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A Perturbacao do Espetro do Autismo pela Voz e Olhar de Irmaos Adolescentes

RESUMO

A literatura refere a familia, nomeadamente os pais e 0s irmaos, como os elementos com quem
estabelecemos as primeiras relacoes. E neste nucleo que adquirimos figuras de referéncia, apoio e
seguranca. Quando um irmao é diagnosticado com PEA, as dindmicas familiares tendem a sofrer
alteracbes com o objetivo de se ajustarem as especificidades e necessidades do filho com PEA. Estas
mudancas, quer nas suas rotinas, quer na administracdo de tempo de qualidade em familia podem
conduzir a consequéncias ao nivel do comportamento, das competéncias socioemocionais e afetar a
relacao entre os irmaos com e sem PEA. Neste sentido, o presente estudo pretende conhecer, analisar
e compreender a influencia da PEA na relacao entre irmaos com e sem PEA considerando as perspetivas
de irmaos adolescentes.

Os principais objetivos desta investigacdo sao compreender o conhecimento que 0s irmaos
adolescentes, sem PEA, tém sobre a PEA; compreender a percecdo que 0s irmaos tém sobre a influéncia
da PEA nas relacoes e dinamicas entre irmaos e nas dinamicas entre pais e filhos sem PEA e, ainda,
compreender a percecao dos irmaos em relacdo ao conhecimento e garantia dos direitos dos irmaos
com PEA. A metodologia implementada para a realizacdao do estudo de investigacdo é de natureza
qualitativa com uma analise descritiva. Os dados foram obtidos com recurso a realizacao de entrevistas
semiestruturadas, a oito irmaos/as com idades compreendidas entre os 10-17 anos.

Os dados obtidos demonstraram que os irmaos sem PEA que possuem maior conhecimento
sobre esta perturbacao sdo irmaos mais compreensivos, tolerantes e procuram estabelecer relacoes de
proximidade e uniao com o irmao com PEA. Apesar de partilharem que o tempo dedicado pelos pais ao
irmao com PEA ser superior, ressalvam que 0 mesmo necessita e procuram ajuda-lo. E possivel verificar
que ambos, irmaos sem PEA e com PEA, aprendem mutuamente. Além disso, dois dos irm&os referem
0 apoio informal dos avos e tios nas dinamicas familiares que podem representar um fator apaziguador

de stress.

Palavras-Chave: Adolescéncia; Autismo; Irmaos; PEA; Relacdes



Autism Spectrum Disorder through the Teenagers Siblings Voice and Eyes

ABSTRACT

The literature refers to the family, in particular the parents and siblings, as elements with which
we establish the first relationships. It is in this core that we obtain reference, support and safety figures.
When a sibling is diagnosed with autism spectrum disorder (ASD), the family’s dynamics tend to be
affected by changes in order to adjust to the specificities and needs of the child with ASD. Whether in
their routines, whether in managing family quality time, these changes can lead to consequences in terms
of behavior and socio-emotional skills, which can affect the relationship between siblings with and without
ASD.

In this sense, this study pretends to get to know, analyze and understand ASD’s influence in the
relationship between siblings with and without ASD, considering the teenager sibling’'s perspective. The
main goals of this investigation are to understand the knowledge that teenager siblings without ASD have
on the disorder; to understand the perception that siblings have on ASD’s influence in the dynamics and
relationships between parents and children without ASD and to understand the sibling’s perception
regarding the knowledge and assurance of their siblings rights.

For this research study it was implemented a methodology of qualitative nature with a descriptive
analysis. The data was obtained through semi structured interviews with eight siblings aged between 10-
17.

The obtained data showed that siblings without ASD who have a better knowledge about this
disorder are in fact more understanding and tolerant siblings, and they try to establish close and united
relationships with the sibling with ASD.

Although they share the view that their parents devote more time to their brother with ASD, they
emphasize that he needs it and try to help him. It's clear that both siblings, without ASD and with ASD,
learn from each other. Furthermore, two of the siblings mention the informal support of grandparents

and uncles in family dynamics, which can be a stress-relieving factor.

Keywords: Adolescent; ASD; autism spectrum disorder; siblings relationship
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INTRODUCAO

Ter a oportunidade de capacitar, empoderar e tornar a vida das pessoas mais autdnomas e
independentes &, para mim, promover 0 bem-estar e assegurar a qualidade de vida das mesmas. Era
esta a filosofia com que me deparava quando ingressei na licenciatura em Educacao Social.

Curiosamente, o meu percurso profissional permitiu-me cometer erros, reconhecé-los e evoluir
COm 0S Mesmos, mas com uma certeza: projetos para e com as pessoas, especialmente criancas e as
suas familias era o trajeto que queria percorrer.

Neste sentido, no mestrado de Educacao Especial aprimorar e adquirir mais conhecimento sobre
a importancia de envolver as familias e os prestadores de cuidados da vida da crianca, ao longo da
intervencdo, sao pontos que quero frisar, na medida em que sdo bastante enriquecedores para 0 meu
futuro, enquanto profissional.

A evolucdo da intervencdo precoce na infancia (IPI) permitiu a transformacdo de aspetos
determinantes para alcancar objetivos cruciais para o desenvolvimento da crianca, nomeadamente a
valorizacdo dos seus contextos naturais, tornando os pais mais participativos, reconhecendo que o

‘

desenvolvimento humano “...tem a ver, directa ou indirectamente, com todo o contexto onde este
ocorre...” (Pereira, 2002, p.90). Assim, o objetivo da IPI é assegurar que 0s pais e pessoas presentes na
vida diaria da crianca possuam competéncias e ferramentas capazes de proporcionar a mesma
experiéncias, oportunidades e estimulos capazes de promover as suas potencialidades (Dunst, 2017;
Dunst, Serrano, Mas & Espe-Sherwindt, 2022).

A familia representa, desta forma, uma unidade onde acontecem interacoes significativas que
contemplam um sistema relacional, funcional e dindAmico onde os acontecimentos tém, sempre, impacto
num dos membros da familia afetando, consequentemente, os outros elementos (Dias, 2011).

Nesta linha de pensamento, reconhece-se que o envolvimento dos pais é crucial para promover
a relacao com os seus filhos, bem como assegurar um sentimento de autoeficacia e capacitacdo no
desenvolvimento dos mesmos. Para tal, € importante identificar e compreender quais séo os fatores que
podem influenciar a relacéo de pais e filhos com necessidades educativas especiais (NEE) e em risco,

os reflexos nas dindmicas familiares e de que forma se podera promover ferramentas para o

empoderamento das mesmas.



Tendo em conta o descrito acima e sendo a perturbacao do espetro do autismo, de acordo com
Balfour (2007), das perturbacdes que traz mais desafios a familia considero importante explorar a visdo
dos irmdos sem perturbacao do espetro do autismo (PEA) no seio destas familias.

Na relacdo entre irmdos estdo presentes acdes fisicas e interacdes subjetivas, cognitivas e
afetivas que na presenca de uma NEE pode representar uma influéncia na construcdo da relacdo entre
0s irmaos (Jones et al, 2019; Mandleco & Webb, 2016).

Este interesse pelo estudo deste fenomeno prende-se com o facto de a investigacao, ao longo
dos anos, apresentar diversas pesquisas acerca da compreensdo da vida do irmdo sem PEA que tem
um irmdo com PEA, os desafios subjacentes, as suas experiéncias e percecdes acerca da influéncia dos
irmaos de criancas com PEA (Cardoso & Francozo, 2015; Costa & Pereira, 2019; Galvdo & Leonardo,
2016; Petalas et al., 2012; Reis, Silva, & Portes, 2021).

De acordo com Reis (2023) a relacdo entre irmdos é de qualidade e de ligacdes préprias. Ou
seja, deparamo-nos com interacdes de “reciprocidade e ressonancia por parte da crianca com PEA face
ao irmdo...” (p.64), em que o sentimento de responsabilidade e protecdo acompanha estes irmaos com
0 objetivo de salvaguarda-los de situacdes de perigo. Além disso, segundo a experiéncia partilhada, no
livro em analise, um irmao procurou investir na relacdo com o irmdo com autismo, assegurando a
compreensao e adaptacéo face a determinadas dificuldades e ao seu bem-estar.

Tendo em consideracao os resultados partilhados acima, considera-se que o presente estudo de
investigacdo carrega um peso significativo, na medida em que aprofundar-se-a a perspetiva dos irmaos
adolescentes sem PEA, dar-lhes voz e espaco para partilharem as suas opinides e sentimentos. Assim,
podera contribuir-se para o bem-estar de todos os membros da familia, adaptar e identificar estratégias

para garantir relacdes saudaveis e coesas.

Finalidade e Objetivos de Investigacao
Definiu-se como finalidade do presente estudo conhecer, analisar e compreender a influencia da

PEA na relacdo entre irmaos, com e sem PEA, considerando as perspetivas de irmaos adolescentes.
No sentido de concretizar esta finalidade, definiram-se como objetivos de investigacao:

1. Compreender o conhecimento/informacdo que os irmaos adolescentes, sem PEA, tém
sobre PEA
2. Compreender a percecdo que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e

dindmicas entre irmaos.



3. Compreender a percecdo que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e
dindmicas entre pais e filhos
4. Compreender a percecao dos irmdos em relacdo ao reconhecimento e garantia dos

direitos dos irmaos com PEA.

Organizacao da Dissertacao

O trabalho de investigacao a ser apresentado intitula-se A Perturbacéo do Espetro do Autismo
pela Voz e Olhar de lrméos Adolescentes e encontra-se organizado em 5 capitulos.

O primeiro capitulo integra uma Revisao Integrativa da Literatura, em que se procurou recolher
e sintetizar informacao de estudos publicados com o objetivo de alcancar uma compreensao das relacoes
entre irmaos com e sem PEA.

0 segundo capitulo, intitulado Mefodologia de Investigacéo, o leitor podera encontrar a descricao
e fundamentacao da metodologia de investigacdo utilizada apresentando-se o desenho de investigacéo,
0s participantes, o instrumento de recolha de dados, nomeadamente a entrevista semiestruturada e a
apresentacao e técnica de analise dos dados.

O terceiro capitulo diz respeito a Apresentacdo e Andlise dos Dados, onde sdo descritas as
perspetivas individuais dos irmaos/irmas sem PEA de acordo com o sistema de categorias e
subcategorias construido.

No quarto capitulo, Discussao dos Dados, procedeu-se ao cruzamento das partilhas registadas
nas entrevistas, de acordo com as categorias de analise definidas, com os resultados presentes na
literatura existente e nos estudos cientificos.

No ultimo capitulo, o leitor encontrara as conclusbées gerais do estudo da investigacao,
contemplando também as limitacdes e recomendacdes consideradas fulcrais para a continuidade de

investigacdes futuras.



Capitulo |

Vivéncias e relacoes entre irmaos com e sem Perturbacao do Espetro do Autismo: Uma
Revisao Integrativa da Literatura

A perturbacdo do espetro do autismo é caracterizada por ser uma perturbacdo complexa que
afeta duas areas de desenvolvimento: comunicacdo social e padrées de comportamento, atividades e
interesses restritos e repetitivos (DMS-5, 2013).

Estas caracteristicas refletem-se nas rotinas diarias da crianca e, consequentemente, das suas
familias de modo a compreenderem, reajustarem e lidarem com os desafios inerentes a esta
perturbacdo. A dindmica familiar sofre diversas transformacdes e pode ser desgastante para os pais e
outros irmé&os assegurarem o equilibrio da familia e manter uma relacéo afetiva positiva com a crianca.
Ou seja, as familias precisam de reestruturar, adaptar de forma a serem estabelecidas novas realidades
e gerir expectativas garantindo a qualidade de vida de todos os elementos (Coffman et al, 2021; Reis,
2023).

A literatura tem evidenciado a importancia da relacéo entre irmaos, ja que € o vinculo mais longo
gue as pessoas podem vivenciar e sao estes que, muitas vezes, representam os primeiros modelos de
socializacdo. Desta forma, os irmaos podem influenciar o desenvolvimento psicossocial, emocional e
comportamental, bem como constituirem-se como elementos de apoio e ajuda nos seus percursos de
vida (Walton & Ingersoll, 2015). Os irmaos tém assim uma importancia crucial no desenvolvimento uns
dos outros, na medida em que promovem oportunidades para experienciar e demonstrar diferentes
emocoes, servem de modelos, ajudam a criar lacos afetivos, fomentam a autonomia e a partilha e ajudam
a lidar com momentos de frustracao e tristeza (Cardoso & Francozo, 2015; Laghi et al, 2018; Silva &
Lucas, 2020).

De acordo com Watson et al. (2021), ha estudos que demonstram que a relacdo entre irméaos,
com e sem PEA ¢é positiva e enriquecedora, uma vez que esta relacao proporciona aos irmaos sem PEA
um maior sentido de responsabilidade, de empatia e de protecéo, e simultaneamente a partilha de
admiracao e orgulho pelos seus irmaos com PEA. Este autor ressalva, no entanto, possiveis aspetos
menos positivos na relacao para os irmaos sem PEA como, por exemplo, pouca proximidade aliada a
ansiedade e a depressao pelo facto de terem conhecimento dos desafios que os irmaos com PEA terdo
no futuro nas suas relacdes sociais e em diferentes areas das suas vidas.

A perspetiva positiva das relacdes entre irmdos com e sem PEA de Watson (2021) ¢ reforcada
por varios autores que destacam a qualidade da relacdo entre irmaos, na medida em que ressalvam a

unido e proximidade entre ambos e as competéncias no lidar com o irmao com PEA, nomeadamente



atitudes de tolerancia, de compreensao e o desenvolvimento de competéncias psicossociais e
emocionais, entre outras (Lashewicz, 2018; Schmeer et al., 2021; Walton & Ingersoll, 2015).

Partindo do principio de que a familia é o primeiro agente de socializacdo na vida de uma crianca,
onde estabelece as primeiras relacdes sociais, a comunicacao, constrdi a sua personalidade, desenvolve
competéncias e adquire aprendizagens, ¢ fulcral reconhecer o papel dos irmdos como elementos de
ajuda no desenvolvimento da crianca com PEA. (Cardoso & Francozo, 2015; Laghi et al, 2018)

Neste sentido, é possivel compreender que os irmaos de criancas com PEA tém influéncia sobre
0 irmao e vice-versa, sendo mutuamente condicionados pelos seus comportamentos, sabendo, sempre,
que as interacdes que estabelecem desempenham um papel fundamental no seu processo de
desenvolvimento (Jones et al, 2019; Rum et al., 2024).

Desta forma, através de uma revisdo integrativa da literatura, procurar-se-a aprofundar a
influéncia da PEA na relacéo entre irmaos com e sem PEA, objetivando responder a seguinte questdo de
investigacao: De que modo a PEA influencia o conhecimento e as dindmicas familiares entre irmdos com

e sem PEA?

Método

Recorreu-se a metodologia de revisao integrativa da literatura, que consiste na recolha e sintese
de informacao de estudos realizados e publicados anteriormente permitindo uma compreensao completa
dos fenomenos (Ferrari et al., 2023). Desta forma, procedeu-se a uma pesquisa bibliografica de artigos
que abordassem as relacdes entre irmaos com e sem PEA.

Procedeu-se a pesquisa dos artigos através de palavras-chave em portugués: PEA OU autismo E
irmaos E relacoes; irmaos E PEA E adolescéncia; em inglés: ASD OR autism spectrum disorder AND
siblings; siblings AND ASD AND adolescent.

Os critérios de inclusao definidos para a selecao dos artigos foram artigos: escritos em portugués
e/ou inglés; num espaco temporal de nove anos (2015-2024); com revisao por pares, dado que esta
garante uma maior seriedade ao artigo e um maior escrutinio da qualidade do artigo; publicados nas

bases de dados indexadas e de referéncia internacional: Web of Science, Scopus e Scielo.



Identificacao dos artigos pré-selecionados e selecionados

Nesta etapa selecionaram-se os artigos que respeitassem os critérios de selecao e palavras-
chave descritas anteriormente.

Como se pode observar na Figura 1 — Fluxograma da etapa de selecdo dos estudos, a
identificacdo dos artigos pré-selecionados iniciou-se com o levantamento dos artigos presentes nas bases
de dados descritas acima, tendo sido realizada uma pré-selecao de setenta artigos.

A partir desse momento selecionaram-se os estudos que correspondessem ao critério de selecéo
- com as seguintes palavras-chaves em portugués e inglés “PEA”, “Adolescentes”, “lrmaos” e “ASD”,
“autism spectrum disorder”, “siblings”, “adolescent” no titulo ou na sua descricao — sendo os artigos
reduzidos para quarenta e trés.

Esses artigos foram, posteriormente, organizados de acordo com o ano da publicacédo, sendo
que aqueles que nao cumprissem o espaco temporal definido — entre 2015-2024 - foram excluidos -
vinte e cinco artigos.

Assim, no final deste processo foram selecionados dezassete artigos para analise.

Figura 1
Fluxograma da Ftapa de Selecdo dos Estudos
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Dos 18 artigos selecionados ¢ possivel identificar, no Quadro 1 - Descricdo dos Estudos
Selecionados, que relativamente a abordagem metodoldgica utilizada, 7 destes artigos utilizam uma
abordagem quantitativa, 9 uma abordagem qualitativa e 2 uma abordagem mista.

No que diz respeito aos participantes 9 estudos contemplam irmaos sem PEA, 1 refere maes e
irmaos sem PEA e irmdos com PEA, 1 dos artigos criancas com PEA sem irmaos ou com irmaos sem
PEA mais velhos e mais novos, 2 integram a participacao de pais e irmdos sem PEA, 1 deles contempla
maes e irmaos de criancas com e sem PEA e 2 irmaos que tém um irmao com e sem PEA.

Face as idades dos irmdos sem PEA, dois artigos referem, apenas, irmdos mais velhos como
participantes, sendo os restantes compostos por irmaos sem PEA mais velhos ou mais novos do que a
crianca com PEA. Assim, é possivel identificar que as idades dos irmédos sem PEA compreendem-se entre
os 4 e os 17 anos.

Constata-se que ha uma predominancia de estudos com irmaos com PEA do sexo masculino,
contabilizando-se 7 artigos em que as criancas com PEA sdo, na sua maioria, do sexo masculino.

Relativamente ao idioma utilizado na escrita dos artigos a maioria dos mesmos €é escrito em
lingua inglesa, os restantes trés estdo escritos em portugués do Brasil e apenas um em portugués
europedu.

Quanto ao objetivo dos estudos presentes nos artigos na sua maioria procuram compreender e
analisar as percecoes de criancas e adolescentes que tenham um irmao com PEA face a perturbacéo, 4
dos artigos focam-se na relacdo com o irmado com PEA, 1 deles procura identificar as diferencas na
relacdo e as atitudes do irmdo sem PEA face ao irmdo com PEA, 5 artigos tém como objetivo conhecer
as experiéncias dos irmaos que tenham irmao com PEA, salientar que apenas 1 dos artigos integrou
mais que um irmao sem PEA, na mesma familia, na sua investigacao.

Além disso, 1 dos artigos contempla as perspetivas de maes e filhos sem PEA, 1 foca-se na
importancia do suporte familiar e 1 na importancia do apoio informal e formal como elemento fulcral no
impacto do stress proveniente da PEA, importancia de as familias serem acolhidas e sentirem-se
apoiadas, na medida em que esses sentimentos de pertenca contribuem para uma maior seguranca e
protecao.

Desta forma, os artigos elencados permitem concluir que ter um irmao com PEA é enriquecedor,
na medida em que quanto maior € a compreensao sobre a PEA maior ¢é a tolerancia e flexibilidade dos
irmaos sem PEA, fomentando uma relacao sélida e de protecao.

No Quadro 1, apresentado de seguida, estdo elencados os artigos utilizados no presente estudo,

organizado do mais atual para o mais antigo.



Quadro 1

Descricdo dos Estudos Selecionados

Fonte Ano Autores Titulo do Artigo Participantes Método Principais Resultados
Scopus 2024 Rum, Y,; Sibling Relationships in Families of | Maes e irméos de Misto Nao existem diferencas entre os grupos de irmaos com e sem PEA.
Zachor, D. A, Autistic  and  Typical ~ Children: | criancas com e Perspetiva das maes do grupo “PEA":
Armony, Y. Similarities and Differences in the | sem PEA -Relagdes distantes, pouco carinhosa e menos conflituosas.
Daniel, E. Perspectives of Siblings and Mothers. -Algumas maes afirmam que o filho sem PEA tem competéncias especiais
Dromi, E. para lidar com o irmao.
Os irmaos sem PEA apresentam preocupacdes sobre a compreensdo da
Scopus 2023 Oti-Boadi, M.; Experiences of siblings of individuals | 8 irmaos sem PEA Qualitativo natureza da PEA.
Yendrok, J. S. with autism spectrum disorders. Partilham desafios que sentem na comunicacdo com os irmaos.
Omari, E.B,; Recorrem a estratégias para se adaptarem e lidarem, de forma positiva, com
Oppong, S. os desafios que surgem.
Tém uma relacdo préxima e de unido.
Scielo 2022 Lemos, E. L. M. D; | Jovens com transtorno autista, suas 12 maes Qualitativo Identificam como fatores protetores: as redes de apoio, as atividades e a
Saloméao, N. M. R. maes e irmaos: vivéncias familiares e 17 irmaos sem Descritivo concecéo que tém sobre a PEA.
modelo bioecoldgico. PEA
4-16 anos
2 jovens com PEA
11-13 anos
Web of 2022 Riosa, P. B.; How my life is unique: Sibling | 9 irmaos sem PEA Qualitativo Identificam como momentos mais desafiantes: dificuldades na comunicacéo
Science Ensor, R; perspectives of autism 8-17 anos com o irmao com PEA; o tempo que os pais dedicam ao irmao ser maior;
Jichici, B.; comportamentos mais agressivos.
Davy, B. Demonstram sentimentos de protecdo, compreensao, valorizacao, tolerancia
e adaptacao. Se o irmao nao tivesse PEA a relacdo entre ambos poderia ser
mais distante e discutiiam mais. Vinculo positivo entre ambos e a
singularidade de relagéo.
Scielo 2021 Reis, E. A,; Relacbes fraternais e autismo: Uma 12 estudos Quantitativo Os irmaos de criancas com PEA apresentam mais maturidade, tolerancia,
Silva, I. L.; revisao integrativa da literatura. compreensdo e competéncias sociais;
Portes, J. R. M.




Scopus 2021 Schmeer, A;; Through the eyes of a child: Sibling | 15 irmaos sem Qualitativo Irmaos sem PEA revelaram capacidades de adaptacdo e valorizagéo.
Harris, V. W.; perspectives on having a sibling PEA Sentimentos de orgulho, tolerancia, protecdo e maior sensibilidade.
Forthun, L. diagnosed with autism 7-17 anos Competéncias emocionais e sociais.
Valcante, G.; 15 pais Aprendizagens mutuas que conduzem a vinculos fortes e positivos.
Visconti, B. Gostariam de passar mais tempo com 0s seus pais.
Perante comportamentos mais agressivos revelam constrangimento/ Pouco
envolvimentos nas atividades familiares.
Scopus 2020 Pavlopoulou, G; In their own words, in their own 11 irmas sem Misto Dificuldades nas rotinas.
Dimitrou, D. photos:  Adolescent  females PEA Aceitacao e compreensao ¢ mais importante que preocupacao.
sibglinghood experiences, needs 13-14 anos Pensamentos positivos. Pontos fortes.
and perspectives growing up with a Amor e protecéo incondicional.
preverbal autistic brother or sister.
41 irmaos sem
PEA de irmaos Irmaos, sem PEA, de criancas com PEA deparam-se com momentos desafiantes
Web of Science 2019 Garrido, D.; Siblings of children with autism com PEA na sua relacdo com o irmao com PEA.
Carballo, G.; spectrum disorders: social support 37 irmaos de Quantitativo Ressalvam a importancia dos apoios formais ou informais. Estes podem
Garcia-Retamero, | and family quality of life irmaos sem PEA promover maiores competéncias de adaptacdo e melhorar a relacao entre
R. 6-12 anos ambos, bem como as suas qualidades de vida.
Web of Science 2019 Shivers, C. M. Empathy and perceptions of their | 26 adolescentes Quantitativo Irmdos sem PEA apresentam niveis mais elevados de compreensdo, empatia,
brother or sister among adolescent | com irmao com preocupacao e angustia.
siblings of individuals with and PEA
without autism spectrum disorder. 48 sem irméao
com PEA
12-18 anos
Web of Science 2019 Costa, F. M. P.; The child with autism disorder: The 6 irmaos sem Qualitativo Quanto maior a compreensdo e percecdo sobre PEA maior ¢ o conforto,
Pereira, A. P. S. Perceptions of Siblings. PEA seguranca e tolerancia face a determinados comportamentos do irméo;
10-12 anos Relacao solida e de proximidade com os irmaos;

Protegem os irmaos de forma incondicional;
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Scopus 2019 Pavlopoulou, G; | don't live with autism: | live with 9 irmas sem Qualitativo Descrevem o tempo que passam com o irmdo com PEA de qualidade e
Dimitrou, D. my sister. Sisters accounts on PEA companheirismo.
growing up with their preverbal 10-14 anos Relagéo préxima promove o conceito de unido e amor, conhecendo conhegam
autistic siblings. 0s interesses do irméao.
Torna-0s mais responsaveis e protetores.
Expressam sentimentos de culpa, tristeza e preocupacdo perante
comportamentos mais agressivos e desregulados.
Web of Science 2019 Jones, E. A;; When One Sibling has Autism: 52 irméos Quantitativo Influenciam a adaptacdo e a qualidade da relacdo criancas com PEA que tém
Fiani, T.; Adjustment and Sibling 4-18 anos maior dificuldade de regulacéo.
Stewart, J. L,; Relationship. Irmaos sem PEA que tém maior percecdo sobre a relagdo demonstram
Sheikh, R;; resiliéncia face a situacoes de stress.
Neil, N.;
Fienup, D. M.
Web of Science 2018 Ben-ltzchak, E.; Having Siblings is Associated with 150 criancas Quantitativo Criancas com PEA e que tém irmaos mais velhos demonstram défices de
Nachshon, N.; Better Social Functioning in Autism com PEA interacdo social menos graves e melhores competéncias de adaptacao.
Zachor, D. A. Spectrum Disorder 1-6 anos/6-9 Quanto mais irmaos tenha melhor s&o as competéncias sociais.
anos
As relacoes entre os irmaos com e sem PEA variam entre as familias e dentro
Web of Science 2018 Orsmond, G.; Adult Siblings Who Have a Brother 127 familias Quantitativo das mesmas.
Fulford, D. or Sister with Autism: Between- | 205 irmaos sem Vinculos de maior proximidade refletem-se de forma positiva no bem-estar dos
Family and Within-Family PEA irmaos.

Variations in Sibling Relationships

Revelam preocupacdes sobre o futuro do irmdo/a com PEA, comportamentos
mais desafiadores e limitacdes a nivel cognitivo.
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Web of Science 2017 Dansby, R. A.; A phenomenological content Irmaos/as de Qualitativo Os irméaos/as referiam aspetos positivos como terem aprendido
Turns, B.; analysis of online support seeking criangas com a gostar das especificidades dos irmaos, a partiha de
Whiting, J. B.; by siblings of people with autism PEA sentimentos de orgulho, amor, dedicacdo e admiragdo pelos
Crane, J. mesmos.
Dificuldades em n&o conseguirem desenvolver uma relagéo
como seria expectavel se o irméo néo tivesse PEA. Sentimentos
de preocupacéo sobre o futuro, pouca atengéo por partes dos
pais, medo e tristeza.
Web of Science 2017 Gorjy, R. S;; It's better than it used to be: | 11 adolescentes Qualitativo Relacao entre ambos, irmaos de sem PEA descrevem-nas de
Fielding, A.; Perspectives  of  adolescent 12-17 anos muita proximidade, de melhores amigo. Sentem orgulho e maior
Falkmer, M. siblings of children with an autism responsabilidade.
spectrum condition. Descrevem as caracteristicas dos irmaos como diferentes, mas
positivas.
Desenvolveram mais consciéncia e compreensdo perante
criancas com alteracdes no desenvolvimento
Web of Science 2016 Corsano, P. Typically developing adolescents’ | 14 adolescentes Qualitativo Irmaos sem PEA expressam sentimentos precoces de
Musetti, A.; experience of growing up with a responsabilidade e preocupacdo com o futuro dos irmaos com
Guidotti, L.; brother with an autism spectrum PEA.
Capelli, F. disorder Reconhecem que os irmaos com PEA apresentam dificuldade
em estabelecer contacto social e construir amizades.
Apenas trés demonstraram rejeicdo e negacao. Os restantes
consideram as relacdes com o irmao com PEA como uma
experiéncia positiva.
Irmaos que se envolvam nas intervencdes dos irmaos com PEA
Web of Science 2015 Shivers, C. M; Sibling involvement in 17 artigos Quantitativo conduzem a resultados mais positivos como: reducado de
Plavnick, J. B. interventions for individuals with comportamentos desadequados e a melhorias na aquisicao de

autism spectrum disorders: A
systematic review

competéncias.
Garante aos irmaos sem PEA elevados niveis de competéncias
sociais, confianca, eficacia e independéncia.
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Analise dos Resultados

Seguidamente, serao apresentados os resultados dos estudos selecionados destacando pontos
de aproximacéao e de diferenciacao.

Costa e Pereira (2019), no estudo que perspetivava compreender e analisar as percecdes de
seis criancas, entre os dez e doze anos, sobre a PEA do seu irmao ou irma obtiveram os seguintes
resultados: os irmaos que possuem maior grau de conhecimento e compreensdo sobre PEA demonstram
maior conforto e seguranca em aceitar os desafios que possam advir. Além disso, todos os participantes
partilharam que tém uma relacao solida e de proximidade com os seus irmaos, sao mais tolerantes
perante as dificuldades que surgem nas suas relacdes, reagem negativamente face a atitudes de outras
pessoas menos compreensivas e estdo orgulhosos dos seus irmaos, das suas evolucdes e conquistas.
Continuam a proteger incondicionalmente os seus irmdos em todas as situacoes.

Reis, Silva e Portes (2021) realizaram uma revisao integrativa da literatura, ocorridas entre 2009
e 2019, com o objetivo de recolher os estudos cientificos sobre a percecdo do irmado na sua relacdo com
um irmao com autismo. Dos doze estudos selecionados e analisados compreenderam que todos
apresentavam influéncia na vida do irmao sem PEA, que cada familia apresenta caracteristicas que
condicionam as relacdes entre os irmdos e que os cuidados diferem entre ambos. Ressalvam que o0s
irmaos sem PEA apresentam mais maturidade, tolerancia, compreensao e facilidade em competéncias
sociais. Além disso, demonstram preocupacdo relativamente ao futuro do irmao, tendo vontade de se
responsabilizarem pelos cuidados do mesmo caso os pais nao estejam presentes no futuro.

Num estudo realizado por Pavliopoulou e Dimitriou (2019), com o objetivo de compreender como
nove irmas dao sentido as suas experiéncias através da relacao com irmaos com PEA recorreram a
entrevistas semiestruturadas. Através da analise fenomenoldgica interpretativa concluiram que, no que
diz respeito ao tempo que passam juntas, as irmas sem PEA descrevem-no como de companheirismo,
valorizando a qualidade do mesmo e atribuindo importancia ao irmao/a com PEA. Por outro lado,
expressam sentimentos de culpa, tristeza e preocupacao perante comportamentos mais agressivos e
desregulados dos irmaos com PEA.

Contudo, a relacdo tao proxima entre os irmaos/as permite que desenvolvam o conceito de
unido, amor e conhecam os interesses do irmao com autismo como, por exemplo, as cores favoritas e a
comida que mais gostam. Aliado a isto, também interpretam as diferencas dos irmaos de um ponto de

vista positivo, tornando-os mais responsaveis e protetores (Pavlopoulou & Dimitriou, 2019).
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Gorjy, Fielding e Falkmer (2017) realizaram um estudo qualitativo com onze adolescentes, que
tém um irmdo ou irma com PEA. Através de entrevistas semiestruturadas procuraram conhecer as
percecOes e experiéncias dos mesmos. Tal como no estudo acima apresentado, os participantes no
estudo partilhavam que era dificil quando testemunhavam comportamentos agressivos dos irmédos com
PEA. Descrevem-nos como diferentes, mas associando a caracteristicas positivas como: lembrar-se de
quase tudo e ter um vasto conhecimento sobre determinados temas. No que diz respeito a relacao entre
ambos, irmados sem PEA descrevem-nas como sendo muito proximas, de melhores amigos, sentindo
orgulho e maior responsabilidade.

Neste sentido, também referem que a PEA moldou as suas personalidades, visto que
desenvolveram mais consciéncia e compreensao face a criancas com alteracdes no desenvolvimento.

Ainda nesta linha de pensamento, Corsano, Musetti, Guidotti e Capelli (2016) procuraram
conhecer a experiéncia de crescer com um irmao com PEA e identificar as diferencas na relacdo e
atitudes em relacdo ao irmdo. Concluiram que estes expressam sentimentos precoces de
responsabilidade, preocupacao com o futuro dos irmaos com PEA, reconhecendo que estes apresentam
dificuldade em estabelecer contacto social e construir amizades. De todos os participantes, apenas trés
demonstraram rejeicao e negacao, sendo que os restantes consideraram as relagcdes com o irmao com
PEA como uma experiéncia positiva.

O estudo “Sibling Relationships in Families of Autistic and Typical Children: Similarities and
Differences in the Perspectives of Siblings and Mothers.” realizado por Rum, Zachor, Armony, Daniel e
Dromi (2024) procura conhecer as perspetivas de maes e filhos sem PEA relativamente as semelhancas
e diferencas entre irmaos, sendo que um deles fora diagnosticado com perturbacdo do espetro do
autismo. Desta forma, criaram dois grupos: um deles composto pelas méaes e jovens com irmaos com
PEA e o outro pelas méaes e jovens sem PEA.

Apos as entrevistas e questionarios de autorrelato, os autores tinham como objetivo explorar e
compreender se a proximidade, a lealdade, os conflitos e o poder diferiam nas relacdes de irmaos em
que um deles tem PEA tendo por base as experiéncias dos irmdos sem PEA e as suas méaes e se estas
vivéncias sao convergentes ou divergentes. A leitura do artigo permite identificar as seguintes conclusoes:
nao existem diferencas nas relacdes entre os irmaos de ambos os grupos. As diferencas registadas sao
de acordo com a perspetiva das maes de criancas com PEA que descrevem a relacdo com o irmdo como
distante, pouco carinhosa e menos conflituosa. Os resultados convergiam no que concerne aos escassos
conflitos e menos intimidade no grupo de irméos com PEA no entanto, os irm&os nao demonstravam um

padrao geral de pouco envolvimento.
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Ressalvar que algumas maes com um filho com PEA descreviam os seus filhos sem PEA com
competéncias especiais para compreender o seu irmao com PEA.

Jones, Fiani, Stewart, Sheikh, Neil e Fienup (2019) com recurso a questionarios procuraram
compreender de que forma um irmao com PEA pode influenciar a qualidade da relacdo com um irméao
sem PEA e de que forma é que o segundo se adapta as caracteristicas desta perturbacao. Participaram
52 irmaos, com idades compreendidas entre os 4-18 anos, sendo que 27 irmaos eram mais velhos do
que o irmdo com PEA. Os questionarios foram divididos por categorias como: depressao, conhecimento
sobre a perturbacao, relacdo irmao-irmdo com PEA/ pai-irmao sem PEA, pai-irmdo com PEA, entre
outras.

Desta forma, concluiram que irmaos com PEA que apresentam maiores dificuldades na
regulacdo do comportamento influenciam, negativamente, a adaptacao e a qualidade da relacdo com o
irmao sem PEA. Por outro lado, os irmaos sem PEA que tém uma percecdo mais positiva sobre a relacao
revelam maior capacidade de apoio e competéncias para lidar com situacoes de stress.

No artigo “How my life is unique: Sibling perspectives of autism”, Riosa et al (2022) procuram
conhecer as experiéncias de irmaos sem PEA que tenham um irmao com PEA. Recorrendo a entrevistas,
concluiram que apesar dos irmdos partilharem momentos mais desafiantes como dificuldades na
comunicacao com o irmao com PEA, o tempo que os pais lhes dedicam ser maior ou quando tém
comportamentos mais agressivos. Por outro lado, demonstraram sentimentos de protecéao,
compreensao, valorizacao, tolerancia e adaptacdo. Referem, também, que se o irmdo nao tivesse tais
caracteristicas a relacdo entre ambos poderia ser mais distante e discutiriam mais refletindo o vinculo
positivo entre ambos e a singularidade de relacao.

Oti-Boadi, Yendork, Omari e Oppong (2023) concluiram, no seu estudo “Experiences of siblings
of individuals with autism spectrum disorders”, que os irmdos sem PEA apresentam preocupacdes sobre
a compreensao da natureza da perturbacao do espetro do autismo e partilham os desafios que sentem
na comunicacdo com os irmaos com PEA. Contudo, utilizam estratégias para se adaptarem e lidarem,
de forma positiva, com os desafios que surgem.

No geral os participantes tém uma relacao proxima com o irmao, referindo que sao unidos, que
0 irmao € “espetacular” e reconhecem a necessidade e importancia de se adaptarem as caracteristicas
e necessidades do mesmo (Oti-Boadi et al., 2023).

Em consonancia com os estudos anteriormente descritos, Shivers (2019) no seu estudo
“Empathy and perceptions of their brother or sister among adolescente siblings of individuals with and

without autismo spectrum disorder.” analisou padrdes de empatia entre os irmaos adolescentes, em que
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um tem PEA em comparacao com irméaos adolescentes sem PEA. Os participantes foram selecionados
tendo em consideracdo: serem provenientes de familias com dois filhos/as e idades compreendidas
entre os doze e os dezoito anos. A analise dos dados recolhidos permitiu concluir que os adolescentes,
irmaos de criancas com PEA, apresentam niveis significativamente mais elevados relativamente a
compreensao, preocupacao, angustia e empatia.

No estudo “Adult Siblings Who Have a Brother or Sister with Autism: Between-Family and Within-
Family Variations in Sibling Relationships” Orsmond e Fulford (2018), perspetivavam analisar as
experiéncias de 207 irmaos sem PEA com um irmao com PEA de 125 familias. Os participantes
responderam ao Positive Affect Index, em que as questdes refletem dimensdes de afeto, confianca,
respeito, justica e compreensao e ao Pessimism scale of the Questionnaire on Resources and Stress,
uma escala que avalia as preocupacdes e o pessimismo sobre o futuro do membro atipico.

Concluiram que fatores individuais dos irmaos se associam a afetos positivos entre os irmaos,
enquanto fatores de nivel familiar foram associados ao pessimismo do irmao sobre o futuro do seu
irmao/a com PEA. Ou seja, as relacdes entre os irmdos com e sem PEA variam entre as familias. No
que concerne as perspetivas de irmados que pertencem a mesmas familias, estas podem ser diferentes
devido a fatores como a idade e as proprias expectativas, bem como as suas vivéncias pessoais.

Além disso, verificaram que vinculos de maior proximidade refletem-se de forma positiva no bem-
estar dos irmaos, sendo que em contrapartida registaram preocupacdes sobre o futuro do irmao/a com
PEA, sobre comportamentos mais desafiadores e limitacdes a nivel cognitivo. Quanto mais distante fosse
a relacao do irmao com PEA, maior seriam os aspetos emocionais disfuncionais.

Em concordancia com estas linhas de pensamento Pavlopoulou e Dimitrou (2020) conduziram
o estudo “In their own words, in their own photos: Adolescent females sibglinghood experiences, needs
and perspectives growing up with a preverbal autistic brother or sister.” com o objetivo de conhecer as
experiéncias de 11 irmas na sua relacdo com um irmao com PEA. Os autores conheceram a
complexidade das experiéncias no dia-a-dia, dos pontos fortes e das necessidades das criancas com PEA
e das suas familias. Nove participantes partilharam as dificuldades presentes na hora de dormir, a
resisténcia e os despertares noturnos que os irmaos com PEA tém que, consequentemente, afetam as
rotinas da familia. Por outro lado, sentem que os pais deveriam apoia-las mais face as aprendizagens
escolares em casa.

Aliado a estes sentimentos, defendem que deveria existir mais compreensao e aceitacdo para
com as criancas que sao diagnosticadas com PEA e ndo preocupacdo com o autismo. Partilham os

sentimentos positivos em relacdo ao irmao com PEA em como tém pensamentos acerca das diferencas,
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da compreensao, da aceitacao e do compromisso. Valorizam o tempo partilhado com o irmao e o0 amor
incondicional que sentem pelo mesmo. Refletem sobre a importancia de defender os irmaos, dado que
as reacdes dos outros tornam o processo numa “luta” e com momentos dificeis de lidar.

Schmeer et al (2021) procuraram analisar as relacdes entre irmaos com e sem PEA.
Selecionaram 15 irmaos sem PEA e 15 pais, sendo que um dos critérios seria ter um irmdo/a com PEA.
No que diz respeito a qualidade da relacao, irmaos sem PEA revelaram capacidades de adaptacao e
valorizacao da relacdo com o seu irmao com PEA. Partilham sentimentos de tolerancia, protecao e maior
sensibilidade. Por outro lado, referem que com o seu irmao com PEA desenvolveram competéncias
emocionais e sociais como, por exemplo, paciéncia e estratégias na resolucao de conflitos.

Registou-se também que ambos, os irméos, aprendem mutuamente um com o outro e o irmao
sem PEA sente-se orgulhoso nesses momentos de troca de aprendizagem facilitando o vinculo positivo.
Apesar de ndo partilharem aspetos negativos sobre a influéncia da PEA do irmao noutras relacdes
familiares, os participantes referem que gostavam de passar mais tempo com os seus pais. Nao obstante,
no estudo em analise os irmaos sem PEA, em concordancia com a opiniao dos pais, partilham
sentimentos de constrangimento perante comportamentos mais desafiantes do irmdo/a com PEA, a
hesitacdo em ter amigos em sua casa e o pouco envolvimento em atividades familiares.

Dansby et al (2017) no estudo “A phenomenological content analysis of online support seeking
by siblings of people with autism” procuraram compreender como é que os irmaos sem PEA descrevem
as suas experiéncias tendo um irmédo/a com PEA. Desta forma, definiram 3 questdes de investigacao e
reuniram publicacdes encontrados em foruns online sobre este tema. Essas publicacdes eram compostas
por um espaco temporal de, aproximadamente, 15 dias e foram escritas pelos irmdos sem PEA. As
contribuicdes escritas foram contabilizadas em 65 e identificaram que foram realizadas por irmaos sem
PEA mais velhos e do sexo masculino, apenas 7 do sexo feminino.

Organizaram a informacao recolhida em 4 categorias, sendo elas: relacdes familiares atipicas;
espetro complexo de experiéncias emocionais; autismo como influencia na vida dos irmaos sem PEA;
estratégias de adaptacdo. Concluiram que os irmaos/as referiam aspetos positivos e outros mais
desafiantes como, por exemplo, terem aprendido a gostar das especificidades dos irmaos, a partilha de
sentimentos de orgulho, amor, dedicacao e admiracao pelos mesmos ou, por outro lado, a dificuldade
em nao conseguirem desenvolver uma relacdo como seria expectavel se o irmao fosse sem PEA,
sentimentos de preocupacao sobre o futuro, pouca atencdo por partes dos pais, medo e tristeza.

Ben-ltzchak, Nachshon e Zachor (2018) perspetivavam compreender de que forma criancas num

nivel severo da perturbacdo do espetro do autismo poderiam ser influenciados tendo um irmao sem PEA.
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Os participantes foram divididos em 3 grupos: sem irmaos, com irmaos mais velhos e com irmaos novos.
A pesquisa incidiu sobre avaliacdes neurolégicas, padrées comportamentais, cognitivas e funcionais.

Os autores concluiram que criancas com PEA que tém irmdos mais velhos demonstram défices
de interacao social menos graves e melhores competéncias de adaptacao comparativamente com os
que nao tém irmaos. Quantos mais irmaos a crianca com PEA tiver melhor serao as suas competéncias
sociais. Ter irmdos mais novos sem PEA também facilita na aquisicdo de comportamentos adequados
socialmente, no entanto podem ser menos capazes devido ao fator idade e ao papel que representam
no seio familiar.

Contudo, destacam que criancas com PEA que tenham irm&dos sem PEA mais velhos poderdo
representar um modelo a seguir muito positivo como assumir a liderancas nas rela¢des sociais e permitir
a participacdo em dinamicas como, por exemplo, brincadeiras.

Shivers e Plavnic (2015) realizaram uma pesquisa que consistiu em analisar e resumir 0s
estudos existentes sobre a participacdo dos irmaos em intervencdes de familias, em que um dos irmaos
tem PEA.

Apos a analise de dezassete artigos concluiram que os irmaos que se envolvem nos processos
de intervencao conduzem a resultados positivos para as criancas com PEA como a reducao de
comportamentos desadequados e a melhoria na aquisicado de competéncias, sendo estas uUltimas ludicas,
sociais e funcionais. Por outro lado, esta participacdo pode modificar a forma como os irmaos interagem
diariamente, dado que os irmaos sem PEA demonstraram niveis elevados de competéncia social,
confianca e mudancas positivas ao interagir com o irmdo com PEA.

Aliado aos artigos expostos acima, existem estudos que referem a importancia do suporte familiar
e apoio profissional, pois permitira que o nucleo familiar ndo se sinta sobrecarregado, exposto a niveis
altos de stress e depressao, colmatando sentimentos de soliddo e experiéncias menos significativas.
Desta forma, considera-se pertinente partilha-los.

Ainda nesta perspetiva, Lemos e Saloméao (2022), com o objetivo de analisar as experiéncias
familiares, em que um dos membros tem PEA e identificar os elementos que atuam como fatores de
risco e de protecao realizaram entrevistas com doze maes, dezassete irmaos e dois jovens com autismo.
Determinaram como critérios de inclusdo: irmaos que morassem na mesma casa, idades compreendidas
entre os 4 e os 16 anos, sendo um deles diagnosticado com perturbacdo do espetro do autismo.

Para tal, recorreram a fichas de caracterizacdo dos participantes (data de nascimento, rotinas,

vida escolar) aliadas a entrevistas semiestruturadas. Os resultados, utilizando a técnica de analise de
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conteldo, evidenciaram que a rede de apoio, as atividades e as concecdes dos participantes funcionam
como fatores protetores.

No estudo “Siblings of children with autism spectrum disorders: social support and family quality
of life” realizado por Garrido et al (2020) sdo selecionados dois grupos de irmaos, ambos, sem PEA: um
grupo tinha irmaos com PEA e o outro era composto pelos que ndo tinham irmaos com PEA. Com o
objetivo de identificar as diferencas entre os dois grupos no que diz respeito as competéncias motoras,
comunicacionais e, nomeadamente, ao apoio formal e informal e a qualidade de vida familiar. Concluem
que jovens com irmaos com PEA podem deparar-se com momentos desafiantes e ressalvam que o apoio
aos mesmos pode representar um elemento crucial capaz de promover capacidades de adaptacao e

melhorar a qualidade de vida e relacdo de ambos.
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Discussao dos resultados

Seguidamente, realizaremos a discussao dos resultados, dos estudos elencados acima,
priorizando-se resultados de aproximacao e ou diferenciacao.

A maioria dos estudos concluem que ter um irmao com PEA conduz a uma maior compreensao
e aceitacao das diferentes caracteristicas presentes nesta perturbacao que, consequentemente, promove
a empatia aliada a necessidade de se adaptarem as caracteristicas especificas da crianca com PEA
(Costa e Pereira, 2019; Dansby et al, 2017; Reis et al, 2019; Riosa et al, 2022; Shivers, 2019; Shivers
& Plavnic, 2015).

E possivel identificar, nos irmaos sem PEA, sentimentos precoces de responsabilidade e
preocupacao sobre o futuro do irmao, ja que reconhecem as dificuldades que estes tm em estabelecer
novos contactos sociais e em comunicar, demonstrando vontade de cuidar e tornarem-se responsaveis
pelo mesmo, caso 0s pais ndo o consigam fazer no futuro (Corsano et al, 2016; Orsmond & Fulford,
2018; Reis, Silva & Portes, 2021; Shivers, 2019).

No que diz respeito a relacdo entre os irmaos com e sem PEA, estudos demonstram que esta
pode ser de companheirismo, proximidade contribuindo para fomentar conceitos de unido e amor,
permitindo que conhecam os interesses do seu irmao/a com PEA como as suas cores favoritas, a comida
que mais gostam valorizando as suas potencialidades e sentindo-se orgulhosos (Dansby et al, 2017;
Gorjy et al, 2017; Pavlopoulou & Dimitriou, 2019).

Os irmaos sem PEA valorizam o tempo partilhado com o seu irméao, traduzindo-se em vinculos
fortes que tém repercussdes positivas no bem-estar do mesmo (Orsmond & Fulford, 2018; Pavlopoulou
& Dimitrou, 2020). Desta forma, reconhece-se que os irmaos com e sem PEA poderao influenciar-se,
dado que existem nas suas relacOes trocas de aprendizagem como, por exemplo, o irmdo sem PEA
auxiliar no desenvolvimento de competéncias sociais, comunicativas e funcionais, na reducao de
comportamentos desadequados e, por sua vez, o irmao com PEA possibilitar ao seu irmao desenvolver
uma maior tolerancia e compreensdo perante outras criancas com perturbacdes no desenvolvimento
(Gorijy et al, 2017; Shivers & Plavnic, 2015; Schmeer et al, 2021).

Ressalva-se a uniao e os vinculos familiares descritos na maioria dos estudos (Corsano et al.,
2016; Galvao & Leonardo, 2016; Gorijy et al., 2017; Pavlopoulou & Dimitriou, 2019) como, por exemplo,
0s irmaos sem PEA tornarem-se mais responsaveis, protetores, desenvolverem uma relacdo de
companheirismo, ajudarem os pais nas dinamicas familiares com o objetivo de aliviar a sobrecarga e o

stress que os progenitores possam sentir.
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Os irmaos tém uma forma individual e Unica de ajudar criancas com PEA dado que de acordo
com Jones et al. (2019) e Oti-Boadi et al. (2023) os irmdos sem PEA que apresentam uma percecao
mais positiva revelam maior capacidade de apoio e para lidar com situacdes de stress, bem como
recorrer a estratégias para lidarem com essas situacbes e adaptarem-se as necessidades e
caracteristicas do irmdo/a com PEA.

Apesar desta relacdo de empatia e aceitacdo, os estudos de Riosa et al. (2022) e de Oti-Boadi et
al. (2023) referem que os irmaos sem PEA partilham momentos mais desafiantes relacionados com
determinadas dificuldades na relacdo com o irmdo/a com PEA devido as dificuldades comunicativas e a
comportamento agressivos. Consequentemente, estes comportamentos caracteristicos da perturbacéo
refletem-se em momentos dificeis que geram sentimentos de culpa e tristeza influenciando, em alguns
casos, negativamente a adaptacéo e a qualidade da relacéo entre os irmaos (Gorjy, Fielding & Falkmer,
2017; Jones, Fiani, Stewart, Sheikh, Neil & Fienup, 2019; Pavlopoulou & Dimitriou, 2019).

Alguns pais descrevem a relacdo dos seus filhos como distantes e pouco carinhosas, enquanto
outras mencionam as competéncias aprimoradas do seu filho para compreenderem e lidarem com o seu
irmdo com PEA (Rum et al, 2024) reforcando a defesa que com o apoio e atencdo dos pais a participacao
dos irmaos sem PEA pode proporcionar sentimentos de eficacia e independéncia. O papel dos pais
desempenha uma influéncia na interpretacdo que os seus filhos sem PEA fazem relativamente as
necessidades do irmao com PEA, na medida em que as familias tém caracteristicas proprias que acabam
por influenciar as relacdes entre os irmaos (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020; Reis, Silva & Portes, 2021;
Shivers & Plavnic, 2015).

Assim, a comunicacao que os pais utilizam sobre a perturbacéo ira facilitar a compreensao que
as criancas/jovens demonstram na forma como lidam com esta condicao (Seligman & Darling, 2007).
Aliado a esta conclusdo, Ben-ltzchack et al (2018) afirmam que criancas com PEA que tenham irmaos
apresentam melhores competéncias sociais e que os irmaos mais velhos poderao representar um modelo
a seguir em aspetos como lideranca nas suas relacdes sociais e permitir e promover a participacao em
diferentes dinamicas.

Garrido et al. (2020) referem a importancia de as familias terem o apoio e a compreenséo da
comunidade mais proxima, incluindo dos profissionais para que possam garantir um ambiente que
promova o bem-estar de todos os elementos da familia.

Os resultados comprovam que ao receberem mais informacdes e apoio sobre formas de estar,

cuidar e orientacdes, sobre a PEA, a familia demonstra maiores niveis de seguranca e de esperanca.

21



Nao obstante, o suporte familiar também revela um peso muito importante, pois permite aliviar o stress
da familia face a todas as alteracdes inerentes a esta perturbacao.

E possivel compreender que a relacdo entre irmaos, com e sem PEA, apresenta na sua maioria
resultados positivos, nomeadamente momentos de oportunidades para adquirir determinadas
competéncias como o autocontrolo, resolucdo de conflitos, o saber partilhar e ouvir. Em casos
excecionais os irmaos sem PEA demonstram desconforto (Corsano et al., 2016). Reconhecendo que a

relacdo entre ambos poderia ser distante (Riosa et al., 2022).

Consideracoes Finais

O presente estudo tem como proposito aprofundar as perspetivas dos irmaos adolescentes sem
PEA face as suas relacdes com um irmao com PEA.

Tendo em consideracao que o diagnostico da PEA se reflete nas rotinas diarias da crianca e,
consequentemente, das suas familias compreenderem, reajustarem e lidarem com os desafios inerentes
a esta perturbacao. A dinamica familiar sofre diversas transformacdes e pode ser desgastante para os
pais e outros irmaos assegurarem o equilibrio da familia e manter uma relacao afetiva positiva (Reis,
2023). Assim, as familias precisam de se reestruturar e adaptar, e gerir expectativas de forma a serem
estabelecidas novas realidades que garantam a sua qualidade de vida.

Os estudos evidenciam que a relacado entre irmaos com e sem PEA fomentam experiéncias e
sentimentos Unicos que sao importantes serem geridos. Estas relacbes promovem o desenvolvimento de
competéncias sociais como a tolerancia, compreensao, responsabilidade e empatia. Além disso, irmaos
sem PEA demonstram uma enorme capacidade de resiliéncia, na medida em que adaptam-se as
especificidades e necessidades do irmao com PEA contribuindo para uma relacdo de proximidade e
protecao.

Por outro lado, & possivel identificar momentos mais desafiantes como os comportamentos
disruptivos dos irmaos com PEA, as dificuldades na comunicacdo e a aceitacdo pelo Outro das
especificidades da PEA. Estes episddios provocam no irmao sem PEA sentimentos de tristeza, injustica
e preocupacao sobre o futuro do irmao com PEA e, por sua vez, podem condicionar a relacdo com o
mesmo.

Cada elemento de uma familia desempenha um papel fundamental no seu sistema familiar.
Desta forma, os irmaos tém uma forma individual e Unica de ajudar a crianca com PEA. Aumentar o

poder dos irmaos, dar-lhes voz e ferramentas cruciais, podera resultar em beneficios para si proprio,
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para o seu irmao com PEA e para o restante nucleo familiar. Neste sentido, € importante prevalecer uma
comunicacao aberta, criando oportunidades para que os irmaos sem PEA partilhem os seus sentimentos
e ampliem as suas redes de apoio (Tsao et al., 2012).

Os estudos analisados sustentam a perspetiva que a familia sendo considerada o nucleo da
individualizacao e socializacdo, em que cada elemento faz parte de varios sistemas e subsistemas, o
subsistema fraternal representa um papel crucial no sistema familiar, na medida em que ¢ um suporte
social informal e, consequentemente, influencia o bem-estar e o funcionamento pessoal da crianca com
e sem PEA. Os pais representam um papel fundamental, pois podem desempenhar um papel de
mediador e facilitador nos momentos de conflito, promovendo o apoio e compreensao dos filhos sem
PEA.

Ressalva-se que reunidas estas condicbes estaremos a proporcionar relacbes construidas em
pilares de respeito e compreensao, com caracter positivo a nivel emocional num ambiente coeso e

harmonioso.
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Capitulo Il - METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

Neste capitulo sera dado a conhecer, ao leitor, as etapas metodoldgicas que orientaram a
realizacao deste estudo.
Num primeiro momento proceder-se-a a descricao e justificacao da metodologia de investigacao

priorizada. Posteriormente, descreve-se o fenomeno em estudo, ou seja, o desenho de investigacao.

1. Metodologia de Investigacao Qualitativa

A presente dissertacao tem como finalidade conhecer, analisar e compreender a influencia da
PEA na relacao entre irmaos com e sem PEA considerando as perspetivas de irmaos adolescentes.

Neste sentido, optamos por realizar um estudo de investigacdo qualitativa, também designado
por naturalista, na medida em que o investigador mantém o contacto direto com o ambiente e o objeto
de estudo em questao, exigindo uma abordagem interpretativa do mundo. Estes dirigem-se aos contextos
onde se registam os fenémenos em que esta interessado e em que os dados recolhidos ocorrem através
da observacao, de conversas ou visitas nos contextos naturais sem qualguer manipulacao intencional
(Denzin & Lincoln, 2006; Prodanov & Freitas, 2013).

Esta abordagem é de caracter descritivo, uma vez que o investigador constroi um registo escrito,
sistematico e pormenorizado dos fendmenos ocorridos no contexto em estudo, atribuindo importancia
as partilhas dos participantes. Ou seja, diz respeito a uma descricdo detalhada em que o ambiente
natural é a fonte direta de recolha de dados (Creswel, 2010).

De acordo com Bogdan e Biklen (2010), a flexibilidade da abordagem em analise permite obter
respostas de acordo com a perspetiva pessoal do participante tornando os resultados mais proximos da
realidade de cada um. Desta forma, ndo procuram testar hipéteses, centrando-se assim na compreensao
e na explicacao da dinamica das relacdes sociais (Gerhardt & Silveira, 2009).

Seguidamente sdo destacadas cinco caracteristicas da investigacao qualitativa referidas pelos

autores Bogdan e Biklen (2010):

1. A fonte direta dos dados sdo os ambientes naturais e o investigador representa o instrumento

principal na recolha desses dados.
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Assim, e tal como referido assume-se que o comportamento humano ¢ condicionado pelo
ambiente em que esta inserido permitindo que sejam mais bem analisados e compreendidos. Nao

obstante, sera o investigador a analisa-los apos a recolha dos mesmos.
2. Os dados recolhidos sdo descritivos

O investigador procura minuciosamente e detalhadamente analisar os dados obtidos
respeitando a forma como foram registados, contendo transcricoes e citacOes sobre determinada

situacao. Tudo representa uma oportunidade de permitir uma compreensao clara do estudo em causa.
3. O interesse recai sobre todo o processo e ndo nos resultados.
4. A andlise de dados é realizada de forma indutiva

Na metodologia qualitativa as abstracdes sao construidas na mesma escala em que os dados
particulares recolhido se agrupam. Ou seja, constroi-se um quadro sobre o objeto de estudo, que adquire

forma a medida que se recolhe e analisa as partes individuais e que sao inter-relacionadas.

5. O investigador concentra-se em compreender o significado que os participantes atribuem as

suas experiéncias.

A importancia dos investigadores em compreenderem as perspetivas dos participantes e
garantirem que é feita a compreensao de forma adequada recai sobre a necessidade de focarem-se no
que podera ser invisivel numa primeira observacao.

No que diz respeito a questao de investigacao, considerou-se a seguinte: De que modo a PEA
influencia o conhecimento e as dindmicas familiares entre irmaos com e sem PEA?

Desta forma, a finalidade deste estudo é operacionalizada nos seguintes objetivos de

investigacao:

1. Compreender o conhecimento/informacédo que os irmaos adolescentes, sem PEA, tém sobre
PEA.

2. Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e dindmicas
entre irmaos.

3. Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e dindmicas
entre pais e filhos.

4. Compreender a percecao dos irmaos em relacdo ao reconhecimento e garantia dos direitos dos

irmaos com PEA.
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A metodologia qualitativa exige um cuidado rigoroso no registo que é realizado por parte do

investigador, uma vez que o estudo do fendmeno parte da perspetiva do outro, prioriza a experiéncia

subjetiva como fonte do conhecimento e o interesse recai sobre conhecer a maneira como as pessoas

experienciam e interpretam o mundo social em que vivem e o qual constroem através das suas interacoes

(Almeida & Freire, 2017).

Por outro lado, a questao do rigor revela ser crucial de modo a garantir a qualidade cientifica dos

estudos desenvolvidos, ou seja, como é que os leitores podem acreditar, confiar e aplicar os resultados

de uma determinada pesquisa que € interpretativa (Coutinho, 2008). Assim, Lincoln e Cuba (1985)

apresentam quatro critérios, sendo eles:

a.

b.

Credibilidade: Assenta na compatibilizacao entre as construcdes e reconstrucoes que o
investigador realiza, ou seja, os resultados e as interpretacdes com a realidade em
estudo. Garantindo, dessa forma, que os resultados confiaveis e aprovados pelos
participantes.

Transferibilidade: Cria a possibilidade que as evidéncias obtidas num determinado
contexto possam ser aplicadas noutro contexto.

Confianca: Processo de auditoria de modo a assegurar que foram adotadas boas praticas
ao longo de todas as etapas do processo como na formulacao do problema, selecdo dos
participantes, transcricdes de entrevistas, anotacdes.

Confirmabilidade: Os resultados deverao ser sujeitos ao processo de auditoria com o
objetivo de assegurar a sua qualidade, se resultam dos dados recolhidos pelo
investigador, garantindo que nao houve alteracdes e as categorias de analise séo

apropriadas.

Neste sentido, torna-se 0 método de estudo por exceléncia a utilizar no presente estudo, ja que

podera permitir uma melhor compreensao das percecoes e dos significados de cada experiéncia

individual dos irméaos adolescentes, respeitando as suas descricdes de acordo com a realidade em que

vivem.
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2. Desenho de Investigacao

No que diz respeito ao desenho de investigacao, este consiste na elaboracdo de um plano que
permita alcancar os objetivos definidos e, dessa forma, responder as questdes de investigacado. Assim,
conduz o investigador na planificacao e na concretizacao do estudo em causa (Fortin, 2009).

Considera-se relevante referir que esse plano podera ser alterado ou reajustado, ao longo da
realizacdo do estudo, respeitando as situacdes que o exijam. Ressalvando, mais uma vez, a flexibilidade
presente num estudo qualitativo (Stake, 2007).

Neste sentido, apresenta-se, de seguida, componentes do presente estudo como os critérios de
selecao dos participantes, o instrumento de recolha de dados e técnica de analise dos mesmos e o

procedimento de recolha de dados.

2.1 Participantes

Apods a formulacao da questao de investigacéo e do respetivo desenho deparamo-nos com o
passo, igualmente importante neste processo, definir os participantes.

De acordo com Guerra (2006), o numero de participantes ndo é crucial, na medida em que a
abordagem selecionada é bastante flexivel, podendo os participantes alterarem ao longo da investigacao.
Procura-se encontrar uma diversidade de fenémenos consideravel ao contrario da uniformidade
reportando, assim, a um leque variado de situacdes (Aires, 2011).

Nao obstante, € importante ter em atencéo o principio da redundancia ou saturacao, pois € nesse
momento que o investigador deve parar a recolha de dados. Assim, a saturacdo é um fendémeno que se
aplica quando os dados recolhidos ndo trazem informacdes novas ou diferentes /nsights para o estudo
(Creswell, 2010; Fontanella et al., 2008).

A selecao dos participantes foi intencional e recaiu sobre a importancia de eleger irmaos,/ irmas
sem PEA capazes de transmitir as suas percecdes da realidade em estudo, de acordo com as suas
experiéncias. Além disso, esta fase € bastante importante, pois sao os participantes que irdo permitir a
aquisicao de informacao para sustentar a pesquisa em analise, dado que se pretende estudar a
interpretacdo do sentido das dinamicas sociais e nao, apenas, uma mera descricdo da realidade (Guerra,
2006).

Para o presente estudo, selecionaram-se oito irmaos/as de criancas com PEA, tendo em conta

0s seguintes critérios de selecao: a) irmaos com idades cronologicas superiores; b) irmaos residentes na
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zona norte de Portugal; ¢) irmdos que vivam na mesma casa e d) irmaos com vontade para aprofundar
0 tema em questao.

A identificacao das familias e, consequentemente, dos oito adolescentes concretizou-se através
do apoio de profissionais que fazem intervencdo aos irmdos/as com PEA, que correspondessem aos
critérios acima referidos. Apés o contacto com estas familias em que se explanou a intencdo da
investigacao, realizou-se um contacto preliminar com os participantes. Posteriormente, solicitou-se a
autorizacao e consentimento dos pais dos adolescentes selecionados para o presente estudo através da
declaracéo de consentimento de participacao livre e esclarecido (Ver Anexo 1). Os irmaos adolescentes
foram informados sobre os seus direitos, os objetivos do estudo e como se iria ser o processo do mesmo
e entregou-se e explicou-se a declaracao de assentimento (Ver Anexo 2).

Este procedimento procurou assegurar, do ponto de vista ético, que os direitos dos participantes
que cooperaram no estudo foram respeitados (Green & Thorogood, 2004; Patton, 2002).

Com o intuito de caracterizar a amostra estudada, apresenta-se o Quadro 2 — Caracterizacao
dos irmaos com e sem PEA, construido para organizar e apresentar os participantes segundo a
nomenclatura atribuida e determinados dados sociodemograficos e a idade, género e escolaridade do

irmao/irma com PEA.

Quadro 2

Caracterizacdo dos irmaos com e sem PEA

Particlpante Sexo Idade Nivel de Areas de Interesse Idade do Escolaridade | Sexo do Irmae
Ensine Irmae com do Irmae com PEA
PEA
Rosa M 14 Seciclo P55, andar de 9 17 ciclo
bicicleta com os M

amigos, Ir a piscina

Girassol F 15 3°ciclo Ler, ver televisdo 5 Pre-escolar M

Violeta M 12 3eciclo Jogar psb, ouvir 8 1° ciclo

musica, jogar futebol

Tulipa M 17 Secundario Matematica e Jogar 10 1° ciclo M

no computador

Horténsia F 13 3*ciclo Tocar piano e pintar 6 Pré-escolar M
Camélia F 16 Secundario Ouvir musica e 12 2° Ciclo F
patinagem
Lavanda M 15 Secundario Arte e Desenho 12 2° ciclo M
(E.Doméstico)
Margarida F 10 2°%ciclo Arte e Danca 6 Pré-escolar M
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Considera-se importante referir que a escolha por nomes de flores recaiu sobre o simbolismo
que as criancas podem representar, na medida em que as criancas transportam consigo uma tamanha
pureza. Tal como fomos abordando e refletindo ao longo destes dois anos de mestrado, as
criancas/adolescentes tal como as flores exigem cuidado e delicadeza para que lhes sejam dadas as
condicdes para um crescimento e desenvolvimento saudavel.

Rosa porque apesar de no inicio demonstrar alguma resisténcia como espinhos a defender-se,
ao longo da conversa demonstrou sensibilidade, protecao e ter um coracao enorme e amor pelo irmao
com PEA.

Girassol, visto que uma das suas caracteristicas é a felicidade e o otimismo. Sentimento que a
adolescente transmitiu ao longo da conversa. Tal como as pétalas amarelas do girassol podem ser
interpretadas como lealdade, calor e entusiasmo & assim que nos sentimos perto desta irma quando fala
sobre o irmao com PEA.

0 girassol simboliza atencao, cuidado e abrigo demonstrando preocupacéo pelo que o rodeia e
esta irma igual: procura sempre assegurar o bem-estar do seu irmao com PEA. O irm&o para ela é como
0 Sol e esta esta direcionada para as necessidades e conforto dele.

Violeta, na medida em que sdo flores pequenas e discretas. Este irmao ndo aprecia a atencéo
focada nele, é reservado e revela lealdade e delicadeza face ao seu irmao com PEA. Compromisso em
brincar e passar tempo de qualidade. E atento e sensivel.

Ao longo da entrevista demonstrou um carinho, amizade e capacidade de adaptacdo muito
grande face as mudancas que o irmao trouxe.

Tulipa, dado que ao longo da entrevista demonstrou ser um irmao preocupado e compreensivel.
De um amor genuino e eterno pelo irmao.

As tulipas florescem em diferentes condicdes, tornando-as versateis tal como este irmao que
revelou uma enorme capacidade de adaptacdo, perante novos desafios e mudancas devido as
especificidades do irmao com PEA. Em algumas respostas demonstrou ser otimista, acolhedor, valoriza
a relacao com o irmao com PEA. A tulipa pode simbolizar amor verdadeiro e profundo.

Horténsia porque tal como esta flor, esta irma demonstra capacidade de adaptacao quando
partilha que pensa em diferentes maneiras de brincar com o irmao. Além da amizade e respeito que
sente pelo mesmo, pelas suas especificidades.

Camélia, pois esta flor representa o cuidado e dedicacédo. Simboliza a protecao e lealdade, tal

como esta irma demonstra preocupacao e protecdo com o bem-estar da sua irma com PEA. Na camélia
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as suas pétalas sado delicadas, mas fortes, ou seja, encontramos o paralelismo com esta adolescente
sem PEA que ao longo da entrevista revelou compreenséao e responsabilidade.

Lavanda, na medida em que este irmdo demonstrou cuidado e protecdo face ao irmdo com
PEA. Simboliza conforto tal como o irmao sem PEA preocupa-se com o bem-estar do irmao com PEA
quando, por exemplo, tem o cuidado de ver sinais de alerta que o possam desregular.

Por outro lado, este irmao também demonstra uma boa capacidade de adaptacao, flexibilidade
e resiliéncia em reconhecer que ambos aprendem um com o outro, interesse em conhecer mais sobre
a PEA.

Margarida porque apesar da inocéncia e da pureza transmitida nas suas respostas, na sua
postura tao delicada demonstrou sempre cuidado e gratidao por ter o irmao.

Tal como a flor Margarida, esta irmd sem PEA é encantadora e refletia a sua simplicidade nas
respostas dadas. As Margaridas sao associadas a alegria e esta irma revelou a sua visao otimista,
acolhedora. Apesar de partilhar a sua opinido sincera em que gostaria de passar mais tempo com o
irmao ou a atencado por parte dos pais esta sempre disposta a ajudar o irmao. Esta irma transmitia

serenidade nas suas respostas e, apesar dos 10 anos, revelou forca interior e resiliéncia.

2.2 Instrumento de Recolha de Dados

No que diz respeito ao instrumento de recolha de dados optou-se pela realizacdo de entrevistas
semiestruturadas, a oito irmaos/as com idades compreendidas entre os 10-17 anos, dado que estas
permitem explorar e representar diferentes realidades e perspetivas (Stake, 2007).

Além disso, estas sdo adequadas aos objetivos de estudo e, desta forma, permitirdo a recolha
de dados descritivos respeitando a linguagem de cada participante (Bogdan & Biklen, 2010).

Neste sentido, considera-se importante referir que a entrevista semiestruturada revela ser
bastante pertinente, dado que o seu caracter flexivel permitira aos irmaos/as selecionados expor as suas
opinides, interpretacdes e experiéncias baseadas na sua realidade, de forma auténtica (Quivy &
Campenhoudt, 2005). Além disso, permite conhecer e representar diferentes realidades e perspetivas,
através de uma conversa intencional, entre duas ou mais pessoas, sendo orientada por uma delas
(Bogdan & Biklen, 2010; Stake, 2007).

Nas entrevistas semiestruturadas, a pessoa que conduz a mesma devera ter determinados
cuidados como: esclarecer no inicio da mesma o objetivo do trabalho, o papel e a importancia do

entrevistado no estudo, procurar realizar questdes abertas de modo a garantir a partilha de concecdes e

30



opinides dos participantes, priorizando uma escuta ativa, ter cuidado na duracéo da entrevista, e, por
ultimo, ter atencao ao lugar da realizacao da entrevista, de modo a garantir, neste caso, ao irméao/a um
maior conforto e seguranca (Creswell, 2010; Guerra, 2006; Stake, 2007).

As entrevistas realizaram-se no espaco onde os irmaos com PEA tém sessdes de terapia, apenas
uma numa confeitaria ao lado do trabalho da encarregada de educacdo, uma em casa do participante e
uma em formato online.

Estas foram gravadas em formato dudio para auxiliar nas transcricdes realizadas posteriormente.
0 anonimato dos irmados sem PEA foi assegurado e explicou-se que a gravacdo seria apenas utilizada
para o presente estudo. A gravacdo &€ um recurso pertinente e preciso para proporcionar uma
representacdo fiel das percecdes e opinides dos adolescentes, pois permite a transcricdo das suas
préprias palavras (Patton, 2002; Stanton, 2000; Taylor & Bogdan, 1998).

No final da entrevista ou ao longo da mesma foram realizadas anotacdes com o objetivo de
complementar as informacdes obtidas pela gravacao (Patton, 2002), permitindo descrever a linguagem
corporal dos irmaos sem PEA, se estavam confortaveis, questdes que provocassem alguma emocado e/ou
alteracdo na sua postura. Assim, a observacao e apoio escrito de comportamentos nao-verbais
demonstrou ser oportuno para o processo de analise, na medida em que permitiu uma melhor
compreensao das suas opinides e do significado sobre determinado assunto abordado na entrevista
(Bender & Ewbank, 1994).

Aliado a entrevista surge o guiao que € organizado e contruido com questdes que o entrevistador
usa, somente, quando o participante ndo refere a informacao pretendida nas suas respostas (Guerra,
2006). Segundo este autor os investigadores que iniciam o estudo sdo os mesmos que realizam as
entrevistas, tal como acontece no presente estudo, o que facilita a ordem das perguntas, promovendo
uma entrevista dirigida por uma conversa informal e fluida.

O guiao foi elaborado com questdes diferentes tendo em consideracdo os objetivos de
investigacdo. Inicialmente, contempla dados de cariz sociodemografico. Enquanto no segundo conjunto
de questdes optou-se por questdes que permitissem identificar o conhecimento que os irmaos tém sobre
a perturbacao em analise, as suas percecoes face a influéncia que a PEA tem nas suas vidas e dindmicas
familiares, perceber como o/a participante defende os direitos do seu irmao/a com PEA e uma questéo
final, de caracter mais amplo com o objetivo dos participantes puderem acrescentar alguma informacao
e/ou opiniao (Ver Anexo 3).

Além disso, determinadas questdes foram adaptadas com o objetivo de serem interpretadas de

forma mais clara pelos participantes e, assim, obter informacdes mais completas.
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3. Procedimentos de Apresentacao e Técnica de Analise de Dados

Ao longo do estudo, o investigador recolhe materiais em bruto que representam os dados que
formam a base da analise. Sao através destes que se realizam operacdes, manipulacdes e reflexdes com
0 objetivo de compreender a importancia que tem para o estudo. Assim, sera possivel transforma-los em
resultados (Bogdan & Biklen, 2010).

Apés a realizacao das entrevistas, a técnica mais indicada para interpretar os dados obtidos e,
consequentemente, alcancar os objetivos propostos desta investigacdo é a analise de conteudo. Esta
contempla um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes que permitira uma descricao e
organizacdo descritiva e sistematica das informacdes recolhidas permitindo aprofundar a sua
compreensao e facilitar a apresentacdo dos resultados (Bogdan & Biklen, 2010; Quivy & Campenhoudt,
2005).

Desta forma, a analise de contetido comporta a inferéncia de conhecimentos no que diz respeito
as condicoes de producdo ou rececao das mensagens, ou seja, € uma pesquisa de diferentes realidades
a fim de conhecer o que esta para além dos significados imediatos (Bardin, 2016).

Segundo o mesmo autor, as diferentes fases da andlise de conteudo integram trés etapas
fundamentais:

1. Pré-analise: momento de organizacdo com o objetivo de sistematizar e operacionalizar as
ideias iniciais e definir um esquema das etapas posteriores. Inclui-se, nesta fase, a selecdo dos
documentos a serem analisados, a formulacao de hipoteses e objetivos, a elaboracao de indicadores que
fundamentem a interpretacao final. Assim, deve ser preciso, mas flexivel de modo a permitir a introducéo

de novos procedimentos ao longo da analise;

2. Exploracao do material: diz respeito a concretizacao das operacoes sistematicas definidas na

pré-analise;

3. Tratamento dos resultados obtidos e interpretacao: altura em que ocorre o tratamento dos

resultados em bruto de maneira a serem significativos e validos.

Bowling (2014) descreve a codificacao dos dados como uma fase decisiva e sugere que a mesma
deve ser realizada ao longo da recolha. Esta organiza-se através da construcao de seccdes dos dados
obtidos em categorias previamente desenvolvidas ou durante o registo de dados. Apos as transcricoes,
as informacdes foram organizadas por topicos e os temas em categorias.

De acordo com Amado (2000) as construcdes das categorias deverado reger-se por seis regras:
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1. Exaustividade: cada categoria devera conter o conjunto das unidades em analise. Assim,
exige a selecdo de uma palavra-chave adequada. O sistema de categorias que deve
conter todos os elementos pertinente para o presente estudo

2. Exclusividade: cada elemento deve pertencer a uma Unica categoria

3. Homogeneidade: um sistema de categorias deve referir-se a um Unico tipo de analise

4. Pertinéncia: o sistema de categorias deve refletir os objetivos da investigacao e adaptado
as questobes da mesma

5. Objetividade: deve evitar-se a subjetividade na formulacdo das categorias permitindo a
sua utilizacdo por diferentes investigadores

6. Produtividade: o sistema de categorias deve fornecer a possibilidade de um discurso

novo, adequado e coerente com os dados.

Desta forma, foram definidas quatro categorias, através da utilizacdo do método dedutivo, tendo
em conta 0s objetivos de investigacao formulados e sustentados na revisao da literatura. A Figura 2 -

Sistema de Categorias.

Figura 2

Sistema de Categorias

Vivéncias e Relacbes entre Irmdos com e sem
Perturbacao do Espetro do Autismo

Conhecimento gue os

irmaos adolescentes,

sem PEA, t&ém sobre
PEA.

Influéncia da PEA nas
relactes e dindmicas
entre irmaos.

Influéncia da PEA nas
relactes e dindmicas
entre pais e filhos
sem PEA.

Percecdo dos irmdos
em relacéo ao
reconhecimento e
garantia dos direitos
dos irmdos com PEA.
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Capitulo Ill - APRESENTACAO DOS DADOS

No presente capitulo o leitor podera acompanhar os resultados do trabalho de investigacéo,
apresentando-se, de forma pormenorizada, as perspetivas de cada um dos participantes. Tais perspetivas
estarao organizadas por categorias comuns a fim de promover uma linha de pensamento que garanta a
compreensao das realidades existentes e, posteriormente, o cruzamento das perspetivas individuais,
identificando os aspetos comuns e diferencas mais significativas, tendo em conta a revisao da literatura
do presente estudo.

De modo a garantir o anonimato dos participantes, num primeiro momento, optou-se por
questionar os participantes se queriam escolher um nome ficticio ou nickname com o objetivo de néo
expor o seu verdadeiro nome. Contudo, como nao demonstraram interesse, a decisdo, com o
conhecimento deles, seria utilizar nomes de flores como nomenclatura confidencial.

Além disso, ressalta-se a alegria inerente as criancas e, consequentemente, a felicidade que as
familias também sentem quando acompanham as evolucdes das mesmas como Sse as criancas
representassem esperanca e futuro.

Aliado ao que abordamos ao longo do mestrado, as criancas necessitam de atencdo e um
ambiente que permita que florescam, respeitando as suas especificidades e ritmo, valorizando as suas

potencialidades e a das suas familias.

1. Conhecimento que os irmaos sem PEA tém sobre PEA

Os participantes quando questionados sobre o que é a PEA e como explicariam a jovens da sua
idade, apresentaram varias possibilidades, por exemplo, Rosa refere que “Possivelmente (...) uma
caracteristica que influencia como o outro é (...)” (58) e Girassol partilha que nao é nenhuma doenca,
mencionando alguns comportamentos do irmao “Ndo é nenhuma doenca que se pega e ndo é por
ouvirem essa palavra que tem de achar que o meu irmao € menos que os outros (...) no caso do A., faz
com que (...) sefa diferente em algumas cofsas como falar, brincar (...) podem chorar e fazer birras mais
vezes (...)" (]|65). Violeta acrescenta que “...) reage de forma diferente (...) Ele ndo vé, nem sente as
colsas da mesma maneira que nos. " (50). Esta ideia também é reforcada por Tulipa quando refere “/...)
tém uma maneira de organizar aquilo que conseguem ver, ouvir e dizer de maneira diferente (...)” (147).
Horténsia numa partilha mais completa salienta “(...) fodos nds pensamos e vemos as coisas de maneira

diferente. (...) o meu irméo Vvé, ouve e sente as coisas de maneira diferente e mais “forte” (...)” (143).
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Camélia complementa “...) sdo pessoas com sentimenfos e que se expressam através desses
comporiamentos.” (151). Por sua vez, Lavanda menciona “Acho que ia dar como exemplos 0s
comportamentos do meu irmao e dizer gue nem todos sao assim e que isso é que o0s torna especiais; ia
falar das coisas boas e das coisas menos boas (...)” (57). Margarida refere numa partilha mais sucinta
que a PEA “E um problema que em algumas criancas faz com que demorem a falar, andar, escrever”
(44).

Este conhecimento advém aquando da familia, das conversas que tém com os irmaos sem PEA
e dos comportamentos que 0s participantes observam no seu irmao com PEA. Rosa partilhou que as
atitudes do irméo como chorar, gritar, nao olhar para ele quando o chamava acabaram por ser um sinal
de alerta: “Percebi pelas atitudes que o meu irmdao tinha. Desde pequeno chorava, gritava, nao olhava
para nos quando chamavamos por ele. As brincadeiras ndao podiam ser muifo diferentes do que ele
gostava (...)” (31). A mae explicou-lhe que essas atitudes se deviam ao autismo e a dificuldade que o
irmao com PEA tinha em organizar-se: “(...) @ minha mae conversou comigo e explicou-me que tinha
alguns comportamentos porque tinha dificuldade em organizar-se.” ({38).

De acordo com a Girassol o irmao tinha comportamentos diferentes dos outros, visto que nao
demonstrava qualquer emocao quando a mae o ia buscar a ama e ouvia conversas da mae com a avd
“(...) quando ia busca-lo via como o0s outros meninos se comportavam, sorriam quando nos viam e o
meu inmdo nao. Parecia que era [gual se nos estavamos ali ou ndo, sabes?...” (133)., “Pelas conversas
da minha mae com a minha avo ia percebendo que alguma coisa ndo estava bem. ” (133). Relativamente
a questao se alguém teria conversado com ela sobre o diagnostico do irméao partilha “Nunca tive uma
conversa com a minha mae mesmo sobre isso, mas fui percebendo.” (144)., “(...) a minha irma mais
velha falou comigo e disse que tinhamos de ter mais paciéncia porque ele é mais sensivel.” (48).

Violeta refere que percebeu, pois “f...) ele nos intervalos anda mais vezes sozinho e connosco
em casa também gosta de estar sozinho.” (30)., “ Ele ndo tem muitos amigos” (30). Neste seguimento,
partilhou que vai conversando com os pais e tenta ajudar e que os amigos vao questionando o que € que
0 irmao tem “As vezes conversamos e eu tento ajuda-lo. (...) Alguns amigos meus {...) perguntam-me o
que é que se passa” (141).

Tulipa partilhou que “Ndo me recordo muito bem {(...) Foi mais quando ele foi para o primeiro
ano” (Y127), mas refere “Sim, a minha mée e o meu pai explicaram-me o que é (...)" (32). Ao contrario
de Horténcia que soube “Quando a médica falou connosco (...) lembro-me de estar com a minha mae
na consulta e ela falar daquilo que ele podia ter” (926). Partilha que os pais lhe explicaram o porqué de

0 irmao ter determinados comportamentos e que fala com as amigas porque sente que as mesmas
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ouvem as suas preocupacoes face ao irmao “Sim, a minha mae e o meu pai explicaram-me {...)" (131).,
“(...) Gosto muitfo de falar com as minhas amigas (...) elas ouvem as minhas preocupacoes {...).” (136).

“u

Por outro lado, Camélia refere que o que chamou a atencéo foi “.. ela decorava as placas da
autoestrada. NOs costumamos ir para o Algarve de férias e ela comecou a dizer os sitios por onde
passavamos...” (Y28), depois disso reforca que os pais conversam com ela e as amigas também
percebem porque a irma vai ver os treinos de patinagem “4s vezes converso com os meus pais {..). As
minhas amigas ja perceberam (...), fica tdo entusiasmada que anda de um lado para o outro a rir” (144).

Lavanda apos a questao, disse “Lembro-me do meu irmao comecar a dizer alguns sons... €
nunca mais disse nada.” (136). Em oposicdo as restantes partilhas, esta irma revela que foi aprendendo
a lidar com o irmdo e que os pais comecaram a falar mais quando esta cresceu “...) 0os meus pais
sempre me disseram que ele era diferente (...) quando ja era mais crescida € que me falaram no autismo
e eu comecei a pesquisar mais.” (Y42).; “Falo com os meus pais sobre os comporiamentos dele, o que
fez e como ficou (...)" ({50).

Por sua vez Margarida, numa resposta mais concisa partilha que percebeu as diferencas do
irmao: “Sim, quando ele tinha 2 anos” (Y32) e que os pais falaram com ela sobre os comportamentos
do mesmo e que, de vez em quando, ainda o fazem. Acrescenta que o irmao desregula quando vai a
lugares novos ou para ir a escola “As pequenas birras que ele faz (...) (154).; “(...) quando temos de ir
para a escola ou vamos a lugares novos” (57).

Tornou-se interessante analisar 0os comportamentos que os participantes elencaram,
individualmente, do seu irmao/ irma com PEA que contribuem para o conhecimento desta perturbacao
e, de acordo com os participantes, ajuda na relacdo que estabelecem. Rosa partilhou “4juda (...) tenho
mais paciéncia para brincar com ele ao que ele gosta (...). Se ndo soubesse se calhar ia desistir de tentar
estar com ele.” (167). Camélia partilha da mesma opinido que Rosa, acrescentado que nao faz tudo o
que a irma quer “Consigo ter mais paciéncia com ela, mas também néo faco tudo o que ela quer (risos).”
(1156).

Girassol reforca acrescentando que o conhecimento permite saber o que o irmao com PEA quer
através das suas atitudes “Ajuda e muito. (...) quando ele chora (...) estd cansado, ndo quer brincar, esta
aborrecido.” (74). Lavanda complementa com “Agora acho que me ajuda (...) aqui em casa ja todos
sabem o que fazer, sabemos o que gosta e o que ndo gosta e adaptamo-nos.” (71). Violeta e Tulipa
mantém esta linha de pensamento partilhando “(..) consigo compreendé-lo melhor e ajuda-lo naquilo
que precisa” (157).; “Sim, assim é mais facil para o conseguir ajudar” (55). Todos os participantes

reconhecem que o conhecimento que tém ajuda na relacdo com o irmdo com PEA. Horténsia partilha
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que permite comunicar com o irmao, dado que este apresenta atraso na linguagem “Ajuda. Saber mais
ou menos o que ele tem e a maneira que ele pensa, ajuda a conseguir comunicar.” (50), enquanto

Margarida responde “Sim, eu acho que me ajuda” (149).

2. Influéncia da PEA nas relacdes entre irmaos com e sem PEA

Relativamente ao tempo que os irmaos sem PEA dedicam aos irmdos com PEA foi possivel
constatar que, apesar de uns terem a oportunidade de passarem mais tempo junto do irmao/a com PEA
identifica-se, num quadro geral, o cuidado e sensibilidade que os participantes tém em brincar e,
consequentemente, como adquirem competéncias para ajudar em outros momentos.

Rosa menciona que tem momentos que nao tem vontade de brincar, dado que o irmao com PEA
tem dificuldades em integrar diferentes formas de brincar, mas que procura ter mais cuidado até por
orientacao dos pais “Ajudo-o no que consigo. Nao vou mentir porque as vezes nao me apetece brincar
aos dinossauros, mas também nio gosto de o ver sozinho a rodar o boneco porqgue sim.” (189)., “...)
Os meus pais também me pedem para dar mais atencdo porque se eu pudesse ficava a jogar no pc com
0s meus amigos” (1185).

Girassol € uma irma que dedica bastante tempo ao irmao também por uma questao de logistica
familiar, refere que “Sim, passamos muito tempo juntos porque se a minha mae sai tarde (...) a minha
avo cozinha, eu dou banho ao menino, visto o pjjama e vamos brincar.” (98). complementado que
brinca com ele jogos que sao do interesse do mesmo referindo que nao é facil, devido a rigidez perante
coisas e novas “Ao que ele quiser (risos), ndo é facil, mas brincamos com jogos que ele tem de frutas e
numeros porque ele adora” (4103). Violeta menciona que passa tempo com o irmao com PEA e procura
ter interesses em comum “Passamos algum tempo juntos {(...) tento ter interesses em comum com éele.
As vezes desenhamos juntos ou ele fica a desenhar & minha beira enguanto estudo. Ele aceita porque
estamos os dois em siféncio.” (70).

Tulipa, por sua vez, refere que depois das aulas é quando tem a oportunidade de passar mais
tempo com o irmao com PEA “Sim, depois da escola estamos muito tempo juntos. As vezes consigo ver
um bocadinho das terapias dele ca em casa e isso depois ajuda-me a ajuda-lo, por exemplo, a organizar-
se para tomarmos banho.” (169). Neste seguimento, partilha que ja tentou ensinar o irmao com PEA a
jogar computador, mas que os pais lhe explicaram que podia ser demasiado estimulo para 0 mesmo
“Também tento ensina-lo a jogar no pc, mas ja percebi e 0s meus pais dizem que nem sempre lhe faz

bem isso. Acho que sdo muitos estimulos para ele.” (169).
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Horténsia manifesta que gosta imenso de brincar com o irmdo, especificando determinadas
coisas que fazem, demonstrando, também, o cuidado e atencéo nos interesses do irmao com PEA “Sim,
gosto muito de brincar com ele. Gosta muito de brincar com numeros e letras. (...) canto para ele, tém
que ser cantadas muito baixinho. Gosta de ver livros {...) e eu gosto de Ihe contar as historias” (168).

Camélia partilha que tem de ter determinados cuidados quando esta com a irma com o objetivo
de ndo a contrariar: “Acabamos por passar tempo juntas porque nos dias em que néo tenho patinagem
estou em casa e conseguimos brincar as duas, mas tenho sempre de ter cuidados porque quando
contrariamos a L. seja numa brincadeira ou ndo pode tornar-se numa situacdo dificil. Ela aceita ouvir
musica, mas so o que ela gosta, por exemplo” (83).

Contrariamente a estas partilhas, Lavanda menciona que o irméo estd em ensino doméstico e
encontram-se mais ao final do dia ou fins-de-semana, acrescentando “Gosto de brincar com ele, fazer-
lhe cocegas que ele gosta muito! Se ele estiver a brincar com uma coisa eu ja sef gue tenho de pegar
noutra porque ele vai querer brincar com aquela. Adora ver os desenhos do Mickey na Disney e filmes
do Mickey. Também lhe faco companhia” (84).

Margarida, refere que ajuda o irmao no que ele precisa acrescentando “Sim, nds costumarmos
brincar, mas ndo sdo muitas vezes (...).” (164).; “Hmm... ajudo-o a comer ou a pintar que é uma coisa
que eu gosto e ele também” (1/68).

Nao obstante, outro aspeto a salientar sao as estratégias que os irmaos/as sem PEA adotam
quando estao perante dificuldades devido a comportamentos mais disruptivos do irmdo com PEA. Os
pais representam um papel importante, como mediador e no auxilio para ultrapassarem esses
momentos, mas considera-se fulcral destacar a capacidade que determinados irméos tém em aplicar
aprendizagens que adquiriram pela observacdo ou conversas com os pais.

Rosa menciona que “f...) guando o meu irmao tem aqueles comporiamentos mais agressivos
chamo a minha mée ou quando comeca a brincar de forma repetitiva tenfo acalma-lo, respiro com éele,
explico devagar que podemos brincar de outra forma.” (996).

Girassol descreve um momento especifico em que se depara com mais dificuldade “(...) quando
ele quer comer batatas fritas e so estamos os dois ca em baixo. Ele puxa-me até ao armario onde esta,
mas sozinhos eu sei que néo lhe posso dar. Adivinhas o que ele faz? Comeca a chorar alfo, a puxar-me
e eu al tento distral-lo com outra coisa. Vou buscar o jogo dos numeros, ligo a televisao no panda porque
sei que gosta e resulta” (110). Violeta demonstra cuidado em identificar o que o irmao mais gosta de

fazer “Tento perceber o que gosta para podermos fazer juntos e passarnmos mais tempo a brincar.”

(179).
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Tulipa confessa que em momentos mais desafiantes com o irmao pede ajuda aos pais, mas
procura encontrar alternativas para o acalmar “As vezes peco ajuda aos meus pais, outras vezes tento
pensar de maneiras diferentes para lhe explicar as coisas. ” (79). Tal como refere Horténsia “Peco ajuda
aos meus pais, outras vezes tento arranjar outras formas. Quando vou assistir as terapias, gosto de ver
como as terapeutas fazem para poder fazer [gual em casa.” (\77).

Camélia opta pelo dialogo com a irmd com PEA quando esta desregula. — Partilha que existem
momentos nos quais parece que a mesma nao compreende, mas destaca uma caracteristica da irma
“Tento conversar com ela, mas parece que as vezes nao percebe o que lhe estou a dizer. Outras vezes,
enquanto converso ela sorri, como se me percebesse sabes? A L. é querida.” (195).

Por outro lado, Lavanda menciona que brinca com o irmao com PEA no tablet com o objetivo de
o acalmar “Eu tento brincar com ele no tablet, instalo jogos para ele brincar, ha um jogo que ele é muito
bom e que me ganha sempre. Como sabes ele tem capacidades muito boas e outras que pronfto... tém
de ser trabalhadas” (199).

Margarida partilhou que quando o irmdo com PEA fica mais triste abraca-o
“Costumo abracar o meu irmao porque sei que o acalma e peco ajuda aos meus pais” (77).

No que diz respeito ao valor que os irmaos sem PEA atribuem, de 1 a 5, face a influéncia que a
PEA pode ter nas relacdes entre ambos, as respostas variam entre o 2 e o 4. Alguns irmaos/as sem PEA
optaram por ndo atribuir um numero especifico, mas todos referiram que apesar de interferir, ja
conhecem o irmao/a com PEA e elencam uma caracteristica positiva do irmao/irma.

Neste sentido, Rosa refere que seria dificil a PEA nao interferir, complementado noutra questao
que se torna cansativo determinadas atitudes do irmao com PEA “Possivelmente, interfere um 3 ou 4.
Acho dificil ndo interferir.” (102).; “A nossa relacdo é boa, o autismo também fez com que ficasse
atento a outras coisas. Gosto do A. Mas estes comportamentos dele as vezes sdo cansativos” (1105).

Girassol € uma das irmas sem PEA que nao atribui um numero, apesar de referir que a PEA do
irmao interfere na relacao “Claro que interfere, mas ndo acho mau. Se der 5 é porque interfere muito
negativamente? Porque a verdade é que o meu irmao é um menino com uma forma de ser murto especial
e nos ja o conhecemos.” (117). Por outro lado, Violeta partilha que considera uma questdo mais
desafiante porque apesar de existirem momentos dificeis, destaca que os mesmos sao especiais “f..)
acho que talvez um 3. Algumas atitudes do meu irméo séo dificels, mas os momentos que temos juntos
sdo especials.” (184).

Tulipa na sua resposta, também nao classifica com um niimero, mas opta por descrever em que

aspetos interfere a PEA “Acho que interfere mais ou menos. Eu sei como ele é e gosto imenso dele por
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[sso. (...) sinto que ndo consigo ajuda-lo mais pelas dificuldades que ele ainda tem.” (185). Horténsia,
por sua vez, atribui 3, dado que tem dificuldade em identificar o que o irmao com PEA quer transmitir
“Se calhar um 3. Eu sef como ele 6, mas as vezes nao consigo perceber tudo o que se passa com éele e
o0 que ele me quer dizer.” (84).

Camélia na sua resposta menciona que a logistica familiar se adapta bastante as caracteristicas
e necessidades da irma com PEA “Dou um 4. Porque a nossa vida de casa anda muito a volta dela e do
qgue é melhor para ela.” (101). Lavanda reconhece que a PEA do irmé&o interfere, mas reforca que existe
uma aprendizagem mutua na relacao
“Hmm... bem, eu diria 3, porque eu aprendo muito com ele e ele aprende comigo.” (105). Por fim,
Margarida é a que da o numero inferior dos 8 participantes, referindo que apesar das diferencas ela e o
irmdo com PEA continuam amigos “Acho que digo 2 porque apesar das nossas diferencas continuamos
amigos” (83).

Ainda nesta categoria, considera-se pertinente referir que apesar das dificuldades com que os
irmaos/as sem PEA se deparam, recolheu-se informacdo muito enriquecedora sobre a forma como se
sentem face a todas as mudancas inerentes a PEA do irmdo/a, a relacdo que ambos tém e,
consequentemente, como se sentem face a esta realidade.

Rosa partilha que se sente bem e que todos devem tratar bem o seu irmdo com PEA “Sinto-me
bem. Ele ndo tem culpa e merece que as pessoas o tratem bem.” (193). Girassol, como uma irma
protetora que prioriza sempre o bem-estar do irmao com PEA refere “Sinfo-me bem e feliz. Ele é meu
frmao e poder ajudar a que o A se sinta bem e seja feliz é bom. Somos felizes apesar das mudancas que
trouxe” (9106).

Tulipa e Horténsia também referem que se sentem bem face a realidade que vivenciam com a
PEA e que é exigente na medida em que tem de pensar de que forma podem ajudar “Bem, so tenho que
pensar mais um bocadinho em maneiras diferentes de o ajudar.” (75).; “Sim, sinto-me bem. Tenho é
que pensar como posso fazer as coisas para o ajudar porque ha momentos que o G. chateia-se mais
rapido.” ([13).

Para além destas partilhas, as seguintes transmitem, em certa parte, um sentimento de tristeza
por saberem que a PEA limita a sua relacdo com o irmao/irma com PEA. Violeta partilha que gostava de
ter uma relacao de maior proximidade “(...) gostava de ser mais proximo dele, de conversarmos mais,
mas percebo que ele tem dificuldades em aproximar-se.” (75). Por sua vez, Camélia demonstra que

sente uma maior responsabilidade maternal, associada a preocupacao e protecao da irma com PEA “Um
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pouco mae dela porque quero sempre protegé-la, saber que esta bem, tento nao a chatear muito, apesar
de as vezes néo ter tanta paciéncia.” (89).

Margarida e Lavanda afirmam sentir-se bem com a relacao e a dinamica exigida pela PEA, mas
também tristeza por nao terem os mesmos interesses com os irmaos com PEA. A primeira partilha “...)
fico com pena de ndo termos os mesmos interesses na maloria das coisas porque podiamos brincar
mais. 0 S. se pudesse fazia sempre as mesmas cofsas.” (72), enquanto a segunda refere “...) gostava
de brincar mais com ele, mas ele também nao quer, gosta de brincar no tablet sozinho. (...) de ver videos
da princesa Sofia e de andar para a frente e para tras. Aprendo muita coisa com ele, ele descobre coisas

no tablet que eu ndo sabia fazer...” (191).

3. Influéncia da PEA nas relacdes e dinamicas entre pais e filhos sem PEA.

Nesta categoria procurou-se conhecer as rotinas destas familias através do olhar dos irmaos sem
PEA, se o tempo que os pais dedicam a ambos é 0 mesmo e, consequentemente, se 0 nascimento do
irmao/a com PEA interferiu na relacao que os irmaos sem PEA tém com os seus pais.

Desta forma, Rosa quando questionada sobre como descreveria a rotina da familia partilha que
¢ normal, que é diferente nos dias em que o irmao com PEA tem terapias “O nosso dia-a-dia é normal
mesmo com o meu irmao. O que pode ter mudado é nos dias em que ele vai as terapias (...)" (116).
Tulipa partilha da mesma linha de pensamento, acrescentado que ao sabado vao a piscina com o irmao
com PEA “Fazemos tudo normal, vamos para a escola, ele tem as terapias em alguns dias e eu tenho
as minhas coisas. Ao sabado vamos todos a piscina municipal {...).” (96). Neste seguimento, partilha
que recorreram a determinadas adaptacdes com o objetivo de facilitar a integracado do irmdo com PEA
“Temos que lhe dizer tudo no dia anterior para que ele consiga estar tranquilo de manha.” (102).

Horténsia tendo consciéncia que a rotina sofreu alteracdes devido as necessidades do irméo
com PEA, refere também que a considera normal “£ normal, acho. Vamos para a escola e depois vimos
para casa. Aos fins de semana gosta muito de ir aos parques perto de nossa casa.” (194). Neste
seguimento, partilha “Os meus pais fazem um esforco muito grande para conseguirem responder a tudo,
levd-lo as terapias e irem busca-lo @ escola e assim. Eu ja estou habifuada a fazer as minhas coisas
sozinha, vou as explicacoes, vou aos meus avos e venho para casa.” (98).

Na sua partilha, Lavanda refere que a rotina é simples e que o apoio da avd facilita a mesma “£
simples. Acordamos, tomamos o pequeno-almoco, Vestimo-nos e 0s meus pals levam-me a escola e

depois so estou com o meu irnmdo ao final do dia {(...)” (Y114), complementa com o apoio da avo e dos
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pais ao irmao com PEA “Ela (avd) vive connosco. De manhd ajuda muito o I. a arranjar-se (...). E a minha
avo que vai com ele a um espaco e esta com uma educadora, sei que ha dias que vem ca uma professora
a casa e ainda tem as terapias. A minha avo ajuda muito” (119).

Violeta, por sua vez, refere que 0s pais se organizam para o irmao com PEA estar confortavel e
para que o mesmo consiga realizar as suas atividades “Como estamos no mesmo colégio vamos e vimos
Jjuntos embora. Os nossos pais organizam tudo para o L. estar confortavel e eu consiga fazer as minhas
atividades como ir ao futebol e estar com os meus amigos.” (192).

Girassol refere que a rotina de todos se adapta as necessidades do irmdo com PEA, pois 0s
horarios dele variam, mas que isso se reflete nas férias da escola “Depende sempre do A. Ele ndo tem
hora para acordar, ha dias que acorda cedo e outros que ndo. Durante a semana como tenho aulas (...)
de manha vou para a escola e so estou com ele quando saio.” (Y127). Durante o periodo nao letivo
descreve como: “Ah sim, é diferente nesta altura. A minha mae deixa que ele durma comigo e quando
acorda ndo comeca a chorar, e€le espera que eu acorde (...). Tomamos o pequeno-almoco {...) por volta
das 10:00 ele vai para o infantario e eu fico por aqui com a minha avo.” (134). Tal como Margarida
que demonstra existir a necessidade de adaptar a rotina a PEA do irméo “Sim, na hora de acordar.
Acordamos mais cedo para ser feifo fudo com calma e porque o S. também acorda cedo” (95),
descrevendo a mesma de forma simples “(...) nds acordamos, vamos um de cada vez a casa de banho,
vestimo-nos. A minha mae ajuda o S. e tomamos o pequeno-almoco todos juntos. Depois lavamos o0s
dentes, calcamo-nos e saimos para a escola” (90).

Ainda neste seguimento, Camélia descreve a rotina com momentos mais desafiantes do que
outros como as horas de refeicéo e de ir dormir “De manha, tentamos sempre dar-lhe o pequenc-almoco.
Ela ndo gosta muifo de comer antes de sair de casa (...). Os meus pais levam-nos a escola, eu
acompanho-a até a entrada, mas depois a L. tem sempre uma funciondria da escola para a levar a sala
(...). Depois é a rotina normal, preparar para deitar. As vezes néo é facil (risos).” (111). e que a mudanca
se focou na organizacado dos horarios, no sentido de os pais conciliarem o trabalho, as atividades da irma
sem PEA com as terapias da irma com PEA “Hmm... a organizacéo dos horarios. Os meus pais tiveram
que ver os hordrios do trabalho por causa das terapias da [.” salientando a ajuda dos avos “f..)
precisamos do apoio dos meus avos. Para ficar com a L. em casa, para me ir buscar a patinagem e
mesmo a escola” (1124).

Face ao tempo que os pais dedicam aos filhos sem PEA e se, porventura, sentiram mudancas
na relacdo com os pais desde o nascimento do irmao/irma sem PEA os participantes demonstram

compreensao, mas que seria inevitavel o tempo dedicado a ambos ser o mesmo.
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Na sua resposta, Rosa refere que os pais dedicam mais tempo ao irmao com PEA justificando
que é mais independente que o A. “E quase impossivel que o tempo que dedicam seja igual, eu sou
mais independente que o meu irmo. O A come sozinho, mas veste-se com ajuda, toma banho com
alguém a beira dele, por isso é normal que tenha mais a nossa atencdo, mas nao me incomoda. Sei o
qguanto eles gostam de mim.” (121). Complementando que nao sentiu diferenca na relacdo com os
pais “Nao. Eles preocupam-se comigo, se estou bem, se preciso de alguma coisa, conselhos para lidar
comoA”(127). Tal como refere Girassol, no que diz respeito ao tempo que os pais lhe dedicam “Nunca
pensei muito nisso. Também sou mars velha e quando preciso a minha méae esta sempre disponivel. {(...)
ela acalma-me quando Ihe digo que tenho receio do futuro do menino e porqué que ele ainda nao fala.
(...) sinto que somos mesmo uma famiflia sabes? (...)(1162). referindo que nao sentiu diferenca na
relacao com os pais “Ndo. A verdade € que o menino exige mais atencao, mas nao sinto que isso tenha
tirado a atencdo que eles me dao.” (171).

Violeta reconhece que o irmao com PEA requer mais atencao “Sim, acho que o meu irméo exige
mais atencdo, mas os meus pais preocupam-se em dar-me atencdo e fazer-me sentir bem.” (102).
Referindo também que “O L. precisa de mais tempo e mais atencdo dos meus pais, o que é normal, e
acho que me tornei mais independente porque também o quero ajudar e sel que ele precisa mais do
gue eu.” (1106). A opinido de Tulipa é semelhante, na medida em que afirma que os pais dedicam mais
tempo ao irmdo com PEA, mas que se sente bem pois ndo quer dificultar a rotina “Dedicam mais, mas
acho que é importante (...) para daqui a uns anos ele ser mais independente. (...) eu também o quero
ajudar a melhorar e quero ajudar os meus pais também.” (108). Agregando a certeza que ndo viu
diferencas na relacdo com os pais, reforcando que os pais estdo sempre disponiveis “Ndo. Ha dias em
que falamos menos, mas acho que é normal, eles trabalham, chegam cansados e ainda ajudamos o
meu [rmdo em algumas coisas, mas quando preciso de falar com eles, ou quando preciso de ajuda, eles
estdo I para mim.” (112).

Por sua vez, Horténsia refere que face ao tempo os pais “Dedicam mais, mas acho que é
Importante e necessario. Eu também o quero ajudar a melhorar e quero ajudar os meus pais tambeém.
Gostava muito que ele falasse mais.” (107) e que nao sente diferenca significativa na relacdo com os
progenitores “Acho que nao. Quando o meu irmao esta mais desregulado é como se todos faldssemos
menos porque quando ele acalma vamos logo todos descansar.” (1112).

A opinido de Lavanda enquadra-se nas anteriores, dado que afirma que o tempo que 0s pais

dedicam a ambos é diferente, demonstrando compreensdo “Ndo, ddo mais atencdo ao meu irmao, mas
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eu percebo. Ele precisa de muita ajuda” (Y129) e perante a questdo se sentia diferenca na relacdo com
0s pais respondeu “Hmm... agora ndo me estou a lembrar.” (133).

Margarida reconhece que o tempo néo é igual, referindo “Ndo muito, eles ddo mais atencdo ao
meu rmao devido ao autismo. Foi o que eles me disseram e eu aceito.” (1100), mas que ndo sente
diferenca na relacéo que tem com os pais, destacando o sentimento de familia “Ndo, nao sinto. Somos
amigos e uma famiffia” (J105).

Contrariamente a estas partilhas, Camélia refere que o tempo ndo é o mesmo, mas sabe que a
irma com PEA exige mais atencdo “Ndo, mas eles diao o melhor, eu sei. Ndo quero ser injusta com eles,
a L. necessita de muita atencdo.” (131) mencionando que sente que a relacdo com os pais sofreu
alteracoes devido ao “f..) apoio que tem de dar a minha irma, a nossa relacao acaba por ser mais
distante.” (136).

Por fim, os participantes atribuiram um numero que classificasse, na opinido dos mesmos, o
quanto a PEA interfere nas relacdes familiares. Todas as partilhas foram importantes, pois permitiram
conhecer e compreender a visao e sentimentos que o0s irmaos sem PEA tém.

Por sua vez, Tulipa atribui 3, justificando que o irméo ja teve comportamento mais desafiantes
nos periodos em que nao dormia “Acho que vou dar um 3 também. Ele (...) ndo dormia muito bem e as
vezes acordava-nos a todos.” (][119).

Rosa afirma que interfere, mas reconhece também que é mais o cuidado e atencédo que o irméo
com PEA requer “Interfere, mas ja estamos habifuados. Se calhar um 3 (...) temos sempre de ter cuidado
e estar atento ao A.” (132). Horténsia também refere o mesmo valor, partilhando que ja fora mais dificil
lidar com o irmao com PEA “Acho que vou dar um 3 também. Ja foi mais dificil, até porque ele até aos
3 anos gritava e batia. Agora ndo, so acontece de vez em quando. Tornou-se mais facil, muito gracas as
terapias e as ajudas que recebemos.” (1119).

Por outro lado, Violeta atribui um numero superior justificando com as adaptacdes que a PEA
exige “(...) 4 porque as nossas atividades (...) sS40 organizadas a pensar no meu irmao e nas necessidades
ele” (11113). Camélia refere o mesmo valor acrescentando “Se calhar um 4 também. Como j& te disse a
nossa rotina tem de ser cuidada por causa da L.” (J141). Na mesma linha de pensamento, Lavanda
partilha 4 referindo “/nfluencia muito porque temos de ter atencéo a ele (...)" (138).

Margarida foi a Unica a atribuir um, pois refere que nao interfere muito “Djgo 1 porque nio
Iinterfere muito”. (1109).

Girassol refere que interfere, mas ndo menciona um numero, reforcando com “/nferfere, mas la

estd ndo é mau. Aproximamo-nos e ajudamos” (J132).
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4. Percecao dos irmaos em relacao ao reconhecimento e garantia dos direitos dos
irmaos com PEA

Relativamente a protecdo e garantia dos direitos dos irmaos/a com PEA os participantes foram
unanimes nas suas partilhas.

Quando questionado sobre algum momento que tenha presenciado serem injustos com o seu
irmao com PEA, Rosa descreve uma situacdo num parque em que ao ver a mae magoada pela forma
como foi abordada por outra senhora, também ficou revoltada com a situacéo “(...) a senhora da bicicleta
foi mal-educada com a minha mae a dizer que o meu irmao era malcriado. Vi o quanto isso magoou a
minha mae e figuei com vontade de comecar aos berros com a senhora (...)”" (143) complementando
que se sente preparado para defender o irmao, prevalecendo a boa educacéo, acrescenta que o irmao
com PEA pode nao ter consciéncia que esta a perturbar o Qutro “(..) caso fosse necessario estaria
preparado para o defender, mas com boa educacdo. O A é uma crianca que as vezes nao percebe que
pode estar a incomodar os outros e ele é querido, também gosta de carinho e atencdo.” (151).

Girassol nunca presenciou uma situacao desagradavel, mas refere que sentiu tristeza por uma
conversa que ja ouviu entre a mae e a tia “Ndo, nunca vi. S6 houve uma vez que a minha mae estava a
contar a minha tia (...) e fiquei triste porque o menino néo tem culpa de ser assim.” (f187) e que esta
sempre disponivel para proteger o irmao com PEA “Esfou sempre pronta para o ajudar, a minha irma
até ja me disse que tenho de dar-lhe mais espaco porque estou atenta se vai calr, quando esta a comer
e assim.” (9193).

Tal como partilha Violeta que ja assistiu a uma situacdo menos agradavel e sentiu-se triste,
demonstrando o cuidado e carinho pelo irmao com PEA “Sim, ja. Fico triste e chateado porque nio
conseguem compreender que ele néo faz as coisas de propdsito. E uma crianca mais sensivel e muito
especial.” (123). Perante essas situacdes refere que “Sim, tento protegé-lo e explicar a situacdo para
que ele nao seja mal compreendido.” (1127).

Margarida, na sua resposta, refere que ja presenciou situacdes de injustica afirmando que
“Fiquei muito zangada. O S. ndo tem culpa de ser assim, so precisamos de ter mais paciéncia” (116)
acrescentado que o protege “(...) por exemplo quando ele estd a brincar com algo e alguém tira-o, eu
costumo ir resolver as coisas.” (]120).

Tulipa menciona na sua resposta os olhares que ja presenciou e a possibilidade de o irmao com
PEA estar mais ‘desprotegido’ na escola “QOuando ele era mais pequeno e desregulava no shopping, as
vezes tapava os ouvidos e as pessoas ficavam a olhar (...) e isso deixava-me ltriste. Agora preocupa-me
mais a situacdo de gozarem com ele na escola {...).” (J131). Neste seguimento refere que o protege e
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“Explico-lhe alguns perigos que ha por ai” (137) acrescentando uma frase no final da entrevista muito
importante de divulgar “Acho que as pessoas deviam ler mais sobre autismo e perceber melhor como
podem ajudar.” (142).

Horténsia partilha que sente essa injustica na familia e que se sente triste porque insistem que
ele fale e isso despoleta nos pais também sentimentos de tristeza “4s vezes as pessoas da familia fazem
muita pressdo para ele falar e fazem coisas que ele ndo gosta para verem a reacdo dele. (...) 0s meus
pais ficam mais tristes (...)"” (131). No que diz respeito a protecao do irmao com PEA menciona que o
protege “I...) especialmente quando estamos em lugares mais desafiantes para ele (...)” (136). Lavanda
também refere que surgem situacdes na familia como aumentarem o tom de voz que desregula o irmao
com PEA “Eu tento lhes explicar que ele fica chateado porque ndo gosta que falem alfo (...) peco para
falarem mais baixo. O I. é muito sensivel” (150) partilhando também que o procura proteger “...)
podemos fr avisando do que pode acontecer ou podemos dar-the uns abafadores, assim ele ndo se
magoa” (1156).

Por outro lado, Camélia refere que nunca viu alguém a ser injusto com a irma com PEA, mas
que “la ficar triste, ia sentir injustica porque a L. ndo merece isso.” (152) reforcando o amor que sente
por ela “Ela é super querida (...)". Demonstra, também, preocupacao partilhando “£E/a ndo sabe defender-

se e as dificuldades que tem em falar também néo ajudam” (157).
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Capitulo IV - Discussao dos Resultados

Seguidamente, procurar-se-a analisar e interpretar as perspetivas dos participantes, respeitando
0s objetivos e as questdes de investigacao construidas inicialmente.

Desta forma, com o objetivo de promover e facilitar uma maior compreensdo dos resultados
deste estudo, apresentar-se-a as perspetivas dos participantes de acordo com as categorias formuladas

relacionando-as com os resultados obtidos e consultados noutros estudos de investigacao.

1. Conhecimento que os irmaos sem PEA tém sobre PEA

No sentido de perceber e ter conhecimento de como contemplam o que é a PEA os participantes
foram questionados acerca da mesma, ou seja, como explicariam a jovens da sua idade o que é esta
perturbacdo. Todos foram capazes de referir por palavras suas, tendo em conta as suas experiéncias,
que a PEA é uma caracteristica como o Outro é, que ndo vé as coisas da mesma forma que os
adolescentes sem PEA, que tém mais dificuldades no falar, no brincar, no escrever e até fazer mais
birras. A estes exemplos também complementam com a intensidade que vivenciam os estimulos
captados nos diversos contactos que mantenham.

No seu estudo Gorjy, Fielding e Falkmer (2017) salientam um aspeto também presente nas
entrevistas realizadas para o presente estudo: os irmaos sem PEA descreviam os irmaos com PEA como
sendo diferentes, mas procuravam enaltecer caracteristicas positivas. E possivel verificar que, no nosso
estudo, os participantes ao descreverem o que era a PEA, na sua visdo, também referiam
comportamentos/ caracteristicas do seu irmao com PEA como por exemplo, decorar as placas da
autoestrada, saber funcionalidades no tablet que a irmao sem PEA desconhecia, ser bom com nimeros
ou a organizacao minuciosa dos brinquedos. Além disso, os participantes no estudo realizado por
Corsano et al (2016) elencam caracteristicas do irmdo com PEA como dificuldade em estabelecer
contacto social com o Outro e construir amizades, caracteristicas referidas pelos nossos participantes.

Reis, Silva e Portes (2021) afirmam que cada familia retine caracteristicas que influenciam a
relacdo entre irmaos com e sem PEA. Interessa referir que no estudo de Orsmond e Fulford (2018) é
possivel verificar que a familia pode influenciar a perspetiva do irmao sobre o futuro do seu irmao/a com
PEA, revelando que as relacdes entre os irmaos com e sem PEA variam de acordo com as familias.

Por outro lado, os participantes deste estudo referem que constroem o conhecimento sobre a

PEA através da relacao que estabelecem com o irmao e que esse conhecimento também os ajuda na
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prépria manutencao da relacao. Costa e Pereira (2019) verificaram que os participantes no seu estudo
partilhavam uma relacao de unido e de proximidade com os irmaos com PEA contribuindo para um maior
conhecimento e compreensao. Além disso, eram mais tolerantes e demonstravam maior conforto e
seguranca perante dificuldades que surgissem. Reis, Silva e Portes (2021) e Rosa et al (2022) destacam
que irmdos sem PEA sdo mais tolerantes, compreensivos e apresentam maiores competéncias sociais.
Tal como Camélia e Rosa referem na sua entrevista que o conhecimento que tém sobre a perturbacéo
permite terem mais paciéncia para brincar e lidar com outro tipo de situacoes.

Também Jones et al (2019) obtiveram o mesmo resultado, os irmaos sem PEA que tém uma
visdo mais positiva perante a relacdo com o irmao com PEA demonstram maior capacidade de apoio e
ferramentas para lidar com situacdes de stress. Schmeer et al (2021) concluem na sua investigacdo que
os irmaos sem PEA que valorizam as suas relacdes com o irmdo com PEA demonstram, de igual forma,

competéncias socioemocionais como a tolerancia e estratégias na resolucédo de conflitos.

2. Influéncia da PEA nas relacoes entre irmaos com e sem PEA

Face ao tempo que dedicam ao irmao com PEA os participantes do presente estudo nao dedicam
todos 0 mesmo tempo, mas em contrapartida em todas as partilhas pode verificar-se a cuidado e atencao
em realizar atividades que o irmao/irma com PEA tenha interesse.

Este tempo tal como refere Pavlopoulou e Dimitrou (2019) reflete-se em tempo de qualidade que
promove o companheirismo e permite conhecer gostos e interesses como a cor favorita e a comida que
mais gostam. No presente estudo, é possivel verificar que os participantes reconhecem os filmes,
musicas e brincadeiras que os irmaos/irmas com PEA mais gostam e alguns referem até que existe uma
insisténcia para realizarem sempre os mesmos (caracteristica presente na PEA - pouca flexibilidade e
interesses exagerados).

Por outro lado, estudos como o de Gorjy, Fielding e Falkmer (2017) e Pavlopoulou e Dimitrou
(2019) demonstram que os irmaos sem PEA perante momentos de dificuldade como comportamentos
desregulados do irmao com PEA partilham sentimentos de culpa, tristeza e preocupacao. Schmeer et al
(2021) referem ainda a existéncia de sentimentos de constrangimento, por parte dos irmaos sem PEA,
perante comportamentos disruptivos do irmdo com PEA. No nosso estudo, é possivel confirmar que os
participantes também partilham esses momentos, no entanto ressalva-se a capacidade de adaptacao
que muitos irmaos/as sem PEA partilham, pois chamam os pais ou procuram acalmar o irmao com

estratégias como abracar o irmao com PEA e respirar juntamente com ele.
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Também Oti-Boadi, Yendork, Omari e Oppong (2023) e Schmeer et al (2021) obtiveram este
resultado nos seus estudos, realcando a importancia dos irmaos sem PEA utilizarem estratégias para se
adaptarem e lidarem, de forma positiva, na resolucdo de conflitos.

Considera-se importante refletir que as utilizacdes destas estratégias podem resultar da presenca
dos irmaos sem PEA nos processos de intervencdo. Alguns participantes no nosso estudo referem que
assistem as terapias do irmao com PEA e procuram, posteriormente, aplicar o que observaram e ouviram
com o objetivo de ajudar o seu irmao com PEA. Shivers e Plavnic (2015) no seu estudo contribuem para
sustentar a importancia deste envolvimento nos processos de intervencdo, uma vez que encontraram
resultados positivos na relacao entre ambos, reducdes de comportamentos desadequados por parte do
irmdo com PEA e verificaram que os irmaos sem PEA apresentam niveis elevados de confianca e
diferencas na forma como se relacionam com o seu irmao com PEA.

Os irmaos/as sem PEA elencam algumas dificuldades, na sua maioria, relacionadas com a
comunicacao. Ou seja, o facto de o irmdo com PEA ser nao-verbal ou o seu vocabulario ser muito
restringido, ja que dificulta a interacdo e aos irmaos sem PEA perceberem o que podera estar a despoletar
determinados comportamentos. Riosa et al (2022) e Oti-Boadi, Yendork, Omari e Oppong (2023)
demarcam no seu estudo os desafios que os participantes sentem na comunicacdo com os irmaos com
PEA.

Face a outros sentimentos que possam surgir nas relacdes e dinamicas entre irmaos com e sem
PEA, Girassol refere que se sente bem em conseguir ajudar o irmao com PEA, mas partilha que se sente
preocupada com o futuro do irm&o. Corsano et al (2016) e Orsmond e Fulford (2018) fundamentam com
0s seus estudos este sentimento, na medida em que os participantes nos respetivos estudos demonstram
preocupacdo acerca do futuro do irmao, sobre os comportamentos mais desafiadores e as suas
limitacGes a nivel social e cognitivo. E ainda nesta linha de pensamento que Shivers (2019) destaca que
0s irmaos de criancas com PEA apresentam niveis mais elevados de preocupacao e angustia. lremos
analisar com mais atencéo na categoria 4.

Schmeer et al (2021) no seu estudo registam que ambos, irmao sem PEA e irmao com PEA,
aprendem mutuamente um com o outro. Lavanda, na sua partilha, face a questdo de como se sente na
relacdo com o seu irmao refere exatamente isso, que aprende novas funcionalidades no tablet porque o
seu irmao com PEA mostra como faz e o irmdo também adquire aprendizagens com a mesma. Ben-
Itzchak, Nachson e Zachor (2018) reforcam que criancas com PEA que tém irmados sem PEA poderdo
adquirir competéncias de adaptacdo e comportamentos mais ajustados, inclusive quando se envolvem

em interacoes.
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Relativamente a influéncia que a PEA tem na relacao que estabelecem com o irmao/a todos os
participantes reconhecem que acaba por interferir, quer na dificuldade de comunicacdo como referido
anteriormente, nas adaptacdes e necessidades exigidas, na preocupacdo em garantir o bem-estar do
irmao/a com PEA. Todavia, os participantes reconhecem que apesar dessas alteracoes, a PEA do seu
irmao também permitiu que se tornassem mais atentos e sensiveis. Isto vem reforcar os resultados
obtidos por Gorijy, Fielding e Falkmer (2017), que indicam que a PEA moldou as personalidades dos seus
participantes, ja que desenvolveram mais consciéncia e compreensao perante criangas com alteracdes
no desenvolvimento.

Em contrapartida, Corsano et al (2016) constataram na sua investigacdo que 3 dos seus
participantes revelaram sentimentos de rejeicao e negacao na relacao com o irmao com PEA, registo
gue nao se realiza com 0s nossos participantes. Todavia, os restantes consideraram as relacées com o
irmao com PEA como positivas.

Apenas duas participantes, Violeta e Camélia, referem que ficam tristes porque gostavam de
conversar mais com o irmao e a segunda partilha que quer tanto proteger a irma com PEA associando-

se a um papel maternal.

3. Influéncia da PEA nas relacdes e dinamicas entre pais e filhos sem PEA

Reis, Silva e Portes (2021) no seu estudo destacaram que cada familia é Unica, na medida em
gue apresentam caracteristicas que podem ditar as relacoes entre os irmaos, registando que os cuidados
que os pais tém sdo diferentes entre ambos. Riosa et al (2022) também fazem referéncia a este aspeto
que pode ser crucial: 0 tempo que os pais dedicam ao filho com PEA é superior ao que dedicam ao filho
sem PEA. Ou seja, tal como é possivel verificar no nosso estudo todos os irmdos sem PEA reconhecem
que o tempo que os pais dedicam ao irmdo com PEA é superior ao que lhes dedicam. Contudo,
demonstraram compreensao e aceitacao, pois reconhecem que os irmaos com PEA necessitam mais do
que eles préprios e querem ajudar no que conseguirem.

Dansby et al (2017) numa das categorias construidas no seu estudo de investigacao verificaram
gue os irmaos sem PEA também fazia referéncia a pouca atencao por partes dos pais.

Os pais desempenham aqui um papel fundamental, na medida em que os nossos participantes
tém o cuidado de referir que os pais estdo sempre disponiveis para conversarem, atentos também as
necessidades dos irmaos sem PEA. Esta atitude pode diminuir o risco de fatores que condicionem,

negativamente, a relacéo entre os irmédos com e sem PEA. Rum, Zachor, Armony, Daniel e Dromi (2024)
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referem que um grupo de maes do seu estudo mencionam que os filhos sem PEA demonstravam
competéncias ajustadas para compreender e ajudar o seu irmao com PEA.

Nao obstante, os irmaos sem PEA, no nosso estudo, identificacao aspetos que podem ter sofrido
alteracoes devido a PEA do irmdo/a como, por exemplo, adaptarem horarios: as idas as terapias,
acordarem mais cedo, as dificuldades sentidas na hora de dormir, a necessidade de antecipar e dar a
conhecer ao irmao com PEA algum acontecimento que nao seja familiar ou os desafios sentidos nas
horas das refeicdes. Pavlopoulou e Dimitrou (2020) reforcam estas experiéncias no estudo que
apresentam, pois algumas das suas participantes partilharam a complexidade do dia-a-dia da familia,
referindo as dificuldades na hora de dormir, a resisténcia e os despertares noturnos que acabam por
condicionar as rotinas das familias.

Desta forma, os irmdos com PEA no nosso estudo afirmam que seria inevitavel a PEA n&o
interferir nas relacdes que tém com os seus pais e, consequentemente, nas dinamicas familiares.

Por outro lado, considera-se importante ressalvar elementos presentes nas nossas familias que
poderdo diminuir o impacto que a PEA tem nas relacdes entre pais e filhos sem PEA: o apoio de outros
familiares. Lavanda, Horténsia, Girassol sdo participantes que referem o apoio que os tios e,
nomeadamente, os avos dao nas suas dinamicas familiares, ao ficarem com eles em casa, ao ajudarem
de manha com o irméo com PEA, ao irem as terapias.

Lemos e Salomao (2022) e Faro et al (2019) constataram nos seus estudos que as redes de
apoio funcionam como fatores de protecao. Isto &, as familias que apresentam um maior suporte familiar
sao aquelas que, consequentemente, tém niveis de autonomia mais elevados, comunicam os seus afetos
e garantem um ambiente familiar mais calmo. Garrido et al (2020) também reforcam esta ideia ao
referirem que o apoio informal representa um papel significativo, pois promove uma melhoria da

qualidade de vida de todos os elementos do ntcleo familiar.

4. Percecao dos irmaos em relacao ao reconhecimento e garantia dos direitos dos
irmaos com PEA

Um dos aspetos destacados nesta categoria sdo os momentos de injustica observados e
vivenciados pelo irmao sem PEA por parte de pessoas externas a familia, membros da propria familia
como tios ou até em contexto escolar por parte de outros pares como, por exemplo, falarem alto, devido

as limitacdes de comunicacao nao terem o cuidado de tentar perceber e optarem por ignorar e rir, darem
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pressdo para a crianca falar ou terem atitudes que a crianca com PEA n&o gosta de modo a verem a
reacao da mesma.

Estes momentos provocam nos irmados sem PEA sentimentos/ emocdes como a tristeza, raiva,
sentem-se zangados elencando apds essa descricdo caracteristicas e justificacdes dos irmaos com PEA
como nao terem culpa, de serem mais sensiveis e especiais aliado ao facto de ndo merecerem esse
desrespeito. O estudo realizado por Costa e Pereira (2019) esta em consonancia com estes dados, pois
0s investigadores confirmaram que os irmaos sem PEA reagem negativamente perante situacées em que
as pessoas sao pouco compreensivas e, em contrapartida, demonstram orgulho no seu irmao e nas suas
conquistas.

Consequentemente, surgem momentos de preocupacao sobre o futuro dos irmaos com PEA. No
presente estudo é possivel confirmar que os participantes afirmam que estdo sempre disponiveis para
defender o irmao, ajuda-lo a tornar-se mais autdonomo e independente com o objetivo de ndo se exporem
a situacdes de perigo ou desvalorizacao por parte do Outro.

Corsano et al (2016) concluiram, também, que os irmdos sem PEA admitem sentimentos de
preocupacdo com o futuro dos irmdos com PEA e, de acordo com Costa e Pereira (2019) e Pavlopoulou
e Dimitrou (2020) continuam a proteger o irmao em todas as situacoes e ressalvam a importancia de os
defender, na medida em que as atitudes dos outros podem conduzir a momentos dificeis de gerir.

Ainda nesta linha de pensamento, Jones, Fiani, Stewart, Sheikh, Neil e Fienup (2019) presenciam
na sua investigacao que os irmaos sem PEA que tém uma relacdo positiva com o irmao com PEA
demonstram competéncias aprimoradas de apoio e formas de lidar com situacdes de stress.

Considera-se interessante partilhar uma intervencao de um dos participantes que refere “Acho
gue as pessoas deviam ler mais sobre autismo e perceber melhor como podem ajudar.”. Esta partilha
permite-nos refletir sobre as experiéncias menos positivas que os irmaos sem PEA podem vivenciar por
parte de pessoas que, por falta de informacao, tém atitudes capazes de despoletar comportamentos
desregulados nas criancas com PEA ou, por outro lado, demonstrar falta de empatia e compreensao.
Pavlopoulou e Dimitrou (2020) no seu estudo contribuem para esta importancia, uma vez que 0s seus
participantes também referem acreditar que deveria existir mais compreensao e aceitacao para com as

criancas com PEA e nao preocupacdo com o autismo.
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Capitulo V - Conclusoes e Recomendacdes

Ao longo dos anos a PEA tem sofrido diversas alteracoes, sendo atualmente, segundo a DSM-5
(2013), caracterizada pela alteracao qualitativas na area da comunicacao social e na area dos padrdes
de comportamento, atividades e interesses restritos e repetitivos.

Estas caracteristicas refletem-se nas rotinas diarias da crianca e, consequentemente, das suas
familias compreenderem, reajustarem e lidarem com os desafios inerentes a esta perturbacdo. A
dindmica familiar sofre diversas transformacdes e pode ser desgastante para os pais e outros irmaos
assegurarem o equilibrio da familia e manter uma relacéo afetiva positiva com a crianca com PEA (Reis,
2023). Ou seja, as familias precisam de reestruturar e adaptar as suas rotinas garantindo a qualidade
de vida de todos.

Atualmente, encontram-se diversos artigos, realizados ao longo dos ultimos anos, que abordam
0 papel e a perspetiva dos pais face a interferéncia da PEA no seio familiar, no entanto revela-se
importante explorar as visdes dos irmaos sem PEA (Loureto & Moreno, 2016; Riosa et al, 2022).

De acordo com Green (2013) as relacdes entre irmaos podem ser as mais longas que
estabelecemos durante a nossa vida. Podem representar os nossos primeiros modelos de socializacéo e
a partir desse contacto desenvolveremos competéncias sociais e emocionais (McHale et al, 2012). Desta
forma, identifica-se a necessidade de conhecer e analisar a perspetiva dos irmaos sem PEA, pois poderéo
surgir momentos de stress e conflito face as adaptacdes que esta perturbacao exige.

Segundo Coffman, Kelso, Antezana, Braconnier, Richey, e Wolf (2021), quanto maior é o
conhecimento que os irmaos sem PEA tém sobre a mesma, mais positiva e compreensiva sera a leitura
que fazem perante comportamentos desajustados do irmao com PEA. Ou seja, a relacédo entre os irmaos
com e sem PEA pode ser influenciada pela forma como interpretam os comportamentos do irmao com
PEA, a atencéo dos pais, a oscilacdo entre a preocupacao, tristeza, vergonha e o orgulho das conquistas
do irmao com PEA (Galvdo & Leonardo, 2016; Jorge, De Paula, Silvério, Melo, Felicio & Braga, 2019;
Orsmond & Fulford, 2018; Tozer, Atkin & Wenham, 2013).

A complexidade que parece estar inerente a esta tematica conduz-nos a vontade de conhecer as
vivéncias e relacoes entre irmaos com e sem PEA que, de alguma forma, foram partilhadas e organizadas
neste estudo de investigacdo. Nomeadamente, o conhecimento que os irmaos tém sobre a PEA, a
interferéncia desta perturbacdo na relacao entre irmaos, na dindmica entre os pais e irmaos sem PEA,
no modo como os irmaos sem PEA defendem os irmaos com PEA e asseguram os seus direitos e bem-

estar.
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Desta forma, considera-se importante ressalvar dados mais relevantes, ja devidamente expostos
e fundamentados nos capitulos da apresentacdo e discussdo dos resultados. No que concerne ao
conhecimento que os irmaos sem PEA tém sobre esta perturbacao conclui-se que 0s mesmos descrevem
as caracteristicas proprias do diagnostico de PEA, que o irm&do/irma apresenta. Este resultado alia-se
aos restantes pontos abordados como, por exemplo, se o conhecimento que tém ajuda na relacao que
estabelecem com o irmao com PEA e no apoio que prestam. Verifica-se que o conhecimento que tém
também influencia a sua compreensao, tolerancia e empatia perante comportamentos mais desafiantes.
Dellve, Cernerud e Hallberg (2000) demonstram que os irmdos sem PEA que possuem maior
conhecimento e compreensao sobre a PEA sao irmaos mais tolerantes nos momentos de interacao e
aceitam as especificidades em termos de caracteristicas do seu irmdo com PEA.

Outro resultado que se considera oportuno refletir ¢ a influencia que os pais podem ter na
construcao de relacdes, saudaveis e coesas, entre irmaos com e sem PEA. De acordo com Breen e
Buckley (2016) os irmaos sem PEA demonstram respostas como indiferenca, tristeza e frustracéo ou o
oposto como, por exemplo, carinho, apoio e protecdo. Tais emocdes podem ser influenciadas pela
capacidade de resiliéncia, competéncias intelectuais, estrutura e estabilidade familiar. Desta forma,
reconhece-se que os pais desempenham um papel importante na qualidade de interacao entre os irmaos,
com e sem PEA, pois as dinamicas familiares com um irmdo com PEA podem exigir bastantes
adaptacoes.

As familias poderdo procurar satisfazer as necessidades de ambos os filhos, promover a
participacdo do filho sem PEA através de conversas sobre a PEA e confiarlhes autonomia e
responsabilidade no que toca a apoiar o irmao com PEA, ou seja, dar-lhes espaco e voz.

De acordo com os resultados encontrados no nosso estudo, os participantes revelam
sentimentos positivos em conseguirem ajudar o irmao com PEA, reconhecem que aprendem
mutuamente nos diferentes contactos que estabelecem e que estes momentos aliados as conversas que
tém com os pais, a participacao nas terapias e a sua observacdo permite que desenvolvam estratégias
que fazem a diferenca em situacoes desafiantes como, por exemplo, aquando situacdes de desregulacéo
dos irmaos.

Por outro lado, face a interferéncia que a PEA tem nas relacdes entre irmaos destacam-se, na
maioria dos casos, as limitacdes na comunicacao que conduzem, consequentemente, a preocupacoes
sobre o futuro do irmao com PEA, sobre a sua autonomia e sobre o seu bem-estar.

Ainda nesta linha de pensamento, também se abordou a interferéncia que a PEA tem, na

perspetiva dos irmaos sem PEA, nas suas dindmicas familiares e na relacao entre pais e 0s mesmos.

54



Ressalva-se as contribuicdes enriquecedoras dos nossos participantes que demonstram tomada de
consciéncia, na medida em que partilham num tom de aceitacdo e compreensao que devido as
especificidades e necessidades do irmdo com PEA é crucial as rotinas serem adaptadas. Reforcam ainda,
que apesar de sentirem que os pais dedicam mais tempo ao irmdo com PEA, ressalvam que 0s
progenitores dao o seu melhor e estao disponiveis para eles sempre que necessario.

Aqui surge, na nossa opinido, a importancia do apoio da familia alargada, como tios e avds, com
0 objetivo de aliviarem o stress que os pais sentem e de modo a promoverem relacoes de proximidade,
compreensao e de empatia. Zanatta, Menegazzo, Guimaraes, Ferraz e Motta (2014) concluem, no seu
estudo, que ¢ fulcral identificar e fortalecer as redes de apoio a familia com o objetivo de prevenir o
isolamento social.

Os dois ultimos aspetos a destacar como resultados deste estudo estao relacionados com as
atitudes dos irmdos sem PEA perante momentos de injustica e incompreensao face ao seu irmao com
PEA e com a forma como procuram garantir a protecdo e bem-estar do mesmo.

Deste modo, destacam-se os sentimentos de tristeza, de injustica e de irritabilidade, perante
situacdes de incompreensao pelo Outro face a comportamentos menos ajustados do seu irmao com PEA
ou quando confrontados com olhares e comentarios desagradaveis. Petalas, Hastings, Nash, Dowey e
Reilly (2012), referem no seu estudo como as reacdes de outras pessoas face aos irmaos com PEA os
afetam, demonstrando a importancia de construir apoios que permitam desenvolver competéncias para
0s irmaos sem PEA lidarem com as reacdes do Outro e conseguirem abordar liviemente o futuro dos
irmaos com PEA.

No que diz respeito a defesa dos direitos do irmdo com PEA, todos os participantes referiram
que estavam preparados para o fazer complementando com caracteristicas positivas dos mesmos. Ou
seja, querem protegé-los de situacdes pouco ou nada enriquecedoras para o seu crescimento frisando
que os irmaos com PEA nao sdo responsaveis por terem especificidades Unicas que os torna seres
humanos especiais e dotados de outras competéncias que devem ser valorizadas.

Desta forma, é possivel constatar que a relacdo entre irmaos, com e sem PEA, deve ser
valorizada como um elemento crucial para o desenvolvimento de ambos.

Considera-se, para tal, importante prevalecer uma comunicacao aberta, criando oportunidades
para os irmaos sem PEA partilharem os seus sentimentos e recorrerem a redes de apoio (Tsao et al.,
2012).

A reflexdo sobre os resultados dos estudos apresentados permite reconhecer a urgéncia de

assegurar os direitos das criancas com PEA de modo a promover a igualdade do acesso a oportunidades
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de aprendizagem e desenvolvimento como, por exemplo, colmatar a discriminacdo, pois todas as
criancas tém o direito fundamental de serem respeitadas, o acesso a uma educacao inclusiva com o
objetivo de garantir que recebem uma educacao de qualidade num ambiente adaptado as suas
especificidades e, para tal, terem acesso a recursos e apoios que satisfacam essas necessidades aliados
a servicos de saude e de intervencao por parte de profissionais qualificados. Para tal, é fulcral respeitar
a individualidade da crianca, os seus interesses, necessidades e potencialidades.

Todos estes direitos devem caminhar lado a lado com as familias destas criancas, na medida
em que é a familia mais proxima que promove o potencial da crianca, a conhece melhor e esta mais
exposta as dificuldades e desafios associados a esta perturbacdo. Assim determinados estudos
reconhecem a importancia de os profissionais darem apoio emocional a familia, facilitar o acesso a
determinadas informacdes, orienta-los e capacitad-los num processo que sera desafiante (Cardoso &
Francozo, 2015; Carvalho-Filha, Moraes-Filho, Santos, Silva & Pereira, 2018; Faro et al. (2019); Minatel
& Matsukura (2014). Desta forma, as criancas com PEA e as suas familias sentir-se-do acolhidas e
contribuir-se-a para uma sociedade mais inclusiva e tolerante.

Assim, reconhece-se que existe uma influéncia mutua no que concerne aos comportamentos,
atitudes e momentos partilhados. Reconhecer, valorizar e apoiar os irmaos sem PEA podera ser um
elemento-chave para o progresso de relacdes familiares saudaveis e que garantam o bem-estar de todos
os membros (Tozer & Atkin, 2015).

Considerando os argumentos apresentados aquando da analise e discussado dos estudos de
investigacao selecionados considera-se pertinente dar continuidade a outros estudos que permitam
repensar as praticas de apoio, de intervencao de modo a perspetivar a importancia dos irmaos como
fator de influéncia positiva e transformadora.

Os resultados da presente dissertacdo deverdo ser analisados tendo em consideracéo

determinadas limitacoes que poderdo ser Uteis para futuros estudos nesta area de investigacao.
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Limitacoes do Estudo

Este estudo apresenta algumas limitacbes que serao apresentadas de seguida.

Uma das limitacdes com que nos deparamos foi no momento da identificacdo e selecdo dos
participantes. Procurou-se irmdos sem PEA que se enquadrassem num intervalo de idades mais proximo
com o objetivo de assegurar a consisténcia das partilhas. Ou seja, no que diz respeito a maturidade e,
consequentemente, conhecer e analisar realidades em que o fator idade nao interferisse nas entrevistas.

Por outro lado, consideramos que 0 acesso e aceitacao por parte dos progenitores seria mais
facilitado. Contudo, acabou por revelar-se um desafio, na medida em que determinados pais que foram
contactados nao revelaram interesse em participar e alguns que autorizaram os filhos/as contribuirem
para este estudo de investigacao sentiram-se, num primeiro momento, reticentes. E importante ressalvar
que é legitimo e compreensivo esta hesitacdo porque muitos ndo se sentiam confortaveis para “abrir a
cortina” das suas rotinas e vida familiar. Sublinhar que, sempre, foi referido que as suas identidades nédo
iam ser expostas e no final confirmaram isso mesmo.

Outra limitacao identificada foi a entrevista realizada em formato on/ine, por videochamada aliada
ao facto de ndo conhecer a Margarida (nomenclatura atribuida). A mais nova de todos os participantes
que exigiu mais sensibilidade na forma como se ia colocando as questdes para nao limitar o contributo
da mesma em respostas quase como “sim” e “nao”. Acreditamos, pela experiéncia vivenciada, que as
entrevistas concretizadas pessoalmente, nomeadamente com estas faixas etarias, poderao ser mais

“aprofundadas”.

Recomendacdes

No que concerne as recomendacdes para futuras investigacdes destacam-se as seguintes:

1. Arealizacao de estudos, nesta area de investigacao, quantitativos. Permitira um niimero
de participantes mais elevado e, consequentemente, sera possivel obter contributos de
irmaos de diferentes faixas etarias e até de diferentes zonas do pais.

2. Estudos que se debrucem sobre a influéncia das idades dos irmaos sem PEA. Ou seja,
a idade sera um fator determinante na ajuda que dao e, consequentemente, na
construcao de uma relacao de proximidade e uniao.

3. Estudos longitudinais também poderao ser importantes, na medida em que conhecem

e analisam as percecdes dos irmaos sem PEA nas suas relacées com irmaos com PEA
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5.

num espaco temporal mais extenso, com fatores influenciadores como a idade e as
condicdes de vida.

Conhecer e analisar a influéncia de fatores socioecondmicos das familias nestas relacoes
entre irmaos com e sem PEA. As familias das criancas participantes neste estudo tém a
possibilidade de suportar os custos inerentes a intervencdes terapéuticas. Contudo, seria
interessante conhecer outras realidades com o objetivo de identificar o tipo de impacto
gue tem nas familias e de que forma condicionara a qualidade das relacdes entre os
irmaos.

A realizacdo de estudos que pudessem ter em conta o nivel de severidade da PEA do
irmao com o objetivo de perceber se este condiciona as relacdes entre os irmaos, dado
qgue a investigacdo demonstra que os comportamentos se tornam mais desafiantes
guanto maior for o nivel de severidade.

Por fim, seria interessante a realizacdo de estudos com mais do que um irmao sem PEA,
de modo a identificar fatores que determinassem, na mesma familia, uma maior

proximidade, unido e entreajuda por exemplo.
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N N7
- | ~ 7\
Universidade dorMinho

nstituto de Educagao

Autorizacao e Declaracao de Consentimento Informado e Esclarecido

Exmo. Sr. Exmo.(a) Sr.(a) Pai/ Mae

Eu, Alicia Maria Farias Rodriguez, estudante do Mestrado em Educacdo Especial — area de
especializacao em Intervencao Precoce na Infancia, da Universidade do Minho, encontro-me a elaborar
um estudo no ambito do Projeto de Dissertacao de Mestrado “A Perturbacéo do Espetro do Autismo pela
Voz e Olhar de Irmé&os”.

A sua finalidade é analisar e compreender como os irmaos de criancas com Perturbacao do
Espectro do Autismo (PEA) percecionam a influéncia desta perturbacao nas suas dinamicas e relacoes
familiares.

Venho, deste modo, solicitar autorizacao para a participacdo do(a) seu(sua) educando(a) na
mesma. A participacado € voluntaria, podendo ser interrompida a qualquer momento, sem necessidade
de qualquer justificacdo. Toda a informacao recolhida destina-se, exclusivamente, a fins académicos,
garantindo absoluto sigilo e confidencialidade da identidade de todas as criancas e de todos os

envolvidos.

Agradeco a sua compreensao e colaboracao.

Eu , (Grau de

Parentesco) da crianca declaro que li e

compreendo a informacao acima descrita e aceito que o meu/minha educando/a participe no estudo

acima descrito e autorizo a transcricao de excertos na presente dissertacao.
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Declaracao de Assentimento Informado e Esclarecido
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Assentimento Informado e Esclarecido

Eu, abaixo-assinado, declaro que aceito participar no estudo da aluna Alicia Maria Farias
Rodriguez. Fui informado(a) que os dados para o estudo serdo recolhidos através de uma entrevista, que
sera gravada. Esta informacdo sera utilizada apenas pela Alicia e pela sua orientadora.

Fui ainda informado(a) que o meu nome verdadeiro nao sera usado no estudo de modo a garantir
que ndo sou identificado pelas pessoas que lerem este trabalho. Sei ainda que posso desistir do estudo

em qualquer momento, sem que exista qualquer tipo de consequéncia.

Declaro que li, tomei conhecimento e aceito participar no estudo a ser desenvolvido pela aluna

Alicia Maria Farias Rodriguez.

Data: / /

Assinatura:
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INTRODUCAO DA ENTREVISTA

Esta entrevista insere-se num estudo desenvolvido no Instituto de Educacao da Universidade do Minho,
no ambito do Mestrado em Intervencao Precoce, que tem como principais objetivos:

1. Compreender o conhecimento/informacao que os irméaos adolescentes, sem PEA, tém sobre
PEA

2. Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e
dinamicas entre irmaos.

3. Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacdes e
dinamicas entre pais e filhos

4. Compreender a percecao dos irmaos em relacao ao reconhecimento e garantia dos direitos
dos irmaos com PEA.

Com base nestes objetivos, irei colocar-te algumas questdes. Se concordares irei gravar a
entrevista para que mais tarde possa fazer a analise da nossa conversa com mais cuidado e nao perder
qualquer tipo de informacao. Esta nossa conversa nao ira ser partilhada, ou seja, apenas eu € a minha

orientadora teremos acesso ao contetido da nossa conversa.

GUIAO DA ENTREVISTA

Caracterizacdo Sociodemografica

- |dade:
- Sexo:
- Nivel de ensino:

- Areas de interesse:

- Idade do irméo com PEA: -Sexo: - Nivel de ensino:
- Qutros irméaos: Sim Nao - Com que idade:
- Idade do pai/ mae: - Profissao: -Habilitacbes académicas:
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Objetivol_Compreender o conhecimento/informacao que os irmaos adolescentes, sem PEA, tém

sobre PEA
Questdes
1. Quando é que te apercebeste das diferencas do teu irmao/a?
2. Alguém te explicou o que ¢ a PEA e o porqué do teu irmao/a tinha/ter determinados
comportamentos/atitudes?
3. Conversas com os teus pais sobre as atitudes/ comportamentos do teu irmao/a? E com os teus
colegas/amigos?
4. Se tivesses que explicar a jovens da tua idade o que é a PEA, o que dizias?
5. Sentes que o conhecimento que tens sobre a PEA te ajuda ou dificulta na relacdo com o teu
irmao?
6. Que caracteristicas/ comportamentos € que identificas no teu irmao que o diferencia?
7. Consegues dizer-me em que momentos acontecem?

Objetivo2_Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacoes e

dinamicas entre irmaos.

Questodes

1.

Fala-me um bocadinho sobre a vossa relacdo. Passam tempo juntos? Fazem alguma coisa em
conjunto? Brincam juntos? Ajudam-se?

Como é que te sentes relativamente a isso?

O que fazes para ultrapassar as dificuldades?

Numa escala de 1 a 5 quanto achas que a PEA do teu irmao interfere na vossa relacao? Porqué

esse valor?

Objetivo3_Compreender a percecao que os irmaos tém sobre a influéncia da PEA nas relacoes e

dinamicas entre pais e filhos

Questdes

L.
2.

Podes-me falar sobre a vossa rotina diaria, o vosso dia-a-dia?

O que achas que mudou na vossa rotina familiar devido a PEA do teu irmao?
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3. Achas que o tempo que os teus pais dedicam ao teu irmao ¢ igual ao que te dedicam? Como te
sentes em relacdo a esta situacdo?

4. Notas ou apercebeste-te de alguma diferenca na relacdo que tens com os teus pais desde o
nascimento do teu irmdo com PEA?

5. Numa escala de 1 a 5 o quanto achas que a PEA do teu irmao interfere nas vossas relacdes

familiares. Podes explicar o porqué desse valor?

Objetivo4_Compreender a percecao dos irmaos em relacdo ao reconhecimento e garantia dos
direitos dos irmaos com PEA.
Questdes
1. Ja presenciaste ou viste alguém a ser injusto com o teu irméo quando tu sabes que ele esta a
ter determinado comportamento devido & PEA? Se sim, o que sentiste nesta situacdo?
2. Achas que proteges o teu irmao quando ele precisa? Se sim, de que forma é que o fazes? Se

nao, porqué?

Questdes finais
Gostaria de lhe perguntar se existe algo que queiras acrescentar ou se existe alguma questdo que

gostarias que eu lhe tivesse formulado.

Obrigada pela disponibilidade e participacdo na entrevista.
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