sobre tudo o que o rodeia, explicando o significado de palavras novas, objetos que
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ele ndo conhece e sentimentos novos, pois deste modo estard ajudando-o a aumentar o seu
vocabulario.
- tente ensind-lo a se comportar, principalmente se ele fizer algo inadequado, que te incomoda.
Algumas formas de fazer isso sdo:
e comportar-se adequadamente, para servir de modelo;
e ignorar a atitude inadequada, principalmente se vocé acha que ele esta fazendo algo
somente para chamar atencao. Se vocé resolver ignora-lo, ndo podera olhar, falar, tocar ou
responder a suas perguntas, e deve fazer isso enquanto ele continuar se comportando
inadequadamente. E muito dificil, pois no comego provavelmente ele apresentara mais
esse comportamento. Quando o comportamento inadequado parar, dé-lhe atengido e diga
que como ele ndo esta mais chorando e gritando, por exemplo, vocés podem conversar.
» reforcar seus comportamentos adequados, ou seja, abracar, beijar, elogiar, agradar,

quando ele faz algo de bom. Com isso, ele tenderd a repetir essa atitude.

HORA DO BANHO 4
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A hora do banho é um momento em que a crianga pode aprender r
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muito, através da experimentacio e da brincadeira. 02

Algumas coisas que podem ser feitas durante o banho sao:

- ajudar a crianga a bater com as maos e os pés na agua e, assim, fazer com que observe o que
ocorre com a agua;

- ir narrando tudo o que esta fazendo;

- deixar que a crianca sinta a diferenca entre a dgua fria e morna;

- passar as maos, o sabonete, espuma e esponjas de diferentes texturas no corpo da crianga,

sempre nomeando as partes do corpo;
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- se o chuveiro tiver mangueirinha (chuveirinho), ensaboar toda a crianca e depois posicionar
o0 jato de 4gua nas vdrias partes de seu corpo, estimulando-a olhar e tocar, nomeando-as;

- jogar agua para cima chamando a ateng¢do da crian¢a para a agua caindo, e deixa-la sentir a
agua batendo no rosto ou nas costas;

- se 0 banho for dado em uma banheira, colocar varios objetos (garrafas plasticas, potes de
danone, frascos de iogurte, tampas) de tamanhos, formas, cores, texturas e pesos diferentes. E
interessante que alguns flutuem na agua, outros afundem, e que alguns fagam barulhos quando
a crianga os sacudir. Isso ndo precisa ser feito sé na hora do banho. Pode-se também encher
uma bacia com agua e colocar a criang¢a no chao do lado de fora, ou dentro da bacia, se estiver
calor;

- cantar, se a crian¢a demonstrar gostar.

Apoés o banho, na hora de enxugar a crianga, vocé pode:

- nomear cada parte do corpo que esta sendo enxugada;

- rolar a crian¢a de um lado para o outro, sempre dizendo para que lado a esta rolando,
enquanto enxuga as costas e a barriga;

- ajudar a crianga a segurar a toalha com as maos (se for preciso, abrir a mao da crianga e
colocar uma ponta da toalha na palma) e a passar pelo corpo, para se enxugar.

Na hora de vestir a crianca, vocé pode:

- estimula-la a vestir-se sozinha e, enquanto isso, ensinar-lhe as partes do corpo.

- conversar com ela sobre as pecas do vestudrio, para que servem, como as arrumar,

aproveitando para lhe ensinar as cores.

HORA DE COMER

Se seu irmdo ou sua irma estiver aprendendo a comer sozinha,
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s6 lhe dé ajuda naquilo que for necessario, e expresse contentamento
sempre que ela executar bem as tarefas. Por mais
bagunca que a crianca faca enquanto come sozinha, e por mais tempo que ela demore, ndo faca
por ela. E sé tentando que ela ird aprender direito como fazer.

Em alguns casos mais graves, a crianc¢a precisa se alimentar por outra via que nao seja
a boca, com através de sonda no nariz ou no abdémen, o que facilita a administragdo de
alimentos com menos riscos, na quantidade adequada e com qualidade. E uma técnica facil
para quem alimenta a crianga, e ndo traz riscos para sua saude. Uma pequena quantidade dos
alimentos podera ser dada pela boca, para que a crianca sinta sabores e tenha uma estimulacdo
oral, e a restante pela sonda. Nao significa que a crianc¢a vai se alimentar assim pelo resto da
vida. Ela pode fazer terapias especificas para melhorar sua motricidade oral, permitindo que
consiga se alimentar pela boca.

A hora de comer, assim como o banho, pode ser uma boa oportunidade para a crianca
aprender algumas coisas (no caso das criangas que se alimentam pela boca). Algumas coisas

que vocé pode fazer sio:

- deixar a crianc¢a sentir com as maos os alimentos quentes e frios, falando quando estiver
quente e frio;

- dar alimentos em varias temperaturas diferentes para a crian¢a comer;

- colocar na mio da crianca alimentos antes e depois de prontos (arroz e feijao, por exemplo),

antes e depois de descascados (laranja, banana), de varias texturas, formatos e tamanhos.

HORA DE BRINCAR

.~

E principalmente através da brincadeira que a crianga

aprende. Por isso, é importante ndo apenas dar varios brinquedos

para a crianca e deixa-la sozinha. Como a crian¢a com deficiéncia
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tem mais dificuldade para compreender o mundo que a cerca e, consequentemente, para
aprender, é necessario que ela observe varias vezes como se faz determinadas coisas, e que ela

tenha a oportunidade de tentar fazer. Algumas dicas de brincadeiras:

Palmas - segurando o pulso dos dois bragos da crianga, ajuda-la a unir as duas méaos, de forma

que faca um barulho. Repetir varias vezes seguidas, para produzir som de bater palmas.

Rolar - colocar a crianca em cima de uma colcha ou cobertor (no chao ou em cima da cama), a

enrolar e a rolar para um lado e para o outro, dizendo para que lado esta rolando a crianca.
Também com a colcha ou cobertor, pode-se cobrir a crianga, levantar s6 uma ponta, olhar em

baixo e dizer algo como “achei vocé”!

Cavalinho - colocar a crianga sentada no braco do sofa, com uma perna apoiada no assento e a
outra solta do lado de fora, ou apoiada em um banco ou cadeira. Mexer levemente os quadris

da crianga, balancando-a de um lado para outro, fingindo que estio brincando de cavalinho.

Fantoches - fazer um fantoche com saco de pdo, embalagem de presente, embalagem plastica
de algum produto (arroz, feijdo, por exemplo), desenhando um rosto ou colando pequenos
objetos que podem servir de olhos, nariz e boca. Contar uma historinha para o irmao. Depois
colocar o fantoche na mdo do irmdo, incentivando-o a mexer a mio para movimentar o

fantoche.

Gelatina - fazer gelatina de qualquer sabor e colocar em uma tigela. Pode-se ajudar a crianca a
pegar gelatina com as maos de dentro da tigela; espalhar uma pequena quantidade em cima de
uma mesinha para que a crian¢a passe as maos, ou espalhar gelatina em cima de um plastico
no chao e colocar a crianga em cima, para que gelatina seja espalhada por varias partes do

corpo da crianga. Ao invés de gelatina, vocé também pode usar farinha, areia.

Espelho - colocar a crianca na frente do espelho e ajuda-la a fazer movimentos com as maos ou
com partes do rosto. Vocé também pode respirar com a boca na frente do espelho e passar o
dedo ou a mdo da crianga, formando um desenho. Mostre para a crianga o desenho que ela

mesma fez.
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Telefone - fazer um telefone com dois cilindros de papel (com uma ponta tampada com papel)
ou dois copos descartaveis (danone, iogurte, por exemplo), unindo-os com barbante. Colocar
um dos copos no ouvido da crianga e o outro em sua boca, cantando para ela ou conversando
como se estivessem no telefone. Depois vocés podem trocar de papel, colocando um dos copos

na boca da criancga e o outro em seu ouvido, incentivando-a a emitir sons.

Diferencas - esfregar as maos e dedos da crianca (devagar e varias vezes) em diversas
superficies, usando objetos do dia-a-dia, como frutas, pao e roupas, fazendo-a sentir o objeto
inteiro em suas maos. Sempre dizer os nomes dos objetos, qual sua forma, cor e o que acontece

com eles quando sdo manipulados (isso pode também ser demonstrado).

Sons - em recipientes vazios (latas, garrafas, etc.) colocar areia, pedrinhas, sementes, arroz,

feijao, etc., e dar para a crianga sacudir. Se ela nao fizer isso, mostre como se faz (vocé mesmo
pode fazer ou colocar na mio dela e a balangar). Certos recipientes vazios também podem
servir como batuques - basta ajudar a crianca a bater as maos no recipiente para fazer

barulho.
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(ATIVIDADE “O QUE EU POSSO FAZER SEM MEU IRMAQ”)



165

Encontro 9:

“Fechamento”

(data)



166

(ATIVIDADE “QUEM SOU EU?”)
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(ATIVIDADE “MINHA FAMILIA”)
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(ATIVIDADE “MINHA VIDA COM MEU IRMAO ESPECIAL”)
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Encontro 10:

“SESSAO CINEMA”

(data)
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FILME: “A ERA DO GELO 3”15

Nesta terceira aventura, Scrat continua tentando agarrar a bolota fujona - e, no meio do
caminho, pode encontrar seu grande amor; Manny e Ellie aguardam o nascimento de seu
minimamute; Sid, a preguica, cria a prépria familia, embora de faz-de-conta, ao desviar alguns
ovos de dinossauro; e Diego, o tigre dentes-de-sabre, comecga a se perguntar se a convivéncia
com o0s amigos nio o esta deixando molenga demais. Numa missao para resgatar o azarado Sid,
a turma aventura-se por um misterioso mundo subterraneo, no qual acabam deparando com
dinossauros, lutam contra estranhas plantas assassinas e conhecem Buck, uma agitada

doninha de um olho s6, cacadora de dinossauros.

' Filme assistido pelos participantes do G1.
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FILME: “A SAGA CREPUSCULO: LUA NOVA”16

»
Sl

¥ ?5;

Ncw 1mooin

Logo apo6s Bella completar 18 anos, Edward decide deixa-la para tras em um esforgo para protegé-
la. Com uma tristeza inconsolavel, Bella atravessa seu ultimo ano de escola dormente e sozinha e
descobre que ela pode chamar a imagem de Edward sempre que se coloca em perigo. Seu desejo em
estar com ele a qualquer custo a leva a assumir riscos cada vez maiores. Com a ajuda de Jacob Black,
seu amigo de infincia e um membro da misteriosa tribo Quileute, Bella reforma uma moto para
suas aventuras. O corac¢do congelado de Bella est4 gradualmente descongelando por sua relagio de
amizade com Jacob, que tem seu préprio segredo sobrenatural. Quando Bella perambula sozinha
em um prado, ela se vé cara a cara com um mortal adversario. Apenas a interven¢do de uma matilha
de lobos extraordinariamente grandes a salva de um terrivel destino e o encontro torna
assustadoramente claro que Bella ainda esta em grave perigo. Em uma corrida contra o reldgio,
Bella descobre o segredo antigo da tribo Quileute e a verdadeira motivacao de Edward para sair de
sua vida. Ela também enfrenta a perspectiva de uma reunido com seu amado, que acaba sendo

muito diferente e mais perigoso do que ela esperava.

' Filme assistido pelos participantes do G2.
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ANEXO 9

Aprovacio do Comité de Etica

i UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
[ #] PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
- Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
'{"r‘m Via Washington Luis, km. 235 - Caixa Postal 676
Fones: (016) 3351.8109 / 3351.8110

Fax: (016) 3361.3176
CEP 13560-970 - S&o Carlos - SP - Brasil

propg@power.ufscar.br - http://www.propg.ufscar.br/

CAAE 0069.0.135.000-08

Titulo do Projeto: Desenvolvimento e implementacdo de um grupo de_apoio para irm&os de criangas

com deficiéncia mental
Classificagdo: Grupo III
Pesquisadores (as): _Glauce Munira Silveira Araujo, Prof2 Dr2@ Ana Llcia Rossito Aiello (orientadora

Parecer N°. 290/2008

1. Normas a serem seguidas
o O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item IV.1.f) e deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
o O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apés analise das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
111.3.2z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram agdo imediata.
» O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e
enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacmnal de Vigilancia Sanitdria - ANVISA - junto com seu
posicionamento,
e Eventuais modificagBes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou II apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las
também a mesma, junto com o parecer aprobatério do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res. 251/97, item IIL.2.e).
o Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em __ / / e ao
término do estudo.

2. Avaliagao do projeto
O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
S&o Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima Identificado e considerando os pareceres

do relator e do revisor DELIBEROU:
A proposta de estudo apresentada atende as exigéncias éticas e cientificas

fundamentais previstas na Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de Salde.

3. Concluséo:
Projeto aprovado

Sé&o Carlos, 10 de julho de 2008,

Profa. Dra. == i
Coordenadora do CEP/UFSCar
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ANEXO 10

Universidade Federal de Sdo Carlos
Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas

Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo Especial

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Instituicéo)

Vocé esté sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Intervencdo em grupo
com irméos de criancas com deficiéncia mental”, aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar, que sera realizada pela aluna de mestrado do
Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo Especial da Universidade Federal de Sao

Carlos, Glauce Munira Silveira Araujo, sob orientacdo da Profa. Dra. Ana Lucia Rossito

Aiello. A presente instituicdo foi selecionada devido a possibilidade da existéncia de
criancas com deficiéncia mental que freglientam a mesma, e tenham irméos mais velhos
do que elas, com idade entre 8 e 13 anos.

Os objetivos do trabalho sdo:

1) identificar as principais necessidades de irmdos mais velhos de criangas com
deficiéncia mental no que se refere ao seu relacionamento com estes e com 0s outros
membros da familia, e as suas habilidades de enfrentamento e de resolucdo de
problemas;

2) elaborar e implementar uma intervencdo em grupo, com base nas
necessidades dos participantes e com base na literatura da area, priorizando a interacdo
dos participantes com seus irmaos com deficiéncia mental, o fornecimento de

informacdes sobre deficiéncia mental, e a apresentacao de estratégias de enfrentamento
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e de resolucéo de problemas; e

3) avaliar a eficécia da intervencéo.

Sua participacdo nesta pesquisa consistird em indicar algumas criangas com
deficiéncia mental que freqlientem a instituicdo e que tenham irmédos mais velhos, com
idade entre 8 e 13 anos, e entrar em contato com 0s pais ou responsaveis dessas
criangas, convidando-0s para uma reunido com a pesquisadora. Nessa reunido os
objetivos da presente pesquisa serdo apresentados, bem como o0s critérios de
recrutamento dos participantes; e informacdes serdo obtidas dos pais ou responsaveis
cujos filhos atendam aos critérios de participacdo do estudo e que estejam interessados,
como endereco e telefone para contato posterior.

Entrevistas sobre caracterizacdo pessoal e sdcio-econdmica serdo realizadas com
0S pais ou responsaveis pela crianga, e instrumentos (questionarios e entrevistas) sobre
aspectos da vida do irmdo da crianca com deficiéncia mental, relacionados a interacdo e
relacionamento entre eles serdo aplicados aos participantes da pesquisa.

A presente pesquisa ndo trara riscos para a satde, bem-estar e individualidade
dos participantes e de seus familiares, e ndo obrigard que eles facam ou digam coisas
que ndo queiram. Em alguns momentos eles poderdo se sentir desconfortaveis,
constrangidos, tristes ou com raiva diante de algum assunto discutido ou de uma
atividade realizada e poderdo ndo querer responder alguma pergunta ou nao participar
de alguma atividade. Para evitar esse tipo de situacdo, um ambiente confortavel e
favoravel a realizagcdo das sessdes de grupo sera fornecido; uma relacdo amigavel e
acolhedora serd estabelecida; e as reagBes, os sentimentos e as dificuldades dos
participantes serdo respeitados, interrompendo-se 0s procedimentos que estiverem
sendo realizados, se necessario. Para preservar a identidade dos participantes, de sua

familia e dos outros participantes do grupo, todos serdo instruidos a ndo falar sobre as
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experiéncias uns dos outros fora das sessoes.

Sua participacdo € muito importante, possibilitando beneficios como o acesso a
irmédos de criancas com deficiéncia mental, e a realizacdo de intervencGes com essas
criancas, favorecendo a melhoria dos relacionamentos entre 0s irmaos e,
conseqiientemente, o desenvolvimento e a qualidade de vida da crianca com deficiéncia.
A identidade da instituicdo e dos profissionais que nela atuam serdo preservadas, através
de sigilo absoluto, e sua participagdo ndo acarretara riscos para vocé ou para a
instituicdo, embora possa trazer algum desconforto quando vocés entrarem em contato
com as familias das criangas com deficiéncia mental. Dessa forma, vocé pode recusar-se
a participar da pesquisa, € seu consentimento pode ser retirado a qualquer momento,
caso vocé se sinta desconfortavel ou constrangido, e isso ndo prejudicara de forma
alguma sua relagcdo com a pesquisadora, com sua orientadora, ou com a Universidade, e
ndo acarretara em qualquer tipo de penalizagéo.

As informagdes coletadas sdo confidenciais, sendo acessiveis apenas a
pesquisadora e a sua orientadora, e sua participacdo é sigilosa. Os dados coletados
durante a pesquisa fardo parte da dissertacdo de mestrado da referida aluna, e poderéo
ser utilizados no futuro para divulgacdo de ordem profissional. Se publicados, os
resultados da pesquisa receberdo alguns cuidados, como o uso de letras para identificar
nomes (de pessoas e da instituicdo na qual os participantes foram selecionados).
Durante e ap6s a pesquisa, 0s dados coletados serdo guardados em local seguro e de
forma confidencial. Ao término do trabalho, uma cépia resumida da pesquisa seréd
entregue a familia dos participantes e a instituicéo.

Vocé assinara dois papéis iguais a este. Um deles ficard com vocé e o outro com
a pesquisadora. Nesse papel estdo o telefone da pesquisadora e da orientadora, e vocé

pode ligar para elas a qualquer momento para tirar dividas sobre o projeto e a
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participacao dos irmaos de alunos da institui¢do, agora ou a qualquer momento.

Local e Data
Glauce Munira Silveira Araljo Prof2. Ana Lucia Rossito Aiello
Fone: (16) 9152-4143 Fone: (16) 3351-8364
Eu, , declaro que

entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de
Po6s-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na
Rodovia Washington Luiz, km 235 — Caixa Postal 676 — CEP 13.565-905 — Sao
Carlos/SP - Brasil. Fone: (16) 3351-8110. Endereco eletrdnico:

cephumanos@power.ufscar.br

Local e Data Responsavel pela instituicao
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ANEXO 11

Universidade Federal de Sdo Carlos
Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas

Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo Especial

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Participante)

Vocé esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Intervencdo em grupo
com irméos de criancas com deficiéncia mental”, aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar, que sera realizada pela aluna de mestrado do
Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo Especial da Universidade Federal de Sao

Carlos, Glauce Munira Silveira Araujo, sob orientacdo da Profa. Dra. Ana Lucia Rossito

Aiello. Vocé foi selecionado(a) através de um contato feito com a instituicdo de ensino

freqlientada por seu/sua irmao/irma (nome da crianca com deficiéncia mental).

Os objetivos do trabalho sdo:

1) identificar as principais necessidades de irmdos mais velhos de criangas com
deficiéncia mental no que se refere ao seu relacionamento com estes e com 0s outros
membros da familia, e as suas habilidades de enfrentamento e de resolucdo de
problemas;

2) elaborar e implementar uma intervencdo em grupo, com base nas
necessidades dos participantes e com base na literatura da area, priorizando a interacdo
dos participantes com seus irmaos com deficiéncia mental, o fornecimento de
informacdes sobre deficiéncia mental, e a apresentacao de estratégias de enfrentamento

e de resolucéo de problemas; e
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3) avaliar a eficécia da intervencéo.

Esse trabalho sera composto por:

1) realizacdo de uma entrevista com seus pais sobre dados de identificacdo e
socioecondmicos, antes do inicio da pesquisa, e aplicacdo de um questionario sobre a
opinido deles a respeito do grupo que voceé participou, ao término da pesquisa;

2) realizacdo de questionarios e entrevistas com vocé, permitindo avaliar alguns
aspectos da sua vida, relacionados a seu/sua irmao/irmé; e

3) sua participacdo em uma intervencdo em grupo para irmaos de criangas com
necessidades especiais.

Vamos marcar um dia e um horario que vocé e seus pais possam nos receber em
sua casa para fazermos algumas perguntas a vocés. Isso ocorrera antes de vocé
participar do grupo, logo ap6s sua participacdo, e dois meses depois do término do
grupo. O grupo acontecerd uma vez por semana, durante duas horas, em um dia, horario

e local que serdo combinados. A duracdo do grupo sera de dois meses, de (comego do

grupo) a (término do grupo), e nao acarretara despesa alguma para sua familia. Assim,
0s gastos com transporte para o local onde acontecerdo as reunides do grupo seréo
reparados pela pesquisadora.

Sua participacdo € muito importante, mas vocé sO participa se quiser. Algumas
coisas boas de vocé participar serdo: vocé podera entender melhor o que esta
acontecendo com seu/sua irm&o/irma; aprendera como lidar e interagir com ele(a), e
como resolver da melhor forma possivel seus problemas; e terd oportunidade de
expressar seus sentimentos e conhecer criancas que vivem em situacdo parecida com a
sua. Essa pesquisa ndao causara nenhum mal a vocé e a sua familia, ndo fard mal para a
salde e bem-estar de vocés e ndo obrigard que vocé faca ou diga coisas que ndo queira.

Algumas vezes vocé podera ficar sem graca, com vergonha, triste ou com raiva diante
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de algum assunto discutido ou de uma atividade realizada e podera ndo querer responder
alguma pergunta ou ndo participar de alguma atividade. VVocé ndo precisa responder
tudo o que perguntarmos e nem fazer tudo o que for sugerido; e pode desistir de
participar quando quiser. 1sso ndo vai fazer com que figuemos chateadas ou com raiva
de vocé, e ndo vai prejudicar vocé ou sua familia de jeito algum.

Para evitar problemas como esses, um ambiente confortdvel e favoravel a
realizacdo das sessOes de grupo sera fornecido; uma relacdo amigavel e acolhedora seréa
estabelecida; e suas reagOes, seus sentimentos e suas dificuldades serdo respeitados.
Para preservar a identidade da sua familia, a sua identidade e a dos outros participantes
do grupo, vocés serdo instruidos a ndo falar sobre as experiéncias uns dos outros fora
das sessoes.

Os dados coletados durante a pesquisa fardo parte da dissertacdo de mestrado da
referida aluna, e poderdo ser utilizados no futuro para divulgacdo de ordem profissional.
Se publicados, os resultados da pesquisa receberdo alguns cuidados, como o uso de
letras para identificar nomes. Assim, seu nome, 0s nomes de seus familiares e das
pessoas de quem vocé falar, bem como o lugar onde vocés moram, ndo serdo ditos.
Durante e ap0s a pesquisa, 0s dados coletados serdo guardados em local seguro, e uma
copia resumida da pesquisa sera entregue a sua familia.

Vocé assinara dois papéis iguais a este. Um deles ficard com vocé e o outro com
a pesquisadora. Nesse papel estdo o telefone da pesquisadora e da orientadora, e vocé
pode ligar para elas a qualquer momento para tirar davidas sobre o projeto e sobre sua

participacao.
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Local e Data
Glauce Munira Silveira Aradjo Prof?. Ana Lucia Rossito Aiello
Fone: (16) 9152-4143 Fone: (16) 3351-8364
Eu, , declaro que entendi

0s objetivos, riscos e beneficios da minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar.

A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-
Graduacao e Pesquisa da Universidade Federal de Sédo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, km 235 — Caixa Postal 676 — CEP 13.565-905 — Sao Carlos/SP —

Brasil. Fone: (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Local e Data Participante
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ANEXO 12

Universidade Federal de Sdo Carlos
Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas

Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo Especial

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Responsavel)

Seu/sua filho(a) (home do participante) estd sendo convidado(a) para participar

da pesquisa “Intervencdo em grupo com irmaos de criancas com deficiéncia mental”,
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar, que sera
realizada pela aluna de mestrado do Programa de P6s-Graduagdo em Educacédo Especial

da Universidade Federal de Sdo Carlos, Glauce Munira Silveira Araujo, sob orientacdo

da Profa. Dra. Ana Lucia Rossito Aiello. Ele(a) foi selecionado(a) através de um contato

feito com a instituicdo de ensino frequentada pelo(a) seu/sua filho(a) (home da crianca

com deficiéncia mental).

Os objetivos do trabalho sdo:

1) identificar as principais necessidades de irmdos mais velhos de criangas com
deficiéncia mental no que se refere ao seu relacionamento com estes e com 0s outros
membros da familia, e as suas habilidades de enfrentamento e de resolucdo de
problemas;

2) elaborar e implementar uma intervencdo em grupo, com base nas
necessidades dos participantes e com base na literatura da area, priorizando a interacdo
dos participantes com seus irmaos com deficiéncia mental, o fornecimento de

informacdes sobre deficiéncia mental, e a apresentacao de estratégias de enfrentamento
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e de resolucéo de problemas; e

3) avaliar a eficécia da intervencéo.

Esse trabalho sera composto por:

1) realizacdo de uma entrevista com vocé sobre dados de identificacdo e
socioecondmicos, antes do inicio da pesquisa, e aplicacdo de um questionario sobre sua
opinido a respeito do grupo que seu/sua filho(a) participou, ao término da pesquisa;

2) questionarios e entrevistas com seu/sua filho(a), permitindo avaliar alguns
aspectos da vida dele(a), relacionados a seu/sua irmdo/irma com necessidades especiais;
3) participacdo do(a) seu/sua filho(a) em uma intervencdo em grupo para irméos de
criangas com necessidades especiais.

Vamos marcar um dia e um horario que vocé possa nos receber em sua casa para
fazermos algumas perguntas a vocé e ao(a) seu/sua filho(a). Isso ocorrera antes de
seu/sua filho(a) participar do grupo, logo ap6s sua participacdo, e dois meses depois do
término do grupo. O grupo acontecerd uma vez por semana, durante duas horas, em um
dia, horario e local que serdo combinados. A duracdo do grupo sera de dois meses, de

(comeco do grupo) a (término do grupo), e ndo acarretard despesa alguma para sua

familia. Assim, os gastos com transporte para o local onde acontecerdo as reunides do
grupo serdo ressarcidos pela pesquisadora.

A participacdo de seu/sua filho(a) é muito importante, mas ele s6 participa se
quiser e se vocé consentir. Algumas coisas boas da participacdo dele(a) serdo maior
compreensdo sobre a deficiéncia do(a) irmao/irm&; aprendizagem de formas de lidar e
interagir com ele(a) e de resolver da melhor forma possivel seus problemas; e
oportunidade de expressar seus sentimentos e conhecer criangas que vivem em situagéo
semelhante. Essa pesquisa ndo causara nenhum mal aos seus/suas filhos(as) e a sua

familia, ndo fard mal para a salde e bem-estar de vocés e ndo obrigard que seu/sua
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filho(a) faca ou diga coisas que ndo queira. Algumas vezes ele(a) podera ficar sem
graca, com vergonha, triste ou com raiva diante de algum assunto discutido ou de uma
atividade realizada e podera nao querer responder alguma pergunta ou ndo participar de
alguma atividade. Ele ndo precisa responder tudo o que perguntarmos e nem fazer tudo
0 que for proposto; e pode desistir de participar quando quiser. I1sso ndo vai fazer com
que figuemos chateadas ou com raiva de vocés, e ndo vai prejudicar seus/suas filhos(as)
ou sua familia de jeito algum.

Para evitar problemas como esses, um ambiente confortavel e favoravel a
realizacdo das sessOes de grupo sera fornecido; uma relacdo amigavel e acolhedora seréa
estabelecida; e as reagOes, os sentimentos e as dificuldades que seu/sua filho(a) tiver
serdo respeitados. Para preservar a identidade da sua familia, de seu/sua filho(a) e dos
outros participantes do grupo, todos serdo instruidos a nao falar sobre as experiéncias
uns dos outros fora das sessoes.

Os dados coletados durante a pesquisa fardo parte da dissertacdo de mestrado da
referida aluna, e poderéo ser utilizados no futuro para divulgacdo de ordem profissional.
Se publicados, os resultados da pesquisa receberdo alguns cuidados, como o uso de
letras para identificar nomes. Assim, seu nome, 0s nomes de seus familiares e das
pessoas de quem vocé ou seu/sua filho(a) falar, bem como o lugar onde vocés moram,
ndo serdo ditos. Durante e apds a pesquisa, os dados coletados serdo guardados em
local seguro, e uma coOpia resumida da pesquisa sera entregue a sua familia.

Vocé assinara dois papéis iguais a este. Um deles ficard com vocé e o outro com
a pesquisadora. Nesse papel estdo o telefone da pesquisadora e da orientadora, e vocé
pode ligar para elas a qualquer momento para tirar ddvidas sobre o projeto e sobre a

participacdo de seu/sua filho(a).
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Local e Data
Glauce Munira Silveira Araujo Prof?. Ana Lucia Rossito Aiello
Fone: (16) 9152-4143 Fone: (16) 3351-8364
Eu, , declaro que entendi

0s objetivos, riscos e beneficios da participacdo do(a) meu/minha filho(a) na pesquisa e
concordo que ele(a) participe.

A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-
Graduacao e Pesquisa da Universidade Federal de Sédo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, km 235 — Caixa Postal 676 — CEP 13.565-905 — Sao Carlos/SP —

Brasil. Fone: (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Local e Data Responsavel pelo participante
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ANEXO 13

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

AUTORIZACAO PARA GRAVACOES
(Participante)

Eu, , autoriza a aluna do

Programa de Pds-Graduacdo em Educacgdo Especial, Glauce Munira Silveira Araujo, a
gravar as sessbes em grupo em que participarei, referentes ao trabalho intitulado
“Intervencdo em grupo com irmaos de criancas com deficiéncia mental”.

Estou ciente de que o objetivo dessas gravacfes € documentar as atividades que
forem realizadas durante as sessdes, sendo que os dados obtidos nas gravacgdes seréo
posteriormente transcritos e poderdo ser utilizados em apresentagfes académicas,
profissionais e publicagbes. Também estou ciente de que os nomes ou qualquer
identificacdo dos participantes ndo serdo mencionados em nenhuma circunstancia.

Tenho conhecimento de que o consentimento para a realizacdo destas gravacgoes

é voluntario e pode ser retirado a qualquer momento, caso queira.

Data: / /

Participante Glauce Munira Silveira Araujo
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ANEXO 14

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

AUTORIZACAO PARA GRAVACOES
(Responsavel)

Eu, , autoriza a aluna do

Programa de Pds-Graduacdo em Educacgdo Especial, Glauce Munira Silveira Araujo, a
gravar as sessbes em grupo em que meu(s)/minhas(s) filho(s)/filha(s)

participara(ao), referentes ao trabalho intitulado “Intervencdo em grupo com irmaos de
criangas com deficiéncia mental”.

Estou ciente de que o objetivo dessas gravagdes € documentar as atividades que
forem realizadas durante as sessdes, sendo que os dados obtidos nas gravacdes serao
posteriormente transcritos e poderdo ser utilizados em apresentacfes académicas,
profissionais e publicacbes. Também estou ciente de que os nomes ou qualquer
identificacdo dos participantes ndo serdo mencionados em nenhuma circunstancia.

Tenho conhecimento de que o consentimento para a realizacdo destas gravacgoes

é voluntario e pode ser retirado a qualquer momento, caso queira.

Data: / /

Responsavel Glauce Munira Silveira Araujo
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ANEXO 15

DESCRICAO DA INTERVENCAO

SESSAO 1

Objetivos:
- apresentacdo da pesquisadora aos participantes
- apresentacdo dos objetivos e regras do grupo

- apresentacdo dos participantes uns aos outros

- troca de informacdes sobre as familias dos participantes

Atividades:
1. Boas-vindas

2. Objetivos e regras do grupo

3. Encontre alguém que... (G1)/ Um pouco sobre mim
4. Lanche
5. Minha Familia

6. Avaliacdo do dia

Materiais:

- crachas em branco

- lapis preto

- lapis e canetas coloridas
- borracha

- cOpias da atividade “Encontre alguém que...”

.. (G2)
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- cOpias da atividade “Um pouco sobre mim...”

- cOpias da avaliacdo do dia

Desenvolvimento:

1. Boas-vindas (10 minutos)

Obijetivos: Recepcdo dos participantes, fornecimento de informacdes gerais, e entrega
de crachas em branco.

Apesar do contato anterior dos participantes com a pesquisadora, esta se
apresentou novamente, e relatou qual seria seu papel durante a intervencdo. Crachas em
branco e canetas coloridas foram entregues a cada participante para escreverem seu
nome. Informacdes sobre localizagdo de banheiros e bebedouro, horério e duracdo das

sessOes, bem como intervalo para lanche, foram fornecidas.

2. Objetivos e regras do grupo (10 minutos)
Obijetivos: Apresentacdo dos objetivos das sessdes e das regras do grupo.

Um breve resumo dos objetivos das sessdes foi apresentado, bem como as regras
do grupo. Dentre elas estavam: manter confidencialidade, ou seja, ndo dizer para
pessoas de fora o que os participantes contarem sobre suas vidas; ao conversar com
amigos e familiares sobre o que foi feito nas sessdes, proteger um ao outro e nao usar
nomes; permanecer em siléncio enquanto outras pessoas estiverem falando; néo rir do
colega ou de algo que ele disser, ou 0 cagoar por qualquer motivo. Um cartaz com as

regras foi colocado em uma das paredes da sala, e permaneceu em todas as sessoes.

3. Encontre alguém que... (20 minutos) — G1
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Obijetivos: Troca de informacdes entre os participantes sobre si mesmos e apresentagédo
uns aos outros.

A atividade foi baseada em Meyer e Vadasy (1994), e consistiu em procurar
algum participante que atendesse a algumas condicGes especificas, relacionadas a
gostos, preferéncias, atividades diarias e de lazer, sendo representadas por figuras (ver
ao fim do texto, p. 230). Cada condi¢éo foi apresentada em uma “casa” de uma tabela,
na qual os participantes deveriam escrever o nome da pessoa que atendesse aquela
condigdo. Ao terminarem de preencher a tabela, os participantes foram solicitados a
dizer seu nome e idade, e depois a contar as respostas encontradas. Houve pouca
participacdo de cada um (ficaram a maior parte do tempo em siléncio, mesmo ao serem

questionados).

4. Um pouco sobre mim... (30 minutos) — G2
Obijetivos: Troca de informacdes entre os participantes sobre si mesmos e apresentagéo
uns aos outros.

Diante das dificuldades encontradas na realizacdo da atividade com o G1,
mudanca foi realizada em seu nome e em seu formato, sem alterar os objetivos. Os
participantes receberam uma folha com as mesmas figuras (ver ao fim do texto, p. 231)
da atividade que foi aplicada ao G1, e uma folha em branco. Eles foram solicitados a
recortar as figuras que mostrassem um pouco sobre quem eles eram, sobre as coisas que
gostavam, etc., e as colar na folha em branco. Em seguida, foram solicitados a mostrar

sua atividade aos colegas, e a falar sobre as figuras que colaram.

5. Lanche (20 minutos)
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6. Minha familia (30 minutos)
Obijetivo: Troca de informacdes sobre a familia de cada participante.

A presente atividade foi retirada de Heegaard (1998), e consistiu em fazer um
desenho da familia e o que existe de especial em cada membro (ver ao fim do texto, p.
232). Ao terminarem essa parte da atividade, todos foram convidados a mostrar o que
fizeram ao resto do grupo, contando um pouco sobre cada pessoa da familia e sobre seus

aspectos positivos.

7. Avaliacdo do dia (10 minutos)*’
Objetivo: Obtencdo da opinido dos participantes a respeito das atividades realizadas
durante a sesséo.

A cada participante foi entregue uma folha com algumas questdes (ver ao fim do
texto, p.233) para que dessem sua opinido sobre as atividades realizadas durante a

sessdo, e sobre a sessdo de forma geral. O carater andnimo da avaliacéo foi enfatizado.

SESSAO 2

Objetivos:

- discussao e apresentacdo de informacdes sobre deficiéncia;

- reflexdo dos participantes sobre o conhecimento que possuem sobre a deficiéncia do
irméo ou irm&, bem como sobre o que ignoram do assunto e gostariam de saber;

- discussao e apresentacdo de informagdes sobre paralisia cerebral.

7 Como essa atividade se deu da mesma forma em todas as sessdes, ela sera descrita somente aqui.



Atividades:

1. Atividade de descontracéo

2. Aprendendo sobre deficiéncia
3. Lanche

4. Meu irméo com deficiéncia

5. Avaliacdo do dia

Materiais:

- copias da atividade “Meu irmao com deficiéncia”
- lapis pretos e coloridos

- borracha

- textos de apoio

- copias da avaliacdo do dia

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

Desenvolvimento:

1. Atividade de descontracdo (20 minutos)®

Obijetivos: Interacdo entre os participantes e descontragdo dos mesmos.
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Diante de trés jogos ou brincadeiras, deveriam escolher um(a) para jogar ou

brincar em conjunto.

2. Aprendendo sobre deficiéncia (30 minutos)

Objetivos: Reflexdo dos participantes sobre o que é deficiéncia e discussdo sobre o

tema.

18 Como essa atividade se deu da mesma forma em todas as sessdes, ela sera descrita somente aqui.
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Primeiramente os participantes foram questionados sobre o que eles achavam
que é deficiéncia. Diante das respostas de alguns participantes, uma breve conceituacdo

de deficiéncia foi feita, com base no texto de apoio abaixo.

Texto de apoio 1 — O que é deficiéncia
Enquanto o bebé ainda esta na barriga da mae, ou no momento do parto, ou depois que
0 bebé nasce, pode acontecer algumas coisas que fazem com que ele apresente algum
problema, que podera interferir em seu desenvolvimento. Por causa disso, a crianca pode
demorar mais para aprender algumas coisas, como sentar, andar, falar, ler, escrever. Em
casos mais graves, a crianca nao consegue fazer algumas coisas que as outras criancas

fazem.

Deficiéncia €, entdo, um estado ou condicao da pessoa que dificulta ou a
impede de realizar certas atividades consideradas normais para outras
pessoas.

Essas pessoas precisam de atencdo especial, de um apoio especifico, de tratamentos e
educacdo diferenciados, para que elas desenvolvam o maximo que conseguirem suas
capacidades e talentos. Toda essa atencdo especial vai ser diferente de acordo com o tipo
de deficiéncia da pessoa, e com seu grau de comprometimento, ou seja, 0 quanto ela tem

limitacGes.

3. Lanche (20 minutos)

4. Meu irmao com deficiéncia (30 minutos)
Objetivo: Reflexdo dos participantes sobre o conhecimento que possuem sobre a
deficiéncia do irmdo ou irma, bem como sobre o que ignoram do assunto e gostariam de

saber.
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Baseada em Heegaard (1998), a atividade consistiu em fazer um desenho do
irmdo ou irmdo com deficiéncia, e escrever os fatores que acreditam ter causado a
deficiéncia, 0 nome da mesma, as coisas que sabem sobre o assunto, e 0 que gostariam
de perguntar a respeito (ver ao fim do texto, p. 234). Ao terminarem, cada participante
mostrou seu desenho a pesquisadora e aos colegas, contou um pouco da histéria do
irmdo ou irma, e relatou suas respostas as questdes. A discussao da atividade foi feita

na sessdo seguinte.

5. Avaliacdo do dia (10 minutos)

SESSAO 3

Objetivos:

- discussdo e fornecimento de informagdes sobre paralisia cerebral

- discussdo e fornecimento de informacOes sobre microcefalia (somente para 0s
participantes do G2)

- discussao e fornecimento de informac6es sobre deficiéncia mental

Atividades:

1. Atividade de descontragdo

2. Aprendendo sobre paralisia cerebral (G1)/Aprendendo sobre paralisia cerebral e
sobre microcefalia (G2)

3. Lanche

4. Aprendendo sobre deficiéncia mental
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Materiais:

- folhas da atividade “Meu irméo com deficiéncia”, ja preenchidas pelos participantes

- painel de papel para a atividade “Aprendendo sobre paralisia cerebral e sobre
microcefalia” (G2)

- fichas com frases sobre paralisia cerebral e microcefalia (G2)

- textos de apoio

- copias da avaliacdo do dia

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

1. Atividade de descontracéo (20 minutos)

2. Aprendendo sobre paralisia cerebral (50 minutos) — G1
Objetivos: Discussdo sobre paralisia cerebral e fornecimento de informagdes sobre o
tema.

Tomando como norteadoras as respostas dadas pelos participantes na atividade
“Meu irmdo com deficiéncia”, realizada na sesséo anterior, e com base no texto de
apoio abaixo, uma apresentacdo em Power Point foi feita para apresentar o tema aos

participantes do G1 (ver ao fim do texto, p. 236).

Texto de apoio 2 — Paralisia Cerebral

O que é Paralisia Cerebral?

E um conjunto de problemas motores e sensoriais apresentados por uma crianca que sofreu

alguma lesdo em seu cérebro durante o periodo em que ele estava se desenvolvendo. Por causa da

lesdo, o cérebro ndo consegue mandar as ordens certas para que 0s musculos se movimentem,
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impedindo que a crian¢a mantenha posturas e realize movimentos normais.

Quais as principais causas?

Antes do nascimento Durante o nascimento ou horas depois Apos o nascimento

malformagGes no cérebro do bebé nascimento antes da hora traumas na cabega
placenta se desprende antes da hora certa hemorragias dentro do cranio do bebé meningites
corddo umbilical do bebé mal posicionado falta de oxigénio no cérebro do bebé convulsoes
(p.ex., enrolado no pescogo) desnutricdo

infecgbes contraidas pela mae durante a gravidez
(p.ex., rubéola e toxoplasmose)
alcoolismo, consumo de drogas,
e efeitos colaterais de medicamentos

Como é o desenvolvimento da crianga com PC?

Os problemas apresentados pela crianca com PC podem se combinar de varias formas e em
diferentes graus, dependendo da area do cérebro que foi atingida e do tamanho da lesdo. Os efeitos da
lesdo variam muito de pessoa para pessoa. Na forma mais leve, a Paralisia Cerebral pode causar
movimentos desajeitados ou pouco controle das méos. Na forma mais grave, ela pode causar
dificuldades sérias de movimentos, deficiéncia na fala, na viséo e outras alteragdes.

A principal forma de manifestacdo da paralisia cerebral chama-se espéstica, em que 0s
musculos da crianga sdo muito duros, limitando ou impossibilitando os movimentos do corpo. Os

movimentos sdo lentos e exigem grande esforco da crianca. Diferentes partes do corpo podem ser

afetadas, como mostra o quadro abaixo.

incapacidade de sustentar a cabega, dificuldade para se locomover membros do lado afetado sdo
sentar ou engatinhar no tempo certo dificuldade para aprender mais fracos e tornam-se mais curtos
dificuldade para mastigar e engolir dificuldade para falar as com o passar do tempo
dificuldade para aprender a falar palavras de maneira correta linguagem menos afetada
inteligéncia afetada convulsdes com menor frequéncia inteligéncia menos afetada
convulsdes convulsdes com menor frequéncia
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Geralmente, as criangas com PC apresentam outros problemas associados a este:

e (déficit cognitivo — pode estar presente principalmente nos casos mais graves, como
aqueles em que os bracos e as pernas sdo afetados. No entanto, pode ser apresentado também
em outros casos de PC.

e convulsdes — sdo espasmos dificeis de se controlar, que parecem reacdo a sustos ou
choques, que acontecem durante segundos e que podem ocorrer Varias vezes ao dia.

e alteracBes visuais — pode variar entre estrabismo (perda do paralelismo entre o0s
olhos) e a total perda da viséo.

¢ deficiéncia auditiva — dificuldade em processar o que ouve.

o dificuldades alimentares — dificuldades para sugar, mastigar e engolir. Algumas
criancas inspiram coisas que ndo podem entrar nos pulmdes, como os alimentos, e por isso
elas precisam ser alimentadas através de uma sonda (tubo) inserida pelo nariz ou através da

pele até o estbmago.

Paralisia cerebral tem cura? Como ela é tratada?

Né&o, os problemas causados pela PC duram toda a vida. No entanto, muita coisa pode ser

feita para melhorar as capacidades da crianga, como tratamentos de apoio (fisioterapia, terapia

ocupacional, fonoaudiologia), medicamentos (anticonvulsivos) e cirurgia (proteses e Orteses).

2. Aprendendo sobre paralisia cerebral e sobre microcefalia (50 minutos) — G2
Objetivos: Discussdo sobre paralisia cerebral e microcefalia, e fornecimento de
informagdes sobre o tema.

Diante da pouca participacdo do G1 e da pequena demonstracdo de interesse no

assunto quando este foi apresentado no Power Point, de forma expositiva, algumas
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mudancas foram feitas na atividade para que os participantes do G2 pudessem participar
e se interessar mais. Para discutir o que € Paralisia Cerebral e Microcefalia, e para falar
sobre as causas de cada uma, os participantes foram recebendo, um a um, uma ficha
com uma frase escrita, a qual poderia estar relacionada a uma ou as duas deficiéncias,
ou poderia ser falsa. Um painel foi colado na parede, e cada participante deveria colocar
a frase que recebeu no lugar em que considerasse mais apropriado (embaixo da palavra
“Paralisia Cerebral”, ou da palavra “Microcefalia”, ou embaixo de ambas. Ver ao final
do texto, p. 238). Diante das respostas dos participantes, com base no texto de apoio
acima sobre paralisia cerebral, e com base no texto abaixo sobre microcefalia, a
pesquisadora discutiu os aspectos de cada uma das deficiéncias. Nesse momento, a parte
da apresentacdo sobre os tipos de paralisia cerebral feita aos G1 foi usada para melhor

ilustrar o assunto.

Texto de apoio 4 — Microcefalia

O que é microcefalia?
E quando a cabeca da crianca é bem menor do que a de criancas da mesma idade e
do mesmo sexo, porque o cérebro ndo se desenvolveu apropriadamente ou parou de crescer.

Ela pode estar presente ao nascimento ou pode se desenvolver nos primeiros anos de vida.

Quais as principais causas?

Antes do nascimento Durante ou apds o nascimento
(até os 2 anos de idade)
anormalidades genéticas falta de oxigénio no cérebro
exposicdo da mae a radiagdo trauma na cabeca
alcoolismo, consumo de drogas, acidente vascular cerebral
e efeitos colaterais de medicamentos disturbios do sistema nervoso
infecgdes contraidas pela mae durante
a gravidez (p.ex., rubéola e toxoplasmose)
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Como é o desenvolvimento da crianga com microcefalia?
Dependendo da severidade do caso, uma crianga com microcefalia pode apresentar:
- deficiéncia mental
- déficits motores
- déficits de linguagem
- baixa estatura
- hiperatividade
- convulsoes

- dificuldades de coordenacao e equilibrio

Microcefalia tem cura? Como ela é tratada?

N&o, a microcefalia dura por toda a vida da pessoa. No entanto, existem tratamentos
para os sintomas apresentados, no intuito de controlar as alteracGes associadas (uso de
anticonvulsivos, por exemplo). Além disso, fisioterapia também pode ajudar a melhorar a

qualidade de vida das pessoas com microcefalia.

3. Lanche (20 minutos)

4. Aprendendo sobre deficiéncia mental (20 minutos)
Objetivos: Discussdo sobre o significado de deficiéncia mental e fornecimento de
informacdes sobre o tema.

Com base no texto de apoio abaixo foi feita uma apresentacdo em Power Point
(ver ao fim do texto, p. 239), contendo informagdes sobre o tema — conceituagéo,
caracteristicas, desenvolvimento da crianga, e possibilidade de contagio e cura. O

assunto foi discutido com os participantes.
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Texto de apoio 5 — Deficiéncia Mental

O que é deficiéncia mental?

E um baixo funcionamento da inteligéncia, que faz com que a crianga demore mais
do que as outras criancas para aprender coisas como sentar, engatinhar, andar, falar, para
aprender coisas na escola (ler, escrever, fazer calculos), e faz com que ela tenha
dificuldades para se adaptar ao meio em que vive, ou seja, estabelecer relacionamentos
sociais (amizades, namoros, etc.), fazer coisas do dia-a-dia (tomar banho, alimentar-se,

vestir-se, pegar 0nibus, lidar com dinheiro, etc.).

Quiais as principais causas?

Antes do nascimento Durante o nascimento Ap0s o nascimento
ou horas depois
infecgGes contraidas pela mae falta de oxigénio no cérebro e desnutrigdo
(p.ex., rubéola e toxoplasmose) hemorragias dentro da cabeca traumas na cabega
problemas de salde da gestante parto prematuro ambiente pobre em estimulagdo
hemorragias com ameaca de aborto, ictericia grave doengas infecciosas, como
desprendimento prematuro da placenta infecgdo meningite e sarampo
e ma posicado do corddo umbilical
alcoolismo, consumo de drogas,
e efeitos colaterais de medicamentos

Como ¢ o desenvolvimento de uma crianga com deficiéncia mental?

Algumas pessoas com deficiéncia mental tém um atraso de desenvolvimento maior
ou menor, quando comparadas com outras pessoas que também tem deficiéncia mental.
Uma pessoa com essa deficiéncia pode saber tomar banho, vestir-se, trabalhar numa
inddstria, enquanto as mesmas tarefas podem ser muito dificeis ou até impossiveis para
outra pessoa com a mesma deficiéncia. Assim, podemos dizer que ha varios graus de

deficiéncia mental, que variam de leve a grave. Aquelas criangas com deficiéncia mental
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mais leve demoram mais para aprender, mas se receberem atendimento adequado podem
até ser alfabetizadas e fazer atividades do dia-a-dia quase igual as outras criancas. Ja
aquelas criancas com deficiéncia mental mais grave tém um prejuizo muito grande em seu
desenvolvimento, sendo parcial ou totalmente dependentes, precisando que alguém cuide
delas e as alimente. Algumas dessas criancas conseguem desenvolver alguma forma de se
comunicar, como gestos e sinais. Apesar das limitagdes, conseguem sentir 0 que se passa ao

seu redor, e apresentam reagdes de acordo com o que sentem.

Deficiéncia mental pega?

A deficiéncia mental ndo é uma doenca contagiosa, e sim uma condi¢do especifica
de desenvolvimento. Assim, ela ndo é transmitida pelo ar, abraco, beijo, aperto de méao.
Também néo é transmitida se vocé usar os mesmos talheres,copos, sabonete, toalha, ou se
usar 0 mesmo banheiro que a pessoa com deficiéncia. No entanto, pessoas com deficiéncia

mental séo mais provaveis de ter filhos com algum grau de deficiéncia.

Deficiéncia mental tem cura?
N&o, a pessoa com essa deficiéncia vai estar nessa condi¢cdo por toda sua vida. No
entanto, se desde pequena a crianca for atendida por especialistas, suas capacidades e

habilidades podem ser desenvolvidas ao maximo.

5. Avaliagdo do dia (10 minutos)

SESSAO 4

Objetivos:

- avaliacdo dos conhecimentos adquiridos na sessdo anterior (apenas para 0 G2)
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- reflex@o sobre a educacao e o tratamento de criangcas com deficiéncia mental
- apresentacdo de informacGes e discussdo sobre a educacgédo e o tratamento de criangas

com necessidades especiais

Atividades - G1:

1. Atividade de descontracdo

2. A escola do meu irmdo € diferente?

3. Aprendendo sobre a educacdo e o tratamento de criangas com necessidades especiais
4. Lanche

5. Videos

6. Avaliacdo do dia

Atividades — G2:

[EEN

. Atividade de descontracdo

N

. Jogo sobre Paralisia Cerebral e Microcefalia

3. A escola do meu irmdo € diferente?

4. Lanche

5. Aprendendo sobre a educacdo e o tratamento de criangas com necessidades especiais
6. Videos

7. Avaliacdo do dia

Materiais:
- copias da atividade “A escola do meu irmdo € diferente?”
- jogo sobre Paralisia Cerebral e Microcefalia

- dados e pinos para o0 jogo
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- texto de apoio
- data show

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

Desenvolvimento — G1

1. Atividade de descontracéo (15 minutos)

2. A escola do meu irmdo é diferente? (25 minutos)
Obijetivo: Reflex@o dos participantes sobre o significado de escola especial e de outros
tratamentos de reabilitacio.

Nessa atividade (ver ao fim do texto, p. 240) os participantes deveriam fazer um
desenho ou escrever sobre o que acham que o irmdo ou a irmd faz em uma escola
especial e em outros tratamentos. Ap6s terminarem, foram convidados a mostrar o
desenho ou contar o que escreveu na folha de atividade, o que guiou uma discusséo

posterior sobre a educacéo e tratamento de criangas com deficiéncia mental.

3. Aprendendo sobre a educacdo e o tratamento de criangcas com necessidades
especiais (30 minutos)
Objetivo: Discussdo sobre educacdo e tratamento de criangas com necessidades
especiais.
A partir dos desenhos e relatos dos participantes, uma breve discusséo sobre a
educacédo de criangas com NEs foi feita, com base no texto de apoio abaixo e em uma

apresentacdo em Power Point (ver ao final do texto, p. 241).
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Texto de apoio 6 — Educacdo e tratamento de criangas com deficiéncia mental

Como a crianga com deficiéncia mental tem muitas dificuldades para descobrir e
entender o mundo ao seu redor e, assim, aprender, ela precisa de atendimento especializado
gue estimule e dé oportunidades para que suas capacidades e potenciais sejam desenvolvidos e
se manifestem. Isso significa que a criangca precisa de um ensino diferenciado e
individualizado para suprir suas dificuldades na leitura, escrita, calculo, linguagem,
locomogdo, auto-cuidados e adaptacdo social. Esse ensino diferenciado pode acontecer nas

escolas especiais, como a APAE, por exemplo.

O que é uma escola especial?

A escola especial fornece servicos especializados de educacéo e reabilitacdo, que sao
fundamentais para que essas criancas desenvolvam suas qualidades e habilidades. Alguns
servigos fornecidos séo:

- estimulacdo precoce: é para criangas de 0 a 5 anos, e tenta desenvolver suas
habilidades para se relacionar com as pessoas, para falar e se comunicar, para se locomover e
realizar movimentos com as diversas partes do corpo, para aprender conceitos basicos (cor,
forma, tamanho, etc.), e para fazer atividades do dia-a-dia (comer, tomar banho, vestir-se,
etc.).

- fisioterapia: desenvolve ao maximo a capacidade fisica da crianca. Se a crianga ndo
consegue, por exemplo, mexer os bragos e as pernas como deveria, o fisioterapeuta faz com
ela os movimentos necessarios para que ela aprenda (esticando os bracos da crianga ou
fazendo pressdo sobre as pernas). Ou se a crianga precisa usar muletas ou cadeira de rodas, o
fisioterapeuta pode ensina-la a usar da forma certa.

- terapia ocupacional: ajuda a crianca a aprender atividades do dia-a-dia e de vida

pratica, para gque ela seja independente para cuidar de si mesma. A crianca vai entao aprender
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a se alimentar, a se vestir, fazer coco e xixi no vaso sanitario, ter habitos de higiene, etc. Por
exemplo, o terapeuta primeiro ensina a crianca a levar pedacgos de alimento a boca, depois
ensina a comer com colher, e por ultimo, a comer com garfo e usar a faca.

- fonoaudiologia: ajuda a crianga a desenvolver movimentos como sugar, mastigar e
engolir, e a desenvolver habilidades de comunica¢do, aumentando sua compreensdo do que
ouve e facilitando sua fala. Se a crianga ndo for capaz de aprender a falar, o fonoaudiélogo
pode ensina-la a se comunicar por meias-palavras, gestos, sinais, etc., para que demonstre
seus sentimentos, necessidades e desejos.

- pedagogia: ajuda a desenvolver as habilidades académicas da crianca, por exemplo,

ensina a ler, escrever, fazer contas simples de matematica, ensina nimeros, cores, formas, etc.

Criancas com deficiéncia mental podem frequentar uma escola regular?

Isso depende do tipo e da gravidade da deficiéncia da crianca.

Geralmente, ha duas opcdes de classes que as criancas com alguma deficiéncia podem
frequentar, além da classe normal: classe especial e sala de recursos.

Na classe especial, 0 ensino é realizado com professor, equipamentos, técnicas e
recursos especializados, ja que o aprendizado da crianca através dos métodos convencionais é
dificil. As capacidades da crianca sdo respeitadas, e 0 programa de ensino deve atender as
caracteristicas, necessidades e ritmo de cada aluno. O objetivo dessa classe é melhorar o
desenvolvimento geral da crianca, para gue ela seja capaz de se integrar na sociedade.

A sala de recursos é para alunos que frequientam classes especiais ou classes comuns,
e é freqlientado no outro periodo, como se fosse uma aula de reforgo. O trabalho nessa sala é
feito com professor especializado, material e recursos adequados as necessidades de cada
aluno. O objetivo dessa sala é a integracdo do aluno a classe comum ou especial e a sua
comunidade.

Aquelas criancas com deficiéncia que tem condigdes de desenvolver as atividades

programadas para os outros alunos, mesmo precisando de apoio em sala de recursos, podem
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ser atendidas em classe comum. Nessa classe, a crianca utiliza 0 mesmo material que as outras

criangas, e quando é preciso, utiliza também material adaptado ou especifico.

Ha outros tipos de atendimento fora da escola especial?

Dependendo da gravidade da deficiéncia da crianca, é necessario que ela tenha
atendimento especializado também fora da escola especial. Exemplos desses atendimentos sao
fisioterapia, fonoaudiologia, equoterapia e hidroterapia.

A fisioterapia e a fonoaudiologia podem ter os mesmos objetivos do atendimento
realizado na escola especial, ou podem complementéa-lo.

A equoterapia é uma forma alternativa de terapia, e utiliza o cavalo como meio de
reabilitaco. E indicada para pacientes com dificuldades nos movimentos do corpo, ou
dificuldades de se equilibrar e controlar a postura. Esse tipo de terapia exige a participacao
do corpo inteiro, contribuindo para o desenvolvimento da forga, tdbnus muscular, flexibilidade,
relaxamento, conscientizagdo do proprio corpo, e melhora da coordenagcdo motora e do
equilibrio. Além disso, quando a crian¢a interage com o cavalo ela desenvolve formas de
socializacdo, autoconfianca e auto-estima.

A hidroterapia é uma terapia realizada dentro da &gua e serve para melhorar
dificuldades especificas da crianca que apresenta deficiéncia fisica e/ou motora. Essa terapia
permite que a crianca tenha uma grande liberdade de movimento, podendo permanecer em
posicBes e fazer atividades quase impossiveis fora da agua. Além disso, estimula a atividade
respiratoria, a motivacao e o autoconhecimento da crianca, e explora ao maximo seu potencial

e desenvolvimento.

4. Lanche (15 minutos)
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5. Videos (20 minutos)
Obijetivo: Visualizacdo de procedimentos que podem ser feitos com criangas com
necessidades especiais, em termos de educacéo e reabilitacao.

A partir de um conjunto de videos desenvolvidos pelo MEC com o tema

“Educacéo Especial — Deficiéncia Mental™®

, um video com cenas de intervencdes feitas
com criangas com NEs foi montado, no intuito de permitir aos participantes uma melhor
compreensdo do que pode ser feito com seu irm&o ou irma, em termos de educagéo e

reabilitacdo. O video foi exibido aos participantes, e cada cena foi explicada.

6. Avaliacdo do dia (05 minutos)

Desenvolvimento — G2%°

1. Atividade de descontracéo (15 minutos)

2. Jogo sobre Paralisia Cerebral e Microcefalia (25 minutos) — G2
Objetivo: Testar os conhecimentos adquiridos na sessdo anterior pelos participantes do
G2.

Um jogo de tabuleiro foi criado (ver ao fim do texto, p. 243), no qual cada
participante deveria lancar um dado e percorrer com um pino o nimero de “casas”
(quadrados desenhados no tabuleiro) determinado. Em algumas casas havia uma
pergunta ou afirmagéo sobre Paralisia Cerebral, sobre Microcefalia, ou sobre os dois. Se
a resposta do participante estivesse certa, ele poderia avangar algumas casas, e se
estivesse errada, deveria voltar. Ganhou o jogo o participante que chegou em 1° lugar

ao final do percurso.

19 Ver http://www.dominiopublico.gov.br/pesquisa/ResultadoPesquisaObraForm.do
2% para 0 G2 seré descrita somente a 22 atividade, uma vez que as demais ocorreram da mesma forma que
para o G1, como ja descrito.
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w

. A escola do meu irmao € diferente? (25 minutos)

&

Lanche (15 minutos)

5. Aprendendo sobre a educacdo e o tratamento de criancas com necessidades

especiais (30 minutos)

6. Videos (20 minutos)

7. Avaliacao do dia (05 minutos)

SESSAO 5
Objetivos:
- identificagdo de sentimentos relacionados ao fato de ter um irmdo com deficiéncia
mental
- discussdo sobre os sentimentos identificados
- irmdos compartilharem suas historias e experiéncias uns com o0s outros

- discussdo sobre comunicagdo de sentimentos

Atividades:

1. Atividade de descontragdo
2. Minha irmd é diferente

3. Roleta dos sentimentos

4. Lanche
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5. Comunicando sentimentos

6. Avaliacdo do dia

Materiais:

- livro “Minha irma é diferente”
- roleta dos sentimentos

- copias da avaliacdo do dia

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

Desenvolvimento:

1. Atividade de descontracéo (15 minutos)

2. Minha irma e diferente (25 minutos)
Obijetivos: Identificacdo de sentimentos em relagdo ao irmdo com deficiéncia mental e
discussdo sobre o tema.

Os participantes receberam um livro (“Minha irma é diferente”, de Betty Ren
Wrigth, 1991) que conta uma historia sobre dois irmdos, um deles com deficiéncia
mental. Apds o término da leitura, os participantes foram convidados a falar um pouco
sobre os sentimentos apresentados pelo garoto da histéria, cuja irma tem deficiéncia
mental, em alguns momentos: quando ele precisava leva-la junto quando ele ia brincar
com os amigos, quando a vendedora de uma loja ficou olhando para sua irmé e para ele
enquanto compravam um presente para sua avd, quando sua irma sumiu na loja onde
estavam, quando ele a reencontrou, e depois de passar por essa situacdo. Depois de
ouvir algumas respostas, iniciou-se uma discussdo sobre a variedade de sentimentos que

se pode sentir em relacdo a seus irmaos, o quao comum isso é, a dificuldade e a
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importancia de se expressar sentimentos.

3. Roleta dos sentimentos (40 minutos)
Obijetivo: ldentificacdo de sentimentos proprios relacionados ao irmédo com deficiéncia.
Para a presente atividade, construiu-se uma “roleta dos sentimentos” (ver ao fim
do texto, p. 244) — grande circulo de papel dividido em oito se¢fes, correspondentes a
maneiras como um irmdo de crianga com deficiéncia pode se sentir: feliz, util,
orgulhoso, com cilimes, com vergonha, preocupado, sozinho, triste. Cada participante
deveria girar uma seta que se encontra no meio da roleta e contar uma situagcdo em que
se sentiu da maneira indicada pela se¢do na qual a seta parar. Tal situacdo deveria estar
relacionada ao irmdo ou irmd com deficiéncia. Nesse momento o participante também
foi solicitado a relatar como fez para lidar com o sentimento apresentado, e 0os demais
participantes foram convidados a relatar alguma situacéo referente ao irmé@o ou irma
com deficiéncia na qual ele se sentiu da mesma forma que o colega. Tal atividade foi

baseada em Meyer e Vadasy (1994).

4. Lanche (15 minutos)

5. Comunicando sentimentos (20 minutos)
Obijetivo: Discussdo sobre estratégias que facilitem a comunicacdo de sentimentos e
dificuldades enfrentadas.

A pesquisadora iniciou falando sobre a dificuldade que geralmente as pessoas
tém de expressar seus sentimentos, principalmente os negativos, e questionou aos
participantes sobre as dificuldades que eles tiveram para expressar seus sentimentos aos

colegas do grupo. Apos alguns comentarios, os participantes foram questionados sobre
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suas dificuldades em comunicar sentimentos a pessoas proximas, como pais e amigos, e
sobre o0 que eles achavam que poderia ser feito para tornar essa comunicacao mais facil.
A partir das respostas dadas pelos participantes, estratégias que podem facilitar a
comunicacdo de sentimentos e de dificuldades e problemas enfrentados foram
apresentadas e discutidas, enfatizando-se a importancia dessa comunicacdo para

conseguir ajuda e apoio de alguém, e para lidar com situacdes dificeis.

6. Avaliacdo do dia (5 minutos)

SESSAO 6

Objetivos:

- discussdo sobre dificeis momentos da vida e possiveis formas de enfrentamento

- apresentacéo e aplicacao de passos para resolucao de problemas

Atividades:

[EEN

. Atividade de descontracédo

N

. Passos para resolucdo de problemas
3. Lavando a roupa suja

4. Lanche

a1

. Resolvendo problemas

(3]

. Avaliagdo do dia
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Materiais:

- cOpias do esquema dos passos para resolucéo de problemas
- folhas em formato de pecas de roupas

- cOpias da atividade “Resolvendo problemas”

- lapis

- copias da avaliacdo do dia

- data show

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

Desenvolvimento:

1. Atividade de descontracéo (15 minutos)

2. Passos para resolucéo de problemas (20 minutos)
Objetivo: Apresentacdo dos passos para a resolucédo de problemas.

Antes de dar inicio a atividade, a pesquisadora falou sobre uma das maneiras de
lidar com situagdes dificeis e enfrentar sentimentos negativos — aprender a resolver
aqueles problemas que estdo sob nosso préprio controle. Em seguida, os participantes
receberam uma folha com os passos para resolucdo de problemas (ver ao fim do texto,
p. 245) e um exemplo, os quais também foram apresentados pela pesquisadora através

do data show. Tal atividade foi retirada de Nesa (2005).

3. Lavando a roupa suja (30 minutos)
Objetivo: Discussao dos participantes sobre problemas préprios e formas de resolvé-los.
Primeiramente, os participantes foram informados de que eles teriam a

oportunidade de “lavar a roupa suja”, ou seja, colocar para fora algum grande problema



212

e resolvé-lo. Eles receberam, entdo, uma folha em formato de alguma peca de roupa
(shorts, camiseta, calca, etc.; ver ao fim do texto, p.248), na qual deveriam escrever um
problema em que precisavam de ajuda para resolver (este deveria estar relacionado ao
irmdo ou irma@ com deficiéncia), sem escrever o nome. Ao terminarem, a “roupa suja”
foi recolhida e colocada em um cesto. Como cada participante (tanto do G1 quanto do
G2) apresentou um problema diferente, dois problemas foram selecionados para serem
resolvidos. Cada problema foi lido pela pesquisadora, e o0s participantes foram
solicitados a dar sugestdes para cada passo da resolugéo de problemas. Tal atividade foi

baseada em http://www.sibs.org.uk/hang out your dirty washing/.

4. Lanche (10 minutos)

5. Resolvendo problemas (40 minutos)
Obijetivo: Aplicagédo dos passos para resolucéo de problemas.

Os participantes foram divididos em duas duplas, e cada uma recebeu uma folha
com a situacdo a ser analisada e interpretada por eles e um esquema dos passos para
resolugéo de problemas abaixo da descri¢do da situacéo (ver ao fim do texto, p. 253). A
atividade, baseada em Nesa (2005), consistiu em preencher o esquema dos seis passos, e
relatar a situacdo e o que eles decidiram fazer (melhor opcéo para resolver o problema)
para o resto do grupo. Durante o relato de cada dupla, interrupcdes foram feitas pela

pesquisadora, a fim de pedir dicas a outra dupla para resolver o problema.

6. Avaliacdo do dia (5 minutos)
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SESSAOQ 7

Objetivos:
- identificacdo de estratégias de enfrentamento para situacdes sobre as quais ndo se tem
controle

- aprendizagem de técnicas de relaxamento

Atividades:

1. Atividade de descontracdo

2. Estratégias de enfrentamento

3. Lanche

4. Relaxamento de respiracdo profunda
5. Relaxamento muscular progressivo

6. Avaliacdo do dia

Materiais:
- aparelho de som
- CD com mdsicas préprias para relaxamento

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

Desenvolvimento:

1. Atividade de descontracéo (20 minutos)

2. Estratégias de enfrentamento (30 minutos)
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Objetivos: Identificagdo de estratégias de enfrentamento diante de situacdes
relacionadas ao irmdo ou irma com deficiéncia; discussao sobre as mesmas; e discusséo
sobre outras estratégias de enfrentamento.

Primeiramente os participantes foram questionados sobre o que eles geralmente
fazem quando estdo diante de uma situacdo muito dificil ou estressante sob a qual eles
ndo tém controle, e que esteja relacionada ao irmdo ou irma com deficiéncia (por
exemplo, quando ele ou ela faz algo que deixa o participante muito bravo e irritado), e
se sua atitude o faz se sentir bem. Durante cada relato, os pontos positivos e negativos
de cada estratégia citada foram apontados, e outras estratégias que também podem ser
usadas foram levantadas. Dentre elas podemos citar: fazer algo para se distrair, fazer
algo divertido, tentar se acalmar e relaxar, pensar sobre o problema e o que poderia ser
feito em relagdo a ele, conversar com alguém, conversar com o irmdo sobre o assunto

ou apenas falar como se sente, fazer algo relacionado a crengas religiosas.

3. Lanche (20 minutos)

4. Relaxamento de respiracdo profunda (15 minutos)
Objetivo: Aprendizagem de uma técnica de relaxamento.

A pesquisadora explicou aos participantes o que é relaxamento de respiracéo
profunda e qual sua funcdo. Em seguida, a luz da sala foi apagada, uma musica
relaxante foi colocada em volume baixo, e entdo foram dadas as instrugdes para a

realizacdo do relaxamento, seguindo o texto de apoio abaixo.
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Texto de apoio 7 — Respiracdo Profunda

- Coloque suas méos em cima da barriga. Respire normalmente, com o ar entrando pelo
nariz e saindo pela boca. Olhe e veja que sua barriga se move para cima e para baixo, e sua

m&o se move junto com ela. Sinta o ar entrando e saindo como uma onda.
(permanecer de 1 a 2 minutos)

- Agora no6s vamos fazer alguns exercicios de respiracdo profunda. N6s vamos respirar pelo
nariz e puxar o ar até a barriga, contando até quatro. Entdo vamos segurar o ar por mais

guatro segundos, e vamos soltar o ar contando até quatro.

- Entdo vamos la. Respire puxando o ar para sua barriga, um, dois, trés, quatro. Agora

segure, um, dois, trés, quatro, e solte, um, dois, trés, quatro.

(repetir 8 vezes)

Ao fim do relaxamento, os participantes deram sua opinido sobre 0 mesmo.

5. Relaxamento muscular progressivo (20 minutos)
Objetivo: Aprendizagem de uma técnica de relaxamento.
Aqui foi adotado o mesmo procedimento da atividade anterior. As instrucdes

para a realizagéo do relaxamento seguiram o texto de apoio abaixo.

Texto de apoio 8 — Relaxamento Muscular Progressivo

- Estire seus musculos da mao esquerda, estire mais e mais. Observe a tensdo da sua méo,
sinta como estdo contraidos seus musculos da méo esquerda.

- Agora que vocé sentiu sua tenséo, inicie o relaxamento da sua méao esquerda. V4 soltando os
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musculos contraidos, cada vez mais, solte mais um pouco, observe a sensa¢do de relaxamento,
solte mais e mais.

(repetir o exercicio de tensdo e relaxamento da méo esquerda mais duas vezes e, em seguida,
fazer o mesmo exercicio com a mao direita e repeti-lo trés vezes)

- Feche as duas méos simultaneamente, estire-as, observe a tensdo das suas mdos. Mantenha a
contragao por um tempo.

- Agora, solte lentamente, deixe a tensdo e va relaxando suas maos, bem devagar. Observe a
diferenca. Relaxe as maos o maximo que puder.

(repetir o exercicio com as duas méos simultaneamente mais duas vezes)

- Mantenha a atencdo no brago esquerdo, na altura do biceps, retese o biceps fechando as
maos e elevando o antebraco. Observe a tensdo no braco esquerdo, principalmente no biceps.
- Solte lentamente o antebraco, abra as maos vagarosamente e relaxe os musculos do brago,
solte 0 maximo que puder.

(repetir o exercicio com o brago direito)

- Encolha os ombros, simultaneamente, trazendo-os para cima, mantenha essa contracéao,
observe a tensdo nos ombros, mantenha essa tensao.

- Solte os ombros lentamente, solte os bragos, solte as maos, observe a auséncia de tensao
nessas partes do corpo, nos ombros, nos bracos e nas maos. Concentre-se nessa sensagao de
relaxamento.

- Agora, sua atencdo deve estar voltada para os muasculos do rosto; franza a testa, mantenha-a
franzida, observe a tensdo localizada na testa, sinta como ela é.

- Solte a testa, relaxe todo o rosto, sinta a sensacdo de relaxamento nos musculos da testa,
mantenha o relaxamento.

- Feche os olhos com forca, mantenha-os fechados comprimindo-os, observe e sinta essa
contracdo, mantenha-a.

- Relaxe, solte os musculos das palpebras lentamente, ndo abra os olhos, apenas sinta cada vez

mais o relaxamento das palpebras.
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- Incline a cabeca para trés, sinta a tensdo no pescoco, faca forca com a cabeca para tras
sobre o que tem atras dela. Force e sinta a contragdo no pescoc¢o e na nuca, mantenha essa
tensdo, observe-a.

- Agora, relaxe todo o rosto, a nuca e 0 pescoco, relaxe a testa e os olhos, observe essa
sensacgdo. Relaxe mais e mais, mantenha o relaxamento.

- Inspire profundamente, encha os pulmdes, mantenha o ar preso nos pulmdes, sinta a tenséo
desses musculos, ndo solte o ar, observe novamente a contragdo muscular.

- Agora, expire, solte lentamente o ar dos pulmdes, bem devagar, va soltando, mantenha a
atencdo nos pulmdes, sinta o relaxamento.

- Contraia os musculos do abdome, mantenha-os contraidos, sinta a contracdo, observe essa
sensacao.

- Solte lentamente os musculos abdominais, solte o quanto vocé conseguir, respire
naturalmente, deixe o ar encher seu abdome e solte-o lentamente. Relaxe essa parte do corpo.

- Estique as pernas, sinta a tenséo nas coxas, mantenha essa contragao.

- Relaxe as pernas, solte 0os musculos das coxas, relaxe hovamente.

- Aponte os dedos dos pés para cima, retese 0s musculos da barriga da perna, mantenha essa
tenséo.

- Agora, relaxe a perna, solte os musculos da barriga da perna, solte todos os musculos.
Relaxe lentamente toda a perna.

- Observe todo o seu corpo, suas maos relaxadas, seus bracos, seu rosto e seus ombros, seus
pulmdes, seu abdome e suas pernas, sinta cada grupo de musculos e deixe-os relaxar.

Mantenha-se relaxado.

Ao fim do relaxamento, os participantes deram sua opinido sobre 0 mesmo.

6. Avaliacdo do dia (10 minutos)
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SESSAO 8

Objetivos:

- reflexdo sobre atividades que podem ser realizadas em conjunto com o irméo

- apresentacdo e discussdo de estratégias que podem ser usadas para melhorar o
relacionamento com o irmé&o e seu desenvolvimento

- reflex@o sobre atividades que podem ser realizadas na auséncia do irmao

- discussdo sobre a importancia de um tempo para si proprio

Atividades:

[EEN

. Atividade de descontracédo

N

. O que eu posso fazer com meu irméo

3. Lanche

N

. O que eu posso fazer sem meu irméo

ol

. Avaliagdo do dia

Material:

- copias da atividade “O que eu posso fazer com meu irmédo”
- copias da atividade “O que eu posso fazer sem meu irmédo”
- copias da avaliacdo do dia

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo

1. Atividade de descontracéo (15 minutos)
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2. O que eu posso fazer com meu irméao (50 minutos)

Obijetivos: Reflexdo dos participantes sobre o que eles podem fazer junto com o irméo e
discussdo sobre estratégias para melhorar o relacionamento com o irmdo e seu
desenvolvimento.

A presente atividade, baseada em Nesa (2005), trata-se de uma folha com o
desenho de uma casa com um jardim e uma arvore na frente (ver ao fim do texto, p.
255). Os participantes deveriam escrever no desenho da casa o que eles podem fazer
com seu irm&o dentro de casa, € no desenho da parte de fora o que podem fazer com o
irmédo fora de casa. Ao terminarem, foram divididos em duplas, a fim de discutir suas
respostas com o colega e anotar as boas idéias que ouviram. Em seguida, cada dupla
contou as boas idéias discutidas. Enquanto os participantes foram relatando as idéias de
atividades para fazer junto com o irmdo, a pesquisadora realizou uma discusséo
apontando os pontos positivos e negativos de cada idéia, e complementando-as. O foco
da discusséo foram as estratégias que podem ser usadas para tornar mais agradaveis as
atividades realizadas com o irmdo com deficiéncia, tendo como base o texto de apoio

abaixo.

Texto de apoio 9 — Dicas de atividades para realizar com o irméo

Para ajudar seu irmao com deficiéncia a desenvolver suas capacidades, é preciso que vocé:

- conhega suas habilidades, como ele reage em diversas situacdes variadas, quais seus desejos
e necessidades, bem como suas dificuldades. Assim fica mais facil, por exemplo, pedir opinido
para ele — vocé deve mostrar (e ndo apenas falar) as op¢fes de atividades ou brincadeiras que
vocés tém e ver qual ele demonstra gostar mais;

- ndo facga tudo por ele. Ao invés disso, veja quais suas dificuldades nas atividades do dia-a-

dia e, quando vocé estiver disposto, procure incentiva-lo a superar essas dificuldades, fazendo
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as atividades junto com ele. Nessas tarefas juntos, ndo faca a maior parte da atividade. Por
mais que demore para seu irmao ou irma concluir a atividade, é importante deixar ele tentar,
experimentar, pois é assim que ele vai aprender;

- tenha compreensdo, carinho e paciéncia quando quiser lhe ensinar algo. Vocé deve se
lembrar de que ele tem mais dificuldade para aprender, e por isso vocé deve respeitar seu
ritmo e reforgar seus pequenos progressos. Para facilitar isso, quando estiverem brincando ou
jogando um jogo novo ou fazendo uma coisa nova, é importante mostrar ao seu irmao
exatamente como se faz e ir explicando ao mesmo tempo. Além disso, explicar-lhe pode ajudar
em seu aprendizado.

- ndo ache que ele ndo entenda nada. Ainda que ele ndo fale, isso ndo quer dizer que nao
entende o que esté sendo dito. Mesmo as criangas mais prejudicadas e que nao conseguem se
comunicar percebem o0 que acontece ao seu redor e apresentam reacGes de agrado e
desagrado. Tente perceber como ele demonstra seus sentimentos, pois ele pode ter eficientes
meios de comunicagdo, como sorrisos, olhares, acenos, gestos. Além disso, € importante
proporcionar-lhe um ambiente estimulante, falando-lhe mesmo que ele ndo responda. Vocé
pode falar sobre tudo o que o rodeia, explicando o significado de palavras novas, objetos que
ele ndo conhece e sentimentos novos, pois deste modo estard ajudando-o a aumentar o seu
vocabulério.

- tente ensina-lo a se comportar, principalmente se ele fizer algo inadequado, que te incomoda.
Algumas formas de fazer isso séo:

 comportar-se adequadamente, para servir de modelo;

* ignorar a atitude inadequada, principalmente se vocé acha que ele esta fazendo algo somente
para chamar aten¢do. Se vocé resolver ignora-lo, ndo poderd olhar, falar, tocar ou responder
a suas perguntas, e deve fazer isso engquanto ele continuar se comportando inadequadamente.
E muito dificil, pois no comeco provavelmente ele apresentara mais esse comportamento.
Quando o comportamento inadequado parar, dé-lhe atencéo e diga que como ele ndo esta

mais chorando e gritando, por exemplo, vocés podem conversar.
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* reforgar seus comportamentos adequados, ou seja, abracar, beijar, elogiar, agradar, quando

ele faz algo de bom. Com isso, ele tendera a repetir essa atitude.

Hora do banho

A hora do banho é um momento em que a crianga pode aprender muito, através da
experimentacgdo e da brincadeira. Algumas coisas que podem ser feitas durante o banho séo:

- ajudar a crianca a bater com as maos e 0s pés na agua e, assim, fazer com que observe o que
ocorre com a agua;

- ir narrando tudo o que esta fazendo;

- deixar que a crianca sinta a diferenca entre a 4gua fria e morna;

- passar as maos, o sabonete, espuma e esponjas de diferentes texturas no corpo da crianga,
sempre nomeando as partes do corpo;

- se 0 chuveiro tiver aquelas mangueirinhas (chuveirinho), ensaboar toda a crianca e depois
posicionar o jato de agua nas varias partes de seu corpo, estimulando-a olhar e tocar,
nomeando-as;

- jogar &gua para cima chamando a atencdo da crianca para a agua caindo, e deixa-la sentir
a dgua batendo no rosto ou nas costas;

- se 0 banho for dado em uma banheira, colocar varios objetos (garrafas plasticas, potes de
danone, frascos de iogurte, tampas) de tamanhos, formas, cores, texturas e pesos diferentes. E
interessante que alguns flutuem na agua, outros afundem, e que alguns facam barulhos quando
a crianca os sacudir. Isso ndo precisa ser feito s6 na hora do banho. Pode-se também encher
uma bacia com agua e colocar a crianca no chdo do lado de fora, ou dentro da bacia, se
estiver calor;

- cantar, se a crianga demonstrar gostar.

Apo6s o banho, na hora de enxugar a crianca, vocé pode:

- nomear cada parte do corpo que esta sendo enxugada;

- rolar a crianga de um lado para o outro, sempre dizendo para que lado a estd rolando,
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enquanto enxuga as costas e a barriga;

- ajudar a crianca a segurar a toalha com as méaos (se for preciso, abrir a méo da crianca e
colocar uma ponta da toalha na palma) e a passar pelo corpo, para se enxugar.

Na hora de vestir a crianga, vocé pode:

- estimula-la a vestir-se sozinha e, enquanto isso, ensinar-lhe as partes do corpo.

- conversar com ela sobre as pecas do vestudrio, para que servem, como as arrumar,

aproveitando para Ihe ensinar as cores.

Hora de comer

E importante que tanto a pessoa que vai dar a comida quanto a crianga estejam em posicao
confortavel, e no caso da crianca, sua posi¢ao deve permitir um bom controle da postura e dos
movimentos, impedindo-a de atirar a cabeca para tras, por exemplo.

De acordo com a idade e as possibilidades da crianca, devem ser introduzidos, pouco a pouco,
alimentos mais sélidos. Essa introducéo deve ser orientada por um especialista. Este também
deverd informar a familia sobre o tipo de colher e copo que devera ser utilizado, se estes
devem sofrer alguma adaptacéo e qual a melhor forma de alimentar a crianca. Se a crianca
estiver aprendendo a comer sozinha, s6 lhe dé ajuda naquilo que for necessario, e expresse
contentamento sempre gue ela executar bem as tarefas. Por mais bagunca que a crianca faca
enquanto come sozinha, e por mais tempo que ela demore, ndo faca por ela. E s6 tentando que
ela ird aprender direito como fazer. Em alguns casos mais graves, a crianga precisa se
alimentar por outra via que ndo seja a boca, com através de sonda no nariz ou no abdémen, o
que facilita a administracdo de alimentos com menos riscos, na quantidade adequada e com
qualidade. E uma técnica facil para quem alimenta a crianca, e ndo traz riscos para sua
saude. Uma pequena quantidade dos alimentos podera ser dada pela boca, para que a crianca
sinta sabores e tenha uma estimulacdo oral, e a restante pela sonda. Nao significa que a
crianga vai se alimentar assim pelo resto da vida. Ela pode fazer terapias especificas para

melhorar sua motricidade oral, permitindo que consiga se alimentar pela boca.
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A hora de comer, assim como o banho, pode ser uma boa oportunidade para a crianca
aprender algumas coisas (no caso das criangas que se alimentam pela boca). Algumas coisas
gue vocé pode fazer sdo:

- deixar a crianga sentir com as maos os alimentos quentes e frios, falando quando estiver
quente e frio;

- dar alimentos em vérias temperaturas diferentes para a crianga comer;

- colocar na méo da crianca alimentos antes e depois de prontos (arroz e feijao, por exemplo),

antes e depois de descascados (laranja, banana), de varias texturas, formatos e tamanhos.

Hora de brincar

E principalmente através da brincadeira que a crianca aprende. Por isso, ¢ importante n&o
apenas dar varios brinquedos para a crianca e deixa-la sozinha. Como a crianca com
deficiéncia tem mais dificuldade para compreender o0 mundo que a cerca e, consequentemente,
para aprender, é necessario que ela observe varias vezes como se faz determinadas coisas, e
que ela tenha a oportunidade de tentar fazer. Algumas dicas de brincadeiras:

Palmas — segurando o pulso dos dois bracos da crianga, ajuda-la a unir as duas maos, de
forma que faca um barulho. Repetir varias vezes seguidas, para produzir som de bater palmas.
Rolar — colocar a crianga em cima de uma colcha ou cobertor (no chdo ou em cima da cama),
a enrolar e a rolar para um lado e para o outro, dizendo para que lado esta rolando a crianca.
Também com a colcha ou cobertor, pode-se cobrir a crianga, levantar s6 uma ponta, olhar em
baixo e dizer algo como *““achei vocé”’!

Cavalinho - colocar a crianca sentada no braco do sofa, com uma perna apoiada no assento e
a outra solta do lado de fora, ou apoiada em um banco ou cadeira. Mexer levemente os
guadris da crianca, balangando-a de um lado para outro, simulando que estdo brincando de
cavalinho.

Fantoches — fazer um fantoche com saco de pao, embalagem de presente, embalagem plastica

de algum produto (arroz, feijdo, por exemplo), desenhando um rosto ou colando pequenos
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objetos que podem servir de olhos, nariz e boca. Contar uma historinha para o irméo. Depois
colocar o fantoche na méao do irmao, incentivando-o a mexer a méo de forma a movimentar o
fantoche.

Gelatina — fazer gelatina de qualquer sabor e colocar em uma tigela. Pode-se ajudar a crianca
a pegar gelatina com as maos de dentro da tigela; espalhar uma pequena quantidade em cima
de uma mesinha para que a crianca passe as maos, ou espalhar gelatina em cima de um
plastico no chdo e colocar a crianga em cima, para que gelatina seja espalhada por varias
partes do corpo da crianca. A gelatina pode ser substituida por farinha, areia.

Espelho — colocar a crianga na frente do espelho e ajuda-la a fazer movimentos com as maos
ou com partes do rosto. Também pode-se respirar com a boca na frente do espelho e passar o
dedo ou a méo da crianca, formando um desenho. Mostre para a crianga o desenho que ela
mesma fez e diga o que é.

Telefone — confeccionar um telefone com dois cilindros de papel (com uma ponta tampada com
papel) ou dois copos descartaveis (danone, iogurte, por exemplo), unindo-os com barbante.
Colocar uma extremidade no ouvido da crianca e uma extremidade em sua boca, cantando
para ela ou conversando como se estivessem no telefone. Depois pode-se inverter os papéis,
colocando uma extremidade na boca da crianga e outra em seu ouvido, estimulando-a a emitir
sons.

Diferencas — lenta e repetidamente, esfregar as mdos e dedos da crianca em diversas
superficies, usando objetos do dia-a-dia, como frutas, pédo e roupas, fazendo-a sentir o objeto
inteiro em suas maos. Sempre dizer os nomes dos objetos, qual sua forma, cor e 0 que acontece
com eles quando sdo manipulados (isso pode também ser demonstrado).

Sons — em recipientes vazios (latas, garrafas, etc.) colocar areia, pedrinhas, sementes, arroz,
feijdo, etc., e dar para a crianca sacudir. Se ela ndo fizer isso, mostre como se faz (vocé mesmo
pode fazer ou colocar na mao dela e a balancar). Certos recipientes vazios também podem
servir como batuques — basta ajudar a crianca a bater as mdos no recipiente para fazer

barulho.
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3. Lanche (15 minutos)

4. O gue eu posso fazer sem meu irméao (40 minutos)
Obijetivos: Reflexdo dos participantes sobre o que eles podem fazer junto sem o irméo e
discussao sobre a importancia de reservar um tempo para si.

Nesta atividade, também baseada em Nesa (2005), o desenho foi igual ao da
atividade anterior (ver ao fim do texto, p. 256). No entanto, os participantes tiveram que
escrever no desenho da casa o que podem fazer dentro de casa sem 0 irméo, e no
desenho da parte de fora o que podem fazer sem o irmdo fora de casa. Novamente foram
formadas duas duplas (diferentes das formadas na atividade anterior), e 0s participantes
discutiram suas respostas com o colega, anotando as boas idéias que ouviram. Em
sequida, cada dupla relatou o que foi discutido entre eles. Durante tais relatos, a
pesquisadora apontou 0s pontos positivos e negativos de cada idéia, e as complementou.
Além disso, a importancia de se fazer coisas sem a presenca do irmao e de expressar aos

pais tal desejo foi enfatizada.

5. Avaliacdo do dia (05 minutos)

SESSAO 9%

Objetivos:
- reflex@o dos participantes sobre suas qualidades
- reflexd@o dos participantes sobre como véem sua familia

- reflexdo dos participantes sobre o significado de ser irmdo de uma crianga com

2! Devido & grande quantidade de atividades a serem realizadas na sessao, esta foi mais longa do que as
demais.



226
deficiéncia
- avaliagdo das sessoes

- entrega de certificados de participacdo e do manual dos participantes

- encerramento das atividades

Atividades:

1. Atividade de descontragdo

2. Quem sou eu?

3. Minha familia

4. Minha vida com meu irmé&o especial

5. Lanche

6. Avaliacdo do dia

7. Avaliacdo das sessoes

8. Entrega dos brindes e dos certificados de participacéo

9. Despedida

Materiais:

- folhas sulfite A4

- copias da atividade “Minha familia”

- copias da avaliacdo do dia

- cOpias do Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio
- certificados de participagéo

- brindes

- 3 opgdes de jogos para a atividade de descontracéo
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Desenvolvimento:

1. Atividade de descontracéo (20 minutos)

2. Quem sou eu? (30 minutos)
Obijetivo: Reflexdo sobre qualidades proprias.

Nessa atividade os participantes receberam uma folha em branco, na qual eles
deveriam se descrever em 10 palavras mais ou menos, ou desenhar algo que o0s
representa, procurando enfatizar as qualidades que os tornam Unicos e especiais. Ao
terminarem, os participantes que fizeram desenho mostraram-no aos demais e falaram

sobre 0 mesmo, e 0s participantes que escreveram fizeram um relato.

3. Minha familia (30 minutos)
Obijetivo: Reflexdo sobre como véem os membros da familia.

Refere-se @ mesma atividade realizada na primeira sessdo (ver ao fim do texto, p.
232) — fazer um desenho de sua familia e o que existe de especial em cada membro. Ao
terminarem, receberam o0s desenhos feitos por eles na 12 sessdo, para que O
comparassem com o desenho atual. Os participantes foram entdo convidados a mostrar
os desenhos ao resto do grupo e dizer o que mudou em relacdo a0 modo como véem

cada membro de sua familia, e quais eles consideravam ser as causas dessas mudancas.

4. Minha vida com meu irmao especial (20 minutos)
Obijetivo: Reflex&o sobre o que significa ter um irmao especial.

Os participantes foram solicitados a pensar em tudo que aprenderam nas ultimas
semanas e refletir sobre o que significa ter um irmdo com deficiéncia. Em seguida,

receberam uma folha em branco na qual deveriam escrever uma carta contando o que é
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para eles ser irmdo de uma crianca com deficiéncia, e que mensagem eles deixariam

para pessoas que vivem em situacdo parecida com a sua.

5. Avaliacéo do dia (05 minutos)

6. Avaliacdo das sessfes (15 minutos)
Obijetivo: Obtencao da opinido dos participantes sobre o grupo em geral.

Os participantes receberam o Questionario de Satisfacdo com o Grupo de Apoio
— uma avaliacdo geral das sessGes do grupo — para ser respondido. Ao terminarem,
foram convidados a contar, se desejassem, 0 que mais gostaram no grupo, 0 que

aprenderam, e que sugestes de mudancas eles dariam.

7. Lanche (20 minutos)

8. Entrega dos brindes e dos certificados de participacdo (10 minutos)
Objetivo: Entrega de brindes e de certificados de participagéo.

Cada participante recebeu um brinde de agradecimento pela participagéo,
escolhido por ele dentre os brindes de uma lista, de acordo com a freqliéncia de
presenca nas sessdes. Receberam também um certificado de participagdo (ver ao fim do

texto, p. 257), sendo parabenizados por terem chegado até o fim.

9. Despedida (05 minutos)
Obijetivo: Encerramento das atividades.
A pesquisadora agradeceu a participacdo de todos, forneceu um feedback sobre

tal participacéo, e informou aos participantes que chegou 0 momento de se despedirem,
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incentivando-o0s a se verem e manterem contato uns com 0s outros.

ATIVIDADES DAS SESSOES

As atividades das sessfes encontram-se a seguir, a partir da proxima pagina.



ENCONTRE ALGUEM QUE...
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Tem um cachorro
como animal de
estimacao.

Prefere ler a
assistir TV.

Tem mais de dois
irmaos.

Joga video game.

—

Gosta de azeitona Assistiu ao filme | Tem um gato como Sabe virar
em “O Senhor dos animal de cambalhota.
sua pizza. Anéis”, estimacao.

i

Ja visitou a escola
do seu irmao
especial.

Gosta de dancar.

Pratica algum

Gosta de chocolate.

Gosta de ouvir
musica.

Gosta de passear
no shopping.

nooouNoooa
nono SHOPPING OO

Gosta de
matematica.

A AL
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UM POUCO SOBRE MIM...

Recorte as figuras gue mostrem um pouco sobre quem VOCé é e sobre as Coisas de que
VOCé gosta, e as Cole na folha em branco.

DOOoOuUooaou

noo SH
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MINHA FAMILIA...

A minha familia é especCial. Todo mundo é bom em alguma Coisa.

Desenhe a sua familia e 0 que existe de especCial em Cada pessoa.

Nenhuma familia é perfeita. E normal ser diferente.

Nome:
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AVALIACAO DO DIA

Gostaria de saber o que vocé achou do nosso encontro de
hoje e de tudo o que fizemos aqui. Por favor, responda com
sinceridade as perquntas abaixo. N3o precisa colocar seu

nome.

Data:

1) O que vocé achou das atividades realizadas hoje? (faga um x na opg¢ao que melhor
representa sua opiniao)

Bom Mais ou menos  NAao muito bom Ruim

1. (nome da atividade) 1 2 3 4
2. (nome da atividade) 1 2 3 4
3. (nome da atividade) 1 2 3 4
4. (nome da atividade) 1 2 3 4
5. (nome da atividade) 1 2 3 4
(...)
2. Qual seu nivel de satisfacdo com a sesséo de hoje? (faca um x na opcéo que melhor

representa sua opiniao)

® ©) ©

insatisfeito (a) parcialmente satisfeito (a) satisfeito (a)



MEU IRMAQO COM DEFICIENCIA

Este é o desenho do meu irmao (ou da minha irmad) gue tem uma deficiéncia.

Ele ou ela ficou defiCiente porque...

Nome:
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A deficiéncia se chama

E eu sei estas Coisas sobre ela...

Estas S50 Coisas que eu gostaria de perguntar sobre ela...

Nome:
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APRENDENDO SOBRE PARALISTA CEREBRAL

QUAL O NOME DA PARALISIA O que € paralisia MEU IRMAO/MINHA
DEFICIENCIA DO MEU cerebral? 5
! . IRMA FICOU DEFICIENTE
IRMAO,/DA MINHA IRMA? CEREBRAL!!!!!

PORQUE...

ANTES DE O BEBE NASCER

0 que causa a DURANTE O MNASCIMENTO

- Masceu comcorddo umbilical enrolado lisi bral? ﬂ‘ QU HORAS DEPOIS
No pescogo, € porisso paroude [FelElE e e e ‘
respirar. ¥ - Mascimento antes da hora

A DEFICIEMCIA - Mzlformagdes no cérebro dobabs

POR QUE
- Excesso de anestesia emuma cirurgia PODE MINHA IRMA - Placenta se desprende antes da hora - Sangramento dentroda
fez o coracso parar de bater. Faltou ACONTECEREM |\ 0o corl) sz - CordZo umbilical enroladono pescogo czbecadobebd
o ’ UM ACIDENTE POR QUEELA - Infecgdes contraidas pelz mis durante 2 gravidez
oxigénio e isto fez comque ele OU E DESDE A 'OR O s
entrasse emcoma BARRICA DA | MACEIGUALA - Alcoolisma “S=TT |- Feltade= oxigéniona
’ - Consumo de drogas cérebrodo bebé

GEMTE?

MAE? - Efzitos colste =iz de medicamentos

Obs.: Os contetidos dos quadros amarelos correspondem a perguntas feitas pelos participantes em uma parte da atividade “Meu irmdo com deficiéncia”.
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DEPOIS DO NASCIMENTO - Ele{a) nioanda e ndofala

Como uma crianga

- Traumas nz cabeca . ) com paralisia cerebral
; O QUE EU SEI SOBRE A - Ndo come sezinho se desenvolve?

- Meningites DEFICIENCIA DO MEU x
- Naomexe o lado esguerdo do corpo 0 QUE PODE MESMO QUE

| RMEDIDA MINHA IRMA SER FEITO ELE ANDEE

- Convulsdes
; - PARA TIRAR A FALE, ELE
Precisa de pessoas para ajuda-lo a fazer DEFICIENCIA SEMPREVAI

Coisas DA MINHA SER
IRMAT DEFICIENTE?

- Desnutrigéo

PARALISIA CEREBRAL ESPASTICA
PERMAS MAIS AFETADAS DO QUE BRACOS UM LADO DO CORPO AFETADD

* BRACOS E PERNAS AFETADOS

dificuldade parase locomaover - membrosdo lado afetado sio

- incapacidade de sustentara

cabecs, sentarou engstinhar no dificuldade para aprender mazis fracos  tornam-s2 mais curtos

tempo certo dificuldzde parafzlar 2= palavras com o passar do tempao
dificuldzde para mastigar & engolir
dificuldzde parazprenderafalar - convulsdes com menor freqliéncia - inteligéncia menos sfetads

inteligenciz sfetads - convulsies com menor frequéncia

de maneira correta - linguzgem menos afetada

convulsies
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APRENDENDO SOBRE PARALISTA CEREBRAL
E
SOBRE MICROCEFALIA

O QUE E?

PARALISIA CEREBRAL MICROCEFALIA
O cérebro ndo consegue comandar direito A cabeca é menor do que das outras criangas
os movimentos de alguns musculos do corpo Quando o cérebro parou de crescer
Ha uma lesao no cérebro e os musculos Quando o cérebro nado se desenvolveu
ficam paralisados ou fracos corretamente
Ha varios tipos
Pode afetar a fala, visdo, audigao, inteligéncia e parte motora do corpo
A crianga tem convulsdes

FRASES FALSAS:

E 0 mesmo que deficiéncia mental

O cérebro fica paralisado e para de funcionar
O tamanho da cabeca vai diminuindo

Passa da mae para o filho

O QUE PODE CAUSAR?

PARALISIA CEREBRAL MICROCEFALIA
Nascimento antes da hora Problemas genéticos
Traumas na cabeca Mae muito exposta a radiacdo
Meningite

Mae com infeccbes
Falta de oxigénio no cérebro do bebé
Hemorragias dentro da cabeca
Maes que usaram alcool, drogas e alguns remédios
Convulsoes

FRASES FALSAS:
Castigo de Deus
Pais ou irmaos ndo querem que o bebé nasca




APRENDENDO SOBRE DEFICIENCIA MENTAL

DEFICIENCIA
MENTAL

AMNTES DE O BEBE NASCER

-Infecgdes contraidas pela
méie durante = gravidez
(Ml -Froblemasde saldedamis
- Hemorragizs com amesgz de sborto
- Placenta se desprende antesdz hara
- Cord3o umbilical enroladono pescoco
- Alcoolisme
- Consumo de drogas
- Efgitos colater=is de medicamentos

e z =,
Como uma crianga
com deficiéncia
mental se
desenvolve?

Oqueé
deficiéncia

mental?
—=_X. .
i '1
a®

DURANTE O NASCIMENTO
OU HORAS DEPOIS

- Mascimento antes da hora

- Ssngramento dentrods

g

~ LN -'h-"" -
G o 4 cabegado bebe

Fzlta de oxigénio na

cérebrodo bebé

- letericia grave

Deficiéncia
mental pega?

———

Oque causaa
deficiéncia mental?

DEPOIS DO NASCIMENTO

- Trzumasas nacabaga

- Doengasinfecciosas, coma
meningite e sarampo

- Ambisntz pobre em
estimulacio

- Desnutrigio

Deficiéncia
mental tem
cura?
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A ESCOLA DO MEU IRMAQ E DIFERENTE?

O que sera que essas
CriahGas fazem em

uma escola especial
e hesses outros
tratamentos?

Algumas pessoas com defiCiéncCia precisam
freqlientar uma escola diferente, uma escola
especial. As vezes, elas preCisam fazer
outros tratamentos, COmo ir ao

fisioterapeuta, ao fonoaudidlogo, fazer
atividades na 4gua ou em cavalos.

@

FaGa um desenho ou esCreva sobre 0 gue VOoCé aCha que seu irtmdo ou sua irma £az nesses |ugares.

Nome:
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EDUCAGAO E O TRATAMENTO DE CRIANGAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

EDUCACAO E TRATAMENTO
DE CRIANCAS COM
DEFICIENCIA

O QUE EUMA ESCOLA
ESPECIAL?

. ; CRIANCAS COM DEFICIENCIA
Terapia ¢ e MENTAL PODEM
Ocupacional = % TR FREQUENTAR UMA ESCOLA
i .ol REGULAR?




242

HA OUTROS TIPOS DE
ATENDIMENTO FORA DA
ESCOLA ESPECIAL?

Terapia
Ocupacional




JOGO SOBRE PARALISTA CEREBRAL E MICROCEFALIA




ROLETA DOS SENTIMENTOS




OS SEIS PASSOS PARA A RESOLUGAO DE PROBLEMAS

Esta com problemas? Vamos
entdo aprender a resolvé-
los!

Passo 1 Defina o problema:

Passo 2 O que vocé quer gue aconteca?

Passo 3 Quem sera afetado?

Passo 4 Que opcdes eu tenho e quais sdo 0s pontos positivos e 0s negativos para

mim e para 0s outros?

Eu Outros

Opcoes + - + -

Passo 5 Qual é a melhor opgéo?
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Passo 6  Qual é meu plano?

Seu plano funcionou ? Se h3o, volte para O
passo 4, esColha outra OpGao e repita 0S
passos seguintes. Se tiver funcionado, se

recompense de alguma forma.

Exemplo

Passo 1  Defina o problema: Mew irméo me interrompe quando- estow fagendo
minha towefow de casow,
Passo 2 O que vocé quer que acontega? Que ew consiga completowr minha towefow

Passo 3 Quem seré afetado? Mew irmdio-

Passo 4 Que opcdes eu tenho e quais sdo 0s pontos positivos e 0s negativos para

mim e para 0S outros?

Opcgoes: a) Posso- colocow nav TV sew video foworito- powaw moanté-lo- ocupado-
enquoanto- faco- minha towefou.

Eu
+ -
tle pode powow de me incomodow Iss0- pode funcionaw apenas wmna ow
Aduay veges
Meu irmao
+ -

tle vai assistir ao-sew video-fovorito- tle pode nio- ser capay de assistir ao
filme inteiro e entiio-ficow triste
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Outras op¢oes: Posso- ignord-lo-

Posso- contowr ao- mew pai ow o minhaw mdies

Posso-tramcow ov portow do- mew quowto

Passo 5 Qual é a melhor op¢éo? Manté-lo-ocupado- com wn video-

Passo 6  Qual € meu plano? Poderia diger v minha mée o-que irei fager, poderio
deirowr o video- fovorito- do- mew irmdo- pronto, e entio- colocd-lo- antes de comecowr
a foger minha towefo,
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LAVANDO A ROUPA SUJA
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RESOLVENDO PROBLEMAS

Situacéo 1
Vocé fez um novo amigo e ele sugeriu que vocés assistissem a um filme na sua casa no
fim de semana. Ele ndo sabe como sua irma se comporta quando tem uma pessoa nova

por perto. O que vocé faz?

Passo 1 Defina o problema:

Passo 2 O que vocé quer gque acontega?

Passo 3 Quem sera afetado?

Passo 4 Que opcdes eu tenho e quais sdo 0s pontos positivos e 0s negativos para

mim e para 0s outros?

Eu Outros

Opcoes + - + -

Passo 5 Qual é a melhor op¢édo?

Passo 6  Qual é meu plano?
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Situacéo 2

Vocé esta na escola e € hora do intervalo. Os alunos da classe especial passam por onde
vocé estd com alguns amigos. Um de seus amigos aponta para os alunos e diz “La estdo
as criangas bobonas. Seu irm&o ndo é um bobdo também? Isto deve significar que vocé
é um bobdo também”. Seus amigos comecam entdo a fazer caretas e fingir que estéo

agindo como as criancas da classe especial. O que vocé faz?

Passo 1 Defina o problema:

Passo 2 O que vocé quer gue aconteca?

Passo 3 Quem sera afetado?

Passo 4 Que opgdes eu tenho e quais séo 0s pontos positivos e 0s negativos para

mim e para 0s outros?

Eu Outros

Opcoes + - + -

Passo 5 Qual é a melhor opc¢éo?

Passo 6  Qual é meu plano?
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O QUE EU POSSO FAZER. COM MEU IRMAQ?

Nome:
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O QUE EU POSSO FAZER SEM MEU IRMAQ?

Nome:
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Glauce Munira Silveira Arabjo
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Profa. Dra. Ana Licia Rossito Aiello
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ANEXO 16

RESPOSTAS DA ATIVIDADE

“MINHA VIDA COM MEU IRMAO ESPECIAL”

1.1. Participante 1

“Eu morava com meu pai durante 5 anos, entdo eu fui para casa da minha mae,
guando ela me falou que eu tinha um irméo deficiente foi estranho, porque eu nunca
tinha lidado com uma situagdo como esta mas com o tempo eu fui me acostumando mas
ainda era um pouco estranho por eu ndo saber o que era exatamente uma deficiéncia
entdo minha mée me explicou um pouco sobre o que é uma deficiéncia. Mas ai eu

entendi e fui aprendendo cada vez mais. E hoje eu estou muito feliz com o0 meu irméo.”

1.2. Participante 2

“Ter um irmdo ou uma irma deficiente ndo é bom e nem ruim porque se ela tivesse
nascido igual a gente ela poderia fazer as coisas que a gente faz. Se ela nasceu assim é
porque aconteceu alguma coisa na hora que ela nasceu, mas néo faz diferenca porque
ela ou ele vai ser seu irmdo ou sua irma, ou se vocé nascer com deficiéncia ela pode
cuidar de vocé do mesmo jeito que vocé cuidou dela. Eu tenho uma irma com
deficiéncia e cuido dela. A mensagem que eu queria deixar é ndo maltrate sua irma

porgue se voce tivesse no lugar dela ela iria cuidar de vocé”.

1.3. Participante 4

“Ter um irmdo deficiente € como ter um irmdo normal, apesar deles terem uma
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diferenca em que todos um dia tivemos, quando eramos bebé tinhamos uma certa
atencéo, na qual tinham que cuidar de tudo por nos e dar comida, trocar, dar banho, e
tudo mais... O meu irmdo ainda é um bebé, tudo bem que ele tem 7 anos, mas a idade
dele € de uma crianca que ja sabe fazer tudo comer, tomar banho, se trocar, etc., mas
ele tem uma pequena deficiéncia que prejudica ele neste caso. Mas é como eu havia
dito no comeco, ter um irmao deficiente € como ter um irmao que acabou de nascer 0s
dois precisam de cuidados especiais, mas a diferenca entre os dois € que um é mais

velho e 0 outro € bebé. Mas eles ndo deixam de ser especiais para a familia”.

1.4.  Participante 5

“Ola! Vou contar como ¢ legal ter um irméo diferente. E muito legal pois aprendemos
pouco a pouco muitas coisas, se VOCé que tem preconceito procura saber mais. Tem um
livro que se chama “‘Minha irma é diferente’, procura ler esse livro que é muito legal.

Ele fala do preconceito e da vergonha. Meu irm&o é diferente!!”

1.5. Participante 6
“Eu acho bom ser um irmdo de um menino especial. Um dia o que ele tiver sera

curado.”
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