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Torres, D. L. (2021). Familias Pobres De Criancas Com Deficiéncia:
Salde Mental, Forcas E Dificuldades De Irmaos Primogénitos Tipicos.
Dissertacdo de Mestrado, Programa de PoOs-Graduagdo em Teoria e
Pesquisa do Comportamento. Universidade Federal do Para, Belém-PA,
Brasil, 49p.

RESUMO

Neste estudo, a satude mental, as forcas e as dificuldades de irmédos primogénitos tipicos de
pessoas com deficiéncia foram avaliadas quantitativamente, com base na percepcdo dos seus
cuidadores principais (maes, pais e avés). As respostas de 31 cuidadores ao Questionério de
Forca e Dificuldades (SDQ; Goodman, 1997) para criancgas de quatro a dezessete anos que sao
irmaos de pessoas com deficiéncia foram reunidas e analisadas em conjunto com as respostas
do indice de Pobreza da Familia (IPF), que traca o perfil de pobreza multidimensional.
Descobriu-se que os irmaos tipicos ndo apresentavam nenhum problema emocional relevante
estatisticamente. Adicionalmente, observou-se que todas as familias participantes se
enquadravam no perfil de pobreza multidimensional, corroborando com os estudos que
relacionam a deficiéncia com a pobreza. A quantidade de participantes e os tipos de
deficiéncia, ndo permitiram a generalizagdo dos resultados, sugere-se que estudos futuros
investiguem as oportunidades de servigos de salde, educacional e de trabalho a esse publico.
O estudo contribui de modo que os dados obtidos podem ser utilizados como base de medidas

preventivas de problemas emocionais em irmaos tipicos.

Palavras-chave: Irméos Tipicos, Deficiéncia, Pobreza Multidimensional, SDQ



Torres, D. L. (2021). Poor Families of Children with Disabilities: Mental
Health, Strengths, and Difficulties of Typical Firstborn Siblings. Master's
Dissertation, Graduate Program in Behavior Theory and Research.
Universidade Federal do Para, Belém-PA, Brazil, 49p.

ABSTRACT

In this study, the strengths and difficulties of typical firstborn siblings of people with
disabilities were quantitatively assessed based on the perceptions of their primary caregivers
(mothers, fathers and grandmothers). The responses of 31 caregivers to the Strengths and
Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman, 1997) for children aged four to seventeen who are
siblings of people with disabilities were pooled and analyzed in conjunction with responses
from the IPF- Family Poverty Index questionnaire, which profiles multidimensional poverty. It
was found that the typical siblings had no statistically significant difference in emotional
problems. Additionally, it was observed that all participating families fit the multidimensional
poverty profile, corroborating with studies that relate disability to poverty. Some limitations,
such as the number of participants and types of disability, do not allow the generalization of
the results, and the suggestions for future studies are directed to the opportunities for health,
educational and work services to this public and in other places with a larger population.
Therefore, such suggestions may extend to families of children with other types of disabilities,
in situations of social vulnerability, from other locations, as well as possible comparisons
between typical siblings of children with disabilities from different regions. The study
contributes so that the data obtained can be used as possible preventive measures and

characterization of the typical sibling at a certain moment of development and situation.

Keywords: Typical Siblings, Disability, Multidimensional Poverty, SDQ
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1 Apresentacdo

No Brasil, o tltimo Censo demogréafico realizado em 2010, constatou que o pais tinha 45,6
milhGes de pessoas com deficiéncia, o que representava 23,9% da populacdo. A deficiéncia
visual apresentou a maior ocorréncia, afetando 18,6% da populacdo brasileira. Em segundo
lugar estd a deficiéncia motora, ocorrendo em 7% da populacdo. A deficiéncia auditiva foi
identificada em 5,10% e a deficiéncia mental ou intelectual em 1,40% da populacdo. Estima-
se que, a0 menos, 7,5% dessas pessoas sejam criancas de até 14 anos de idade (IBGE, 2010).
No estado do Para, os dados mostram que 23,61% dos paraenses possuem algum tipo de
deficiéncia. A populacdo que possui alguma limitacdo visual, auditiva, motora, intelectual ou
mental ultrapassa 0 nimero de um milhdo e chega a exatos 1.790.259 pessoas, 0 que significa
gue um a cada cinco paraenses possui alguma deficiéncia. Em Belém, capital do estado do
Pard, encontra-se um total de 508.946 pessoas com deficiéncia, em uma populacdo total de 1
milhdo e trezentos mil habitantes (IBGE, 2010).

Com base nas evidéncias que revelam maior incidéncia de pessoas com deficiéncia em
familias pobres, motivou Franca (2014) a analisar a relacdo entre pobreza e deficiéncia na
realidade brasileira, com base nos dados do Censo Demogréafico de 2010. A anélise dos dados
realizada por Franga (2014) revelou, como previsto inicialmente, a forte associacdo entre
pobreza e deficiéncia. O autor se arrisca em afirmar que “a distribui¢do social do risco da
deficiéncia é desigual, havendo, entdo, uma sobreposicdo entre maior risco e menores recursos
entre os mais pobres” (p. 101). De acordo com esses dados, cerca de 52 milhdes de pessoas
vivem em condicdo de pobreza no Brasil, sendo que aproximadamente 13 milhdes estdo em
condicdo de extrema pobreza (IBGE, 2017).

A pobreza, pode ser vista como déficit de bem-estar ao invés de pura insuficiéncia de renda
(Lazzarin, 2020, Pistinizi,2019 & Franga, 2014). Esse fendmeno assim considerado foi
denominado de pobreza multidimensional, que se difere da pobreza calculada pela renda,
definida quando a renda diaria é inferior a R$ 10,81 e a pessoa estaria assim na linha de
pobreza segundo o Banco Mundial. Porém, mesmo que um brasileiro ganhe o dobro disso, sua
renda mensal ndo consegue chegar a um salario-minimo, que é de R$ 1.045 mensais (R$ 34,83
por dia, dados de 2020). Para mensurar a
pobreza multidimensional considera-se indicadores como a salde, educacdo e o padrdo de vida

da populagdo. Aqueles que sofrem privacdes em pelo menos um desses trés indicadores se
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enquadram na categoria de multidimensionalmente pobre (Sen, 2000).

Utilizando-se do Indice de Pobreza Familiar (IPF) (Barros, Carvalho & Franco, 2006),
Silva, Ramos, Pontes e Cunha (2021) descreveram a pobreza multidimensional em uma
amostra representativa de familias pobres residentes em Belém (PA). A amostra foi composta
por 448 maes/responsaveis de familias pobres inscritas no Cadastro Unico (CadUnico) do
Governo Federal.

Os resultados demonstraram que a maioria das participantes eram maes (90,6%) e
estavam empregadas (57,8%), além de receberem o beneficio do Programa Bolsa Familia
(91,7%). As familias monoparentais chefiadas pela mae foram as mais frequentes (32,3%),
sequidas por familias nucleares (29,4%). Além disso, a maioria das participantes ndo
apresentavam um companheiro afetivo, sendo solteiras (46%), separadas (6,7%) ou vilvas
(1,6%). A maior concentracdo etéria estava na faixa de 30 a 39 anos (48,4%). Com relacdo a
escolaridade, a maioria das participantes tinham o Ensino Médio Completo (51,1%). Os
autores concluiram que as familias pobres da parte continental de Belém, tém como principal
caracteristica a lideranca eminentemente feminina, que necessita trabalhar e cuidar dos
afazeres domésticos e parentais.

Outros estudos indicam que familias que possuem algum membro com deficiéncia tém
maior propensao a viver na pobreza do que o resto da populacéo (Felicissimo, 2017; WHO,
2011). Tal situacdo é intensificada pelos custos adicionais associados a essas condi¢Ges, como
alimentacdo, transporte e medicamentos (Monteiro,2021; Castro, 2021), A presenca da
deficiéncia na familia pode elevar os gastos cerca de trés vezes mais, com a provisdo dos
meios de vida (WHO, 2011).

2 Teoria Sistémica

Para a teoria Sistémica a familia tem sido compreendida como um sistema complexo
que inter-relaciona seus integrantes sob um mesmo ambiente, por meio de uma relagdo de
interdependéncia entre estes participantes ao longo de um periodo, ou até mesmo por toda a
vida (Correia, Minetto & Crepaldi, 2018). Sendo assim, o desenvolvimento individual esta
circunscrito no desenvolvimento familiar, pois a familia consiste no principal contexto de
socializacdo dos individuos. Assim, as mudancas vivenciadas por um membro ndo s&o
isoladas, uma vez que todo o sistema familiar passa por transformacdes (Tessaro & Schimidt,
2017), de modo que ter um membro com deficiéncia modificara a dindmica de toda a familia.

Partindo desse ponto de vista, varias pesquisas tém sido publicadas sobre os
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significados e os impactos da presenga de uma crianca com deficiéncia no contexto familiar
(Dantas, Neves & Ribeiro, 2019; Félix & Farias, 2019; Tomaz & Santos, 2017; S&, Galindo,
Dantas & Moura, 2020; Machado, Londero & Pereira, 2018; Costa Cunha, Pontes, Costa Silva
& Ramos, 2017; Alves & Serralha, 2019; Camara et al., 2016). Observa-se que a familia passa
por conflitos, experiéncias desafiadoras e sentimentos ambivalentes como tristeza/alegria,
satisfacdo/insatisfacdo, até conseguir se adaptar e aceitar as condi¢des inesperadas impostas
pela deficiéncia. Cada familia € Unica e singular, podendo processar a deficiéncia do filho de
maneiras diferentes. A depender do modo como a familia reage a presenca da deficiéncia,
podera acontecer crescimento ou distdrbios como casos de ansiedade, depressao, e transtornos
de humor (Azevedo & Espinazola, 2019; Rooke, Almeida & Mejia, 2017; Branco & Ciantelli,
2017; Seligman & Darling, 2007).

O irmdo com desenvolvimento tipico, por exemplo, pode vivenciar inumeras
transformacdes na dindmica familiar, na vida social e nos papéis desempenhados em relacdo a
pessoa com deficiéncia, uma vez que a relacdo fraterna estad entre as mais complexas e
duradouras experiéncias da vida humana (Alves & Serralha, 2019). As interacfes entre irmaos
sdo relacionamentos intensos e de longo prazo que influenciam o desenvolvimento de ambos
0s parceiros de interacdo (Silva & Lucas, 2020; Volling, Gonzalez, 2015).

Em face a essa complexidade, os relacionamentos fraternos podem ser ativados pelas
particularidades do contexto da deficiéncia, com sentimentos, como de medo e inseguranca,
que podem ser derivados da dificuldade de falar sobre as questdes vividas no grupo familiar. A
qualidade dessa relacdo e o contexto em que ela ocorre pode influenciar positivamente ou
negativamente na salde mental dos envolvidos (Alves & Serralha, 2019). Problemas de salde
mental na infancia podem prejudicar o desenvolvimento da crianga e estéo associados ao risco
de transtornos psicossociais na vida adulta (Goodman, 2001; Nunes, 2021). Os problemas mais
frequentes incluem transtornos de conduta, de atencédo e hiperatividade e emocionais (Fleitlich
& Goodman, 2002).

A salde mental, tem sido cada vez mais entendida como o produto de multiplas e
complexas interagdes, que incluem fatores biologicos, psicoldgicos e sociais (Alves, 2010). De
acordo com a Organizacdo mundial da Salde, a saude mental é influenciada ndo s6 por
carateristicas ou atributos individuais, mas também pelas circunstancias socioeconomicas em
que as pessoas se encontram e pelo ambiente mais amplo em que vivem” (WHO 2012).

No microcontexto familiar, por exemplo, o desenvolvimento da crianga deve ser
acompanhado para se atingir o desenvolvimento saudavel e adaptativo de um individuo. E

nesse periodo que os pais atuam como correguladores e modelos de como lidar com as
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demandas e eventos estressores que ocorrem durante a infancia e adolescéncia (Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2016). Os cuidados parentais de suporte as criangcas para 0
desenvolvimento e aprendizagem em sua trajetdria, caracterizado por afetividade,
reciprocidade, responsividade, calorosidade, encorajamento, ensino e comunicacao positiva,
constitui-se na parentalidade positiva ou pro-desenvolvimento (Muratori & Ciacchini, 2020).

Por outro lado, quanto mais exposta uma crianca estiver a fatores de risco como, falta
de estimulacdo adequada ao nivel de desenvolvimento das criangas; violéncia, maus tratos,
negligéncia e conflitos, praticas parentais com disciplina abusiva e coercitiva, desnutricao,
baixa escolaridade, desemprego e instabilidade financeira, alta densidade habitacional no lar,
problemas de saude mental dos pais, entre outros mais vulneravel ela se encontrara frente a
possiveis adversidades ao longo de seu desenvolvimento, podendo desenvolver problemas
emocionais, de conduta, de relacionamento ou hiperatividade (Linhares & Enumo, 2020,Silva
et al., 2008).

A literatura evidencia que a presenca de uma crianga com deficiéncia pode afetar seus
irmdos tipicos, acarretando perdas ao longo do tempo. Os estudos relatam uma grande
variedade de consequéncias para 0 irmao tipico, tanto positivas (Blacher et al., 2015; Pita,
2017; Silva & Costa, 2018; Rossiter & Sharpe, 2001) como comportamento pré-social, maior
empatia, ganho de novas habilidades e responsabilidades que podem servir para impulsionar
seu autoconceito, quanto resultados negativos que incluem prejuizos no bem-estar do irméo
tipico (Emerson & Giallo, 2014), aumento de estresse (Faro, Santos, Bosa, Wagner & Costa
Silva, 2019), problemas de ajustamento (Mbada et Al. 2021), aumento de ansiedade (Pollard,
Barry, Freedman & Kotchick, 2013), piora da saude fisica (Nunes, 2018), problemas de
comportamento (Platt, Roper et al., 2014) prejuizos na satide mental (Marquis, McGrail &
Hayes, 2019; Lovell & Wetherell, 2016).

Considerando que a presenca de uma crianga com deficiéncia pode contribuir de modo
positivo ou negativo com o desenvolvimento do irmé&o tipico (Alves & Serralha, 2019, Silva &
Dessen, 2014), essa pesquisa pretende investigar a Saide mental, as Forcas e Dificuldades dos
irm&os primogeénitos tipicos de criancas com deficiéncia em situacdo de pobreza. Para tal, este
estudo empirico e quantitativo investigara as forcas (dimensdo positiva) e Dificuldades
(dimenséo negativa) de irmaos tipicos de criancas com deficiéncia (Woerner et al. 2004). Estas
Forcas serdo investigadas considerando os comportamentos pro-sociais e as dificuldades com
base em aspectos sociocomportamentais, isto €, sintomas emocionais, problemas de conduta

(comportamento antissocial), hiperatividade e problemas de relacionamento com colegas.
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3 Objetivos

a. Objetivo geral

Investigar a Saude mental, as Forcas (dimensdo positiva) e Dificuldades (dimenséao

negativa) de irm&os primogeénitos tipicos de criancas com deficiéncia em situacdo de pobreza.

b. Objetivos especificos
i. Caracterizar os cuidadores, os irmaos com deficiéncia e 0s irmaos tipicos
quanto aos seus dados sociodemograficos.

ii. Relacionar o perfil de Saide mental, as Dificuldades e Forcas dos irmaos

tipicos com o perfil de pobreza multidimensional da familia

iii. Relacionar a Saude mental, as Dificuldades e Forcas dos irmdos tipicos

com as caracteristicas do irmao com deficiéncia.
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4 Método

4.1 Participantes

Participaram desse estudo 31 cuidadores (28 mdes, 2 avos e 1 pai), e suas criangas
com deficiéncia e seus irmdos tipicos usudrias de servigos especializados de reabilitacéo
recrutados por conveniéncia em instituicdes publicas de referéncia que atendem pessoas em
Belém com diversas deficiéncias (auditiva, fisica, intelectual e visual). Os critérios de
inclusdo da amostra incluiam: cuidadores com idade superior a 18 anos; que possuissem
um(a) filho (a) diagnosticado com deficiéncia; possuissem um(a) filho(a) que ndo possuisse
diagnostico de deficiéncia, que fosse o primogénito, que estivesse na faixa etaria de 4 a 17
anos e cuidadores que possuissem disponibilidade para participar integralmente de todas as
etapas da coleta de dados. Os critérios de exclusdo da amostra incluiam: cuidadores menores
de 18 anos de idade; que possuissem mais de um(a) filho(a) com diagnostico de deficiéncia;
que o filho tipico ndo fosse o primogénito da prole e cuidadores que nao possuam
disponibilidade para participar integralmente de todas as etapas da coleta de dados. Destaca-
se que os dados foram coletados antes da pandemia de Covid-19 e interrompidos quando os

primeiros casos foram confirmados na cidade de Belém-PA.

4.2 Ambiente da coleta

A pesquisa foi realizada em varios ambientes, a saber: Unidade de Referéncia Materno
Infantil (UREMIA), Unidade de Referéncia Demétrio Medrado, Unidade de Ensino-
Assisténcia de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (UEAFTO).

- Unidade de Referéncia Materno Infantil (UREMIA) e Unidade de Referéncia Demétrio
Medrado: estas unidades compdem a Atengdo Secundaria em Salde formada pelos servicos
especializados em nivel ambulatorial e hospitalar, com densidade tecnoldgica intermediaria
entre a atencdo primaria e a terciaria, com procedimentos de média complexidade. Esse nivel
compreende servicos médicos especializados, de apoio diagndstico e terapéutico e
atendimento de urgéncia e emergéncia, sendo também oferecidos servicos de psicologia,

fisioterapia, enfermagem, nutricdo, fonoaudiologia, terapia ocupacional, pediatria, entre
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outros;

- Unidade de Ensino-Assisténcia de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (UEAFTO) da
Universidade Estadual do Para (UEPa): O centro foi habilitado em 2014 para atendimento de
dois tipos de especialidade: deficiéncia fisica e intelectual. Desde entdo, tornou-se referéncia
na regido metropolitana de Belém e municipios vizinhos, inclusive na llha do Marajo, com a
realizacdo de cerca de seis mil servicos mensais. A equipe de trabalho do centro é
multiprofissional e envolve as areas de terapia ocupacional, neurologia, fonoaudiologia,

assisténcia social, psicologia, psiquiatria, enfermagem e fisioterapia.

4.3 Instrumentos e Materiais

4.3.1 Inventario Sociodemografico (ISD) (Mendes et al., 2008):
(Anexo A)

O ISD é um protocolo de caracterizagdo constituido de itens que inclui questes
relativas a identificacdo dos sujeitos (nome, idade, género, parentesco, estado civil,
diagnostico etc.) pertencentes ao grupo familiar além dos dados sociodemograficos como

renda e escolarizacao.

4.3.2 Indice de Pobreza da Familia (IPF): (Anexo B)

Elaborado por Barros et al. (2006), com o objetivo de construir um perfil de pobreza
multidimensional. Este instrumento é constituido por 48 itens distribuidos em 6 dimensdes
(vulnerabilidade, acesso ao conhecimento, acesso ao trabalho, disponibilidade de recursos,
desenvolvimento infantil e condi¢des ou caréncias habitacionais da familia). As perguntas séo
direcionadas as familias, que devem responder sim ou ndo. Cada sim é computado como uma
necessidade insatisfeita, uma caréncia ou uma fonte de vulnerabilidade e, portanto, promove o
aumento do indicador de pobreza. O grau de pobreza de cada familia pode variar entre 0 (para
aquelas familias sem qualquer traco de pobreza) e 100 (para as familias absolutamente
pobres) (Barros, 2006).
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4.3.3 SDQ (Strengths and Difficulties Questionnaire) —
Questionario de Forcas e Dificuldades): (Anexo C)

O SDQ (Goodman, 1997) instrumento de rastreio que tem por objetivo identificar
problemas de saude mental infantil, abrangem criangas e adolescentes na faixa etéria de 4 a 17
anos. Constituido por 25 itens, organizado em duas grandes dimensdes (forcas e dificuldades).
A dimensdo forca € constituida apenas por uma subescala (comportamento pré-social) e a
dimensdo dificuldade é constituida por quatro subescalas (sintomas emocionais, problemas de
conduta, hiperatividade, problemas de relacionamento com os colegas). Este instrumento
apresenta trés versdes, sendo: uma indicada para ser respondida pelas criancas (a partir de 11
anos), outro por seus pais ou responsaveis e uma terceira para os professores. No presente
estudo foi utilizado a versdo respondida pelos pais ou responsaveis. Trata-se de um
instrumento de uso livre disponivel no site www.sdginfo.com. Os dados obtidos com os pais,
por meio do SDQ, relativos aos aspectos comportamentais e emocionais das criancas foram
codificados de acordo com as proposi¢des de Goodman (1997). O escore total de dificuldades
foi obtido por meio da soma dos escores de todas as subescalas, exceto a escala de

comportamento pré- social.

Para cada uma das cinco escalas o instrumento fornece notas relativas as categorias
normal, limitrofe e anormal. Com base no estudo de Goodman (1997), considera-se como
ponto de corte o0 escore total 16. Escores acima deste valor sdo indicadores de problemas
sendo classificados como “em atraso”. Para escores iguais ou inferiores a 16, compreendendo-
se as categorias limitrofe e normal. A pontuacao total de dificuldades € gerada pela soma dos
resultados de todas as escalas exceto a escala de sociabilidade. O resultado pode variar de 0 a
40. Quanto maior a pontuacdo dos escores obtidos (acima de 16), maior a indicacdo de
problemas comportamentais. A pontuacdo total de forcas é gerada pela soma da Escala de
Comportamento Pro- Social e pode variar de 0 a 10. Quanto mais préximo de 10, melhor sera

0 comportamento pro-social.

4.4 Procedimentos de coleta

Na primeira etapa realizou-se o contato com as instituices para apresentacdo do

projeto de pesquisa com 0 objetivo de tornad-lo conhecido pelos representantes institucionais.

O presente estudo faz parte do projeto “Adaptacdo familiar diante da deficiéncia: uma
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perspectiva positiva das relacdes em familias pobres”, coordenado pela professora Dra.

Simone Souza da Costa Silva.

A segunda etapa envolveu a selecdo dos participantes que foram escolhidos a partir do
banco de dados da Instituicdo. ApOs a andlise dos prontuarios, 0s participantes eram
contatados pessoalmente no dia em que levavam sua crianga para a consulta, quando era
explicado os objetivos da pesquisa e 0s procedimentos a serem realizados. Apds o aceite e a
autorizacdo formal dos cuidadores confirmadas por meio da assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), dava-se inicio a terceira etapa da pesquisa.

A terceira e Ultima etapa consistiu na coleta de dados propriamente dita, na qual eram
aplicados os seguintes instrumentos: 1) ISD; 2) IPF; 3) SDQ. Todos os instrumentos foram
aplicados em espaco adequado, indicado previamente pelos administradores das instituicdes, a
fim de oferecer um ambiente na qual os cuidadores pudessem responder todos 0s
instrumentos com o minimo de privacidade e tranquilidade. A aplicacdo dos questionarios
podia ser interrompida a qualquer momento, seja pela vontade do participante ou pela
necessidade de se ausentar (pela chamada para a consulta de sua crianga, por exemplo). Em
alguns casos foi necessario, dividir a aplicacdo dos instrumentos em mais de um encontro. O

reagendamento era feito de acordo com a disponibilidade do cuidador.

4.5 Procedimentos de analise

Considerando a natureza das varidveis, utilizou-se a técnica estatistica andlise
descritiva de dados (Bussab & Moretin, 2017), que permitiu a objetividade na interpretacao
quantitativa, e melhor visualizacdo dos dados obtidos, a partir de tabelas e medidas de sintese.
Para Bussab e Moretin (2017), as tabelas consistem em apresentacdes de dados numeéricos

ordenados em linhas e colunas.

As variaveis independentes deste estudo sdo oriundas da associagdo entre o IPF e 0s
escores do SDQ, e foram analisadas por meio de Andlise Fatorial (AF). A andlise fatorial é
uma técnica estatistica multivariada de interdependéncia que busca compactar as relacfes
observadas entre um conjunto de variaveis inter-relacionadas, na busca de fatores comuns
(Favero et al., 2009). Para realizacdo da Andlise Fatorial foi utilizado o software SPSS, versdo
24.0.
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O indice de Saude Mental foi obtido pelo score total dos indices do SDQ, calculado
por meio da média das forcas e dificuldades normais e em atraso. O que resultou no valor de
8,41 de média, onde o irmdo tipico que apresentasse indice acima desta média era descrito

com Saude mental “em atraso” e os que estavam abaixo eram descritos como “normal”.

Os indices de pobreza multidimensional obtidos por meio do IPF, que categorizou 0s
participantes em “mais pobres” e “menos pobres” foi obtido por meio da média das 6
dimensGes avaliadas pelo instrumento. Deste modo, familias que obtiveram meédia abaixo de

13 foram classificadas como “menos pobres” e acima de 13 “mais pobres”.

Inicialmente, foram calculadas a média, mediana, valores minimos e maximos dos
dados sociodemograficos. Em seguida, foram calculadas as frequéncias absolutas e relativas,
guanto as variaveis sociodemograficos e os resultados obtidos com o IPF. Para finalizar as
analises descritivas, foram calculadas também as frequéncias absolutas e relativas das
dimensdes: comportamento pro-social, sintomas emocionais, problemas de conduta,

hiperatividade e problemas de relacionamento com os colegas fornecidos pelo SDQ.

4.6 Cuidados Eticos

A presente pesquisa foi submetida ao comité de ética da Universidade Federal do Para,
respeitando as normas de pesquisa envolvendo seres humanos, segundo a Resolucdo do
Conselho Nacional de Saude n°510/2016, tendo seu parecer favoravel. Os participantes foram
esclarecidos sobre os objetivos, procedimentos, riscos e beneficios da pesquisa, bem como a
garantia do sigilo quanto as suas informacgdes pessoais via termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).
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5 Resultados

Os resultados deste estudo serdo descritos em trés tdpicos, apresentados de acordo
com a ordem dos objetivos estabelecido inicialmente.
No primeiro topico encontram-se 0s seguintes dados: a) caracteristicas dos cuidadores (Grau
de parentesco do cuidador, Situacdo Civil, Escolaridade, Ocupacdo Cuidador, Parou de
Trabalhar?, Beneficio governamental), dos irm&os com deficiéncia (género, posic¢éo na prole,
se frequenta a escola e diagndéstico) e dos irméaos tipicos (intervalo de idade entre eles e seus
irmaos, Forcas, Dificuldades e género), b) relacionar o perfil de satde mental, as Dificuldades
e Forcas dos irmaos tipicos com o perfil de pobreza multidimensional da familia c) relacdo do
perfil de saide mental, das Dificuldades e For¢as dos irmdos tipicos com as caracteristicas do

irmao com deficiéncia.

Caracteristicas dos cuidadores, dos irm&os com deficiéncia e dos irmaos tipicos

Nas tabelas 1, 2 e 3 estdo apresentadas as caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores, dos irmaos com deficiéncia e dos irmaos tipicos, respectivamente, considerando

as subcategorias de cada variavel investigada.

Tabela 1

Dados sociodemograficos dos cuidadores

Grau de Situacao civil Escolaridad Ocupacd Paroude E beneficiario(a) de  Tipo de
parentesco e 0 trabalha algum programado beneficio
do cuidador Cuidador r governo
Mae Casado(a)/Unido  Fundamental Do lar 27  N&o 08 Né&o 08(25,81%) BPC 17
28(90,32%) Estavel 05(16,13%) (87,09%) (25,8%) (54,83%)
19(61,29%)

Pai 01 Solteiro(a)/vilvo(a Médio Outra04  Sim 23 Sim 23 (74,19%) Bolsa
(3,23%) ) 12(38,71%) 26(83,87%) (12,91%) (74,2%) escola 01
(3,23%)

Avo Outros

02(6,45%) 13

(41,93%)
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Observa-se que 90,32% das familias participantes do estudo tem a “mae” como cuidadora
principal. Dessas cuidadoras, a maioria delas, 61,29%, declararam-se casadas e/ou em regime de unido
estavel e 38,71%
como solteiras. Embora 67,74% possuam Ensino Médio completo, a maioria (87,09%) esta
desempregada e se declarou como trabalhadoras “do lar”. 74,2% das cuidadoras relataram que
trabalhavam e que precisaram abandonar seus empregos para cuidar dos filhos. Com relagdo ao
recebimento de beneficios do governo, todas as familias participantes declararam receber algum tipo

de beneficio, seja o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ou Bolsa escola.

Na tabela 2 esta apresentada as caracteristicas dos irmaos com deficiéncia, com suas

subcategorias.

Tabela 2

Caracterizacao dos irmaos com deficiéncia

Género N (%) Posicdo da Frequenta escola Diagnéstico da crianca
crianca na
prole
Feminino 10 2 20 Sim 19 (61,29%) | Alterac6es 28 (90,32%)
(32,26%) (64,51%) neuroldgicas
(Paralisia cerebral
etc)
Masculino 21 3 08 N&o 12 (38,71%) | Outros 03 (9,68%)
(67,74%) (25,81%)
4103
(9,68%)

A respeito das caracteristicas dos irmdos com deficiéncia, 67,74% eram do sexo
masculino e 32,26% eram meninas. A maioria desses irmaos (64,51%) ocupa a 22 posi¢do na
prole e 25,81% a 3?2 posicdo entre 0 nascimento dos filhos. Outro dado sobre esses irmaos € a
frequéncia escolar, 61,29% estdo matriculados e frequentam as aulas, em contrapartida
38,71%, mesmo em idade escolar, ndo frequentam instituicdes de ensino. Ressalta-se que
esses dados foram coletados antes da pandemia de Covid-19 e as criangas ainda frequentavam
de maneira presencial as aulas. A maioria dos irmdos com deficiéncia (90,32%) possuem
diagnosticos de alteracdo de desenvolvimento de natureza neurologica, como: Paralisia
Cerebral, Hidrocefalia e Microcefalia. Os demais possuiam diagnostico variados como:
Distrofia Muscular de Duchenne, Digenesia e Mielodisplasia.
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Na tabela 3 estd apresentada as principais caracteristicas dos irmaos tipicos coletadas

com o instrumento SDQ, bem como o percentual de suas subcategorias.

Tabela 3

Caracteristicas dos irmaos primogénitos tipicos

Intervalo N (%) Géneroda N (%) Forcas N (%) Dificuldade N (%)

de Idade crianga

dos

Irmaos

la6 23 ‘ Masculino ‘ 12 Normal 29 Normal 25
(74,19%) (38,70%) (93,55%) (80,64%)

7a13 08 Feminino ‘ 19 Em atraso = 02 Em atraso | 06
(25,81%) (61,29%) (6,45%) (19,36%)

Sobre as caracteristicas dos irmdos primogénitos tipicos foi estabelecido o intervalo da
idade entre 0 irmdo tipico com o irmdo com deficiéncia em dois grupos: de 1 a 6 anos
representando a maioria com 74,19% e de 7 a 13 anos com 25,81%. Referente ao género dos
irm&os tipicos observou-se que 61,29% eram do sexo feminino e 38,70% masculino. No que
diz respeito a categoria “Forgas”, observou-se que 93,55% dos irmaos tipicos, estavam dentro
do espectro “Normal” e apenas 6,45% “em atraso”. Com relagdo as Dificuldades investigadas
nos irmaos tipicos, a pesquisa revelou que 80,64% estavam dentro da categoria descrita como

“normal” e 19,36% estavam na categoria “em atraso”.

Perfil de Saude mental, as Forcas e Dificuldades dos irmdaos tipicos e o perfil de pobreza

multidimensional da familia
Na tabela 4 estd descrito o indice de Salde mental, bem como as Forgas e
Dificuldades dos irmaos primogénitos tipicos e o indice de pobreza multidimensional de suas

familias, que estdo organizadas em dois grupos: mais e menos pobres.
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Tabela 4

Perfil de pobreza multidimensional X satde mental, forcas e dificuldades dos irmaos

tipicos
Variavel Saude Total Forcas Total Dificuldades Total
Familia N (%)  mental
05 Normal 03 Normal 05 (100%) Normal 04 (80%)
Mais pobres (16%) (60,00%)
Em atraso 02 Em 00 (0,0%) Ematraso 01 (20%)
(40,00%) atraso
05 05 (100%) 05 (100%)
(100%)
26 Normal 17 Normal 24 Normal 21
Menos pobres (84%) (65,38%) (92,30%) (80,76%)
Em atraso 09 Em 02 (7,69%) Ematraso 05
(34,61%) atraso (19,23%)
31 26 26 (100%) 26 (100%)
(100%) (100%)

Com base nos escores de pobreza multidimensional, os participantes foram
distribuidos em dois grupos: mais e menos pobres. Nestes grupos foram analisados o indice
de satde mental dos irméaos tipicos investigados, calculado com base nas forgas e dificuldades
obtidas com o0 SDQ.

Cerca de 84% dos participantes, o que corresponde a 26 familias, encontrava-se no
que se classificou como “menos pobres”, o que os coloca em uma posi¢do na qual a
vulnerabilidade econémica e social pela qual passam ndo é extrema, concentrando-se abaixo
da média estabelecida pelo IPF. O restante das familias (16%), foi classificada como “mais
pobres”, ou seja, acima da média nacional, onde encontra-se 0 que estd estabelecido entre

“extrema pobreza” e “absolutamente pobres” (Barros, 2006).

O indice de Saude mental dos irmdos primogénitos tipicos do grupo dos mais pobres
aponta que 40% estdo classificados como” em atraso”, enquanto a maioria, 60% descrito
como “normal” pelo que aponta o instrumento SDQ. No grupo dos menos pobres, 65% dos
irmaos estdo com a saide mental classificada como” normal”. No entanto, a analise das
Forcas e das Dificuldades tanto do grupo menos pobre quanto dos mais pobres néo
apresentaram diferengas significativas que representasse “atraso”, revelando estarem dentro

dos parametros descritos como “normal’ pelo instrumento.
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Perfil de Saude mental, as Dificuldades e Forc¢as dos irmaos tipicos e as caracteristicas

do irmao com deficiéncia

Na tabela 5 esté apresentada os escores de Satde mental, de Forcas e Dificuldades dos

irmados primogeénitos tipicos relacionado as caracteristicas do irmao com deficiéncia, como o

intervalo de idade entre eles, se o irmdo com deficiéncia frequenta a escola e se usa

medicacao.

Tabela 5

Saude mental, Forcas e Dificuldades dos irméos primogénitos tipicos x caracteristicas

do irmao com deficiéncia

- Descrito Saude N (%) Forcas Dificuldades
Caracteristicas
L r Total
do irmé&o com
deficiéncia Mental
1 a 6 Normal 21(91%) 17 (73,91%)
anos 17 (73,91%)
Em 02(8,6%) 06(26,08%)
Intervalo de 23 (74,19%) atraso 06 (26,08%)
idade 7 a 13 Normal 08(100%) 08 (100%)
anos 08 (100%)
Em 00(0%) 00(0%)
08 (25,80%) atraso 00 (0%)
31 (100%) 31 (100%)
Sim Normal 18(94,73%) 17 (89,47%)
17(89,47%)
Em 01(4,34%) 02(10,52%)
Frequenta a 19 (61,29%) atraso 02 (10,52%)
escola Néo Normal 11(91,66%) 08 (66,66%)
09 (75%)
Em 01(8,33%) 04(33,33%)
12 (38,70%) atraso 03 (25%)
31 (100%) 31 (100%) 31 (100%) 31 (100%)
Sim Normal 12 (70,58%) 16(94,11%)  12(70,58%)
Em 05 (29,41%) 01(5,88%) 05 (29,41%)
Usa medicagéo 17 (54,83%) atraso
Néo Normal 14 (100%) 13(92,85%)  13(92,85%)
Em 00 (0%) 01(7,14%) 01(7,14%)
14 (45,16%) atraso

Dividiu-se em duas categorias o intervalo de idade dos irmé&os tipicos em relacdo a

seus irmaos com deficiéncia, de 01 a 06 e de 07 a 13 anos. A tabela 5 mostra que o irmédo com

deficiéncia que possui o intervalo de 1 a 6 de idade em relagdo ao seu irmao tipico, compde
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74,19% dos participantes. Os irmdos que compdem o grupo de intervalo de idade maior, o de
07 a 13 anos, representam 25,80%.

Dentre os irméos tipicos que compde o intervalo menor de idade, de 01 a 06 anos,
73,91% possuiam indices de Satde mental dentro do aspecto normal, 91% possuiam Forcas
consideradas como normal e 73,9% apresentam Dificuldades dentro do considerado normal
pelo instrumento SDQ. Dentre os irméaos tipicos do grupo de intervalo de idade maior, 07 a 13
anos, todos possuiam Saude mental, Forcas e Dificuldades dentro do aspecto considerado
normal pelo instrumento, ou seja, nenhum desses irmaos tipicos apresentaram atraso nos

aspectos avaliados pelo instrumento SDQ.

Ao considerar o grupo dos irméos com deficiéncia que frequentam a escola (61,29%),
observou-se que a maioria dos seus irmaos tipicos, 89,47%, apresentou indices considerados
normais para Salude mental, e 94,73% e 89,47%, respectivamente estava dentro da categoria

descrita como “normal” em “For¢as” e em “Dificuldades”.

J& o grupo dos irmaos com deficiéncia que estdo fora da escola representam 38,7% dos
participantes, observou-se que 75%dos seus irmdos tipicos possuiam os indices de Salde
mental considerada “normal”, e 91,66% foram classificados como “normal” na categoria

“Forcas”. Contudo, 33,33% desses irmaos foram considerados “em atraso” na categoria

“Dificuldades”.

Com relacdo ao uso de medicacdo pelos irmdos com deficiéncia, relacionou-se esses
dados com os escores de Saude mental, Forcas e Dificuldades de seus irmaos tipicos, medidos
pelo SDQ. O resultado revelou que pouco mais da metade (54,83%) dos irmdos com
deficiéncia faz uso de medicamentos, e 70,58% dos seus irmaos tipicos apresentaram indices
de Satude mental descritos como “normal”. Além disso, as Forgas e Dificuldades apresentados
pelos seus irmé&os tipicos foram 94,11% e 70,58% respectivamente dentro do aspecto

“normal”. Mas, 29,41% desses irmaos apresentou atraso no que corresponde as Dificuldades.

Em relagdo aos irmdos com deficiéncia que ndo usam medicagéo, o0 que corresponde a
45,16%, a Saude mental de todos seus irm&os tipicos apresentava-se dentro do que o
instrumento descreve como normal. Os indices de Forgas e Dificuldades apresentados foram
92,85% e 52% respectivamente, descritos dentro do que o SDQ também aponta como

“normal”.
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6 Discussao

O presente estudo investigou a Salde mental, as Forcas (dimensdo positiva) e
Dificuldades (dimensdo negativa) de irmaos primogénitos tipicos de criancas com deficiéncia
em situacdo de pobreza. Em consonancia com a literatura, observou-se que a mée € figura que
desempenha, frequentemente, o papel de cuidador, tanto nos cuidados diretos com a crianga,
quanto na prestacdo de informagdes sobre o desenvolvimento geral, saude e educagdo (Dias,
2017; Bulhdes, Silva, Moraes et Al., 2020; Santos, 2018).

Em termos gerais, as cuidadoras que participaram da presente pesquisa estavam
casadas, ou seja, contavam com a presenca da figura paterna na criacdo dos filhos. Smeha
(2011) explica que a familia nuclear, composta pelo marido e filhos, fornece subsidios
importantes que ajuda a mulher a suportar a intensa rotina de cuidados com a crian¢a com
deficiéncia. Os esposos contribuem principalmente com ajuda financeira, uma vez que 74,3%
das participantes renunciaram a sua carreira profissional. Além disso, a maioria dessas
cuidadoras possuiam ensino médio completo, resultado este que ndo corresponde aos achados

de Trigueiro et al. (2011) que ao investigar 0s

cuidadores de pessoas com deficiéncia, destacaram o baixo grau de instrugdo da maioria das
participantes.

Outro dado importante que o estudo revelou é que 74,19% recebem algum tipo de
beneficio, sendo o BPC o principal deles. O estudo de Santos (2011) que analisou o impacto
no bem-estar provocado na vida das pessoas com deficiéncia apds o acesso ao Beneficio de
Prestagdo Continuada apontou como principais resultados da pesquisa que: o BPC se
configura como mecanismo de seguranca de renda, proporcionando consumo de bens basicos
de alimentacdo, tratamentos de salde e gastos com moradia das pessoas com deficiéncia e
suas familias. As pessoas com deficiéncia relacionaram a concessdo do beneficio com o
aumento da independéncia social e financeira em relacdo as suas familias. O BPC é um
instrumento capaz de proteger os beneficiados e suas familias da situa¢do de vulnerabilidade
social resultante da pobreza ou desemprego, muito embora as mées das criangas com
deficiéncia saiam do mercado de trabalho para exercer o cuidado diario dos filhos e nédo
recebam nenhum tipo de protecdo social por parte do Estado (Santos, 2011).

Observou-se que o irmdo com deficiéncia em sua maioria pertence ao género
masculino e que ocupou nas familias investigadas a segunda ou a terceira posicao na prole.

Em termos gerais, os irmaos de criangas com deficiéncia apresentaram forgas e dificuldades
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normais. Este dado ndo é coerente com as evidéncias encontradas na revisdo de literatura
realizada por Pereira e Piccinini (2007) que sugere que 0 nascimento de uma crianga com
deficiéncia afeta todos os subsistemas familiares, de modo particular o filho mais velho.

Destaca-se o fato de dentre as criancas com deficiéncia, 90,32% apresentaram
diagnostico de paralisia cerebral. Segundo a Organizacdo Mundial de Paralisia Cerebral
(https://worldcpday.org/) 17 milhdes de pessoas em todo o mundo vivem com paralisia
cerebral (PC). Adicionalmente a OMPC destaca a presenca de 350 milhdes de pessoas
intimamente ligadas a uma crianga ou adulto com PC, além de ser esta a deficiéncia fisica
mais comum na infancia.

Ao se analisar os indices de Salde mental dos irmédos primogénitos tipicos de familias
mais e menos pobres observou-se que dos mais pobres, 40% apresentaram ndmeros que
indicam “atraso”, confirmando a relagdo estreita da pobreza com a deficiéncia, como
demonstrou o estudo de Franca (2014). Ja as familias dos irm&os tipicos menos pobres, 0s
dados apontaram que 65% deles apresentaram aspectos “normais” nos indices de Saude
mental, demonstrando a influéncia direta da relacdo entre fatores socioecondmicos e bem-
estar psiquico. A qualidade da saide mental envolve melhorias nas condicGes de vida, nas
caracteristicas do ambiente fisico, socioeconémico e de interacdo social e cultural em que os
individuos vivem (Miles, Coutts & Mohamadi, 2012; Todman et al.,2013).

Os dados revelaram que ndo foram observados prejuizos sociocomportamentais nos
irmdos primogeénitos tipicos no que concerne as suas Forcas e Dificuldades relacionados a
pobreza. A maioria foi descrito como “normal” em ambos os aspectos de acordo com o
instrumento usado para avalid-los, o SDQ. Esses dados se assemelham a alguns estudos
(Aksoy & Bercin Yildirim, 2008; Cuskelly & Gunn, 2003; Orsmond & Seltzer, 2007; Pereira
& Fernandes, 2010; Senner & Fish, 2012; Stoneman, 2005; Van Riper, 2000). Os irmaos de
pessoas com deficiéncia podem estar desenvolvendo niveis profundos de empatia e
sensibilidade as necessidades dos outros (Dyke, Mulroy, Robertson, Aiberti, Leonard, &
Bower, 2009), provavelmente devido a muitas oportunidades oferecidas a eles para praticar
esses pontos fortes. Assim, eles podem ter forcas formadas em colaboragcdo com as lutas
vivenciadas (Wofford, 2018).

Ao se relacionar a Saude mental, as Dificuldades e as Forgas dos irméos tipicos com
as principais caracteristicas dos seus irmdos com deficiéncia observou-se que quanto maior a
diferenca de idade entre os irmdos, menor serdo 0s prejuizos a Salde mental dos irmaos

tipicos. Os resultados mostraram que todos os irméos tipicos do grupo de maior intervalo de
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idade, de 07 a 13 anos, estavam com sua Salde mental dentro da categoria considerada
‘normal” enquanto os irmdos primogeénitos tipicos que constituiram o grupo de intervalo de
menor idade entre os irméos, de 01 a 06 anos, a Saude mental revelou “atraso”. Na meta-
analise realizada por Rossiter e Sharpe (2001), revelou que parece ocorrer um ajustamento
psicolégico mais positivo em adolescentes/adultos, em termos de comportamentos
internalizantes e externalizantes, competéncia social, depresséo e ansiedade, uma vez que na
medida que ha o avanco da idade ha uma diminuicdo do impacto do irmdo com deficiéncia.
Cate e Loots (2000) ressaltam que os irméos tipicos parecem se sentir melhor quando a
pessoa com deficiéncia ainda é nova em relacéo a sua idade.

No que se refere a relacdo da Saude mental, Forcas e Dificuldades dos irméaos tipicos
com o fato de seus irmdos com deficiéncia frequentarem ou nao a escola, os dados mostraram,
que em relacdo aos irmdos com deficiéncia que ndo vao para a escola, 25% de seus irmados
apresentou “atraso” na Saude mental. Ja nas Forcas, a maioria apresentou-Se dentro dos
indices descritos como “normais”, contudo 33,33% apresentaram “atraso” nas Dificuldades.

Os dados confirmaram o papel de destaque ocupado pela escola. De fato, a
participacdo da crianca com deficiéncia no ambiente escolar parece ser importante ndo apenas
para a crianga com atraso em seu desenvolvimento, mas também para os demais membros da
familia, particularmente para o irmdo tipico. Os beneficios de uma boa integracdo entre a
familia e a escola relacionam-se as possiveis transformac6es evolutivas nos niveis cognitivo,
afetivo, social e de personalidade dos alunos (Estrada, Hess & Holloway,1987). Para Costa e
Souza (2019) a relacdo familia e escola € considerada essencial enquanto contexto capaz de
promover a aprendizagem individual e em grupos, com uma participacdo que reside na

partilha, no dialogo, na constru¢cdo comum, na comunicagdo como valor.

Em termos gerais, os resultados revelam que 38,71% das criangas com deficiéncia
estdo fora da escola embora a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LDB)
assegurar o atendimento de uma educacdo diferenciada para os alunos com deficiéncia. A
LDB n. 9394/|96, alem de assegurar curriculo, métodos, técnicas, recursos e organizagao para
0 atendimento das necessidades desses alunos, determina que esses sejam atendidos por
professores especializados e capazes de atender suas necessidades especificas. Contudo, sabe-
se que a realidade dessas familias pobres impde diversas dificuldades no acesso a unidades
escolares (Oliveira Bispo & Souza Araujo, 2021).

A énfase no aspecto educacional deve ser posta considerando a autonomia e qualidade



36

de vida destas pessoas, nomeadamente na forma de encarar a aprendizagem, ndo apenas como
um meio de tornar a pessoa mais habilitada academicamente, mas essencialmente, para
aprender a estar com 0s outros, a socializar-se e a funcionar culturalmente (Kennedy, 2001).
Isso tera um impacto positivo na sua vida futura. Schutz, Williams, Iverson e Duncan (1984)
defendem que se as criancas com deficiéncia forem excluidas de atividades integradas, como
as que tem na escola, poderdo nunca ter oportunidade de interagir com criangas nao
deficientes.

Diante do exposto, esses resultados ratificam os achados de Hayden, Hastings, Totsika
e Langley (2019), que apontaram que qualquer impacto negativo sobre irmdos tipicos de
criangas com deficiéncia é no geral pequeno, com prevaléncia de dificuldades emocionais
clinicamente significativas, geralmente comparaveis a da populacdo em geral. Na verdade, a
experiéncia de crescer com uma crianga com deficiéncia no desenvolvimento esta associada
em alguns estudos a experiéncias positivas para irmaos tipicos (Cianfaglione, Hastings, Felce,
Clarke, & Kerr, 2015; Macks & Reeve, 2007; Verté, Roeyers, & Buysse, 2003). No entanto,
ha evidéncias de que, pelo menos alguns irméos podem ter dificuldades, em alguns pontos ao
longo da vida (Lobato et al., 2011; Neece, Blacher, & Baker, 2010; Shivers, Deisenroth, &
Taylor, 2013).

Considerac0es finais

Em termos gerais, os dados coletados com o SDQ revelaram que os irmaos tipicos de
criancas com deficiéncia ndo apresentaram prejuizos importantes ao se considerar suas Forcas
e Dificuldades. Adicionalmente, destacou-se o papel da escola como instituicdo promotora de
salde para o irmdo tipico e sua familia como um todo.

A despeito de sua contribuicdo, este estudo apresenta limitacOes, principalmente no
que se refere ao niumero pequeno de participantes. Apesar do tamanho da amostra, considera-
se que a presente pesquisa apresenta questionamentos importantes que podem ser respondidos

em estudos futuros, que envolve a satide mental dos irméos de criangas com deficiéncia.

Sugere-se que pesquisas futuras que combinem técnicas distintas de coleta sejam
realizadas. Considera-se que estudos qualitativos que tenham por objetivo compreender as
percepcOes e sentimentos dos irmaos com deficiéncia podem contribuir com a discussao sobre

0 tema.
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Anexo A — Questionario séciodemografico

Universidade Federal do Para
Programa de Pds Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento
Protocolo de Entrevista Exploratdria
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Entrevistador: Data da Entrevista:

Contato:

Endereco:

|. Dados sobre a Familia

Cuidador Principal
Nome: Idade:

Grau de parentesco com a crianga: _

E cuidador de outra pessoa com adoecimento cronico? () Sim ()N&o Se sim, quem? Qual adoecimento?___(N&o)

Situacdo civil: (1) Casado(a) ou com companheiro(a) (2) Separado(a) (3)Vilva (0) (4) Solteiro(a)

Nivel de Escolaridade e n° de anos de escolarizagdo: (1) fundamental__ (2) Médio (3)Técnico (4) Superior

Ocupacéo: Vocé trabalha? (Sim) (N&o)

Se trabalha fora de casa, quantas horas por dia?

Em algum momento da vida vocé parou de trabalhar? ( )Sim ( )N&o . Se sim, qual foi 0 motivo?___

(Caso a/o cuidadora/or ndo trabalhe, pular para a proxima) Renda pessoal: () sem rendimento () até 1 salario minimo (') mais de um
a dois salarios minimos (') mais de dois a trés salarios minimos () mais de 3a 5 salarios minimos () mais de 5 a 10 salarios minimos (
mais de 10 a 20 salarios minimos () mais de 20 salarios minimos

Religido: Etnia auto relatada: Naturalidade:

Pai (Conbid(:ld.l apenaso pai 'uiui()gil,u ou au'uiivu)
Nome: Idade:__

E cuidador de outra pessoa com adoecimento crénico? (Sim) Quem?__Qual adoecimento? (N&o)

Situacdo civil: (1) Casado(a) ou com companheiro(a) (2) Separado(a) (3) Vilva (0) (4) Solteiro(a)
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Nivel de Escolaridade e n° de anos de escolarizacdo: (1) fundamental__ (2) Médio (3)Técnico (4) Superior
1
Ocupacéo: Vocé trabalha? (Sim) (N&o)

Se trabalha, fora de casa quantas horas por dia?

Em algum momento da vida vocé parou de trabalhar? (Sim) Qual foi o
motivo? (N&o)

Renda pessoal: () sem rendimento () até 1 salario minimo () mais de um a dois salarios minimos () mais de
dois a trés salarios minimos () mais de 3 a 5 salarios minimos () mais de 5 a 10 salarios minimos ( )mais de 10 a 20 sal&rios minimos ()
mais de 20 salarios minimos

Mae ( considerar apenas mae bioldgico ou adotivo) — (Caso os dados do cuidador principal tenham sido da mae, pular para o topico
b-Configuracdo familiar).

Nome:__

Idade:

Grau de parentesco com a crianga: _

E cuidador de outra pessoa com adoecimento cronico? (Sim) Quem? Qual adoecimento?_ (N4o)

Situacgdo civil: (1) Casado(a) ou com companheiro(a) (2) Separado(a) (3) Vilva (o) (4) Solteiro(a)

Nivel de Escolaridade e n° de anos de escolarizacao: (1) fundamental__ (2) Médio (3)Técnico (4) Superior

Ocupacéo: Vocé trabalha? (Sim) (N&o)

Se trabalha fora de casa, quantas horas por dia?

Em algum momento da vida vocé parou de trabalhar? (Sim) Qual foi o motivo?
(N&o)

Renda pessoal: () sem rendimento () até 1 salario minimo () mais de um a dois salarios minimos () mais de dois a trés salarios minimos (
) mais de 3 a 5 salarios minimos () mais de 5 a 10 salarios minimos ( )mais de 10 a 20 salarios minimos () mais de 20 salarios minimos

Religido: Etnia auto relatada: Naturalidade:

b) Configuracéo Familiar

Tipo de familia: (1) casal sem filhos (2) casal com filhos (3) mulher sem cénjuge com filhos (4) familia recombinada (5) familia extensa

Composi¢éo familiar (incluir as pessoas que moram na casa com a crianca)

N° Nome Grau de Parentesco com Idade Escolari Ocupacéo Renda
crianca dade
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C) Historico familiar ou dos responsaveis

Tempo de unido dos responsaveis quando a crianca nasceu:

Houve separacdo? ( ) Sim. Que idade a crianca tinha? () Néo

Se houve separacdo, mantém contato com os responsaveis? () Sim. Frequéncia?_ () Nédo

Depois da separac¢do, o outro responsavel participa da educacédo da crianca com deficiencia? () N&o ()Sim
Como participa?_

d) Dados Sécio Demogréaficos

Renda Familiar Mensal: () sem rendimento () até 1 salario minimo (') mais de um a dois salarios minimos ()
mais de dois a trés salarios minimos () mais de 3 a 5 salarios minimos () mais de 5 a 10 salarios minimos ( )mais de 10 a 20 salarios
minimos (') mais de 20 salarios minimos

Beneficiaria de algum programa de transferéncia de renda  governo Federal? (Sim) Qual(s)?__
(N&o)

Moradia: (Casa) (Apartamento)
Propria (1) Alugada (2) De parentes (3) Outros

I1. Caracterizagfo da crianca
Informacdes gerais
Nome:__Data de Nascimento: / / Género: ()F()M

Qual a posigdo da crianca na prole: (1°) (2°) (3°) (49 (outros)

Frequenta escola: ( ) Sim () Ndo Que tipo de escola: () Publica () Particular
Qual a série (ano) esté cursando: (1) Educacdo infantil (2) Ensino fundamental | (3) Ensino Fundamental 11

Repetiu alguma série:  ( ) Néo ( ) Sim. Qual  foi 0 motivo?

Deficiéncia

Qual o diagndstico da crianga? A crianga tem outro diagnostico? (sim) Qual?

| (N&o)

Quem forneceu o diagnéstico ou impressdo diagndéstica? Quantos anos a crianga tinha? Que tipo de atendimento sua crianca

frequenta: () Psiquiatria ( )Psicologia ( )Pedagogia () Psicopedagogia
() Fono () Terapia Ocupacional ( )Fisioterapia ( )Outros

Ha quanto tempo seu filho recebe estes atendimentos

\Vocé recebeu ou recebe algum tipo de orientag8o profissional para lidar com o comportamento de sua crianca com deficiéncia? (N&o) (Sim)
Frequéncia?

/A crianca faz uso de medicacdo? ( ) Sim Qual/frequéncia?__ () Néo

Alguém mais  na familia tem 0 diagnostico da mesma deficiéncia ou de outra defciéncia? (Sim) Quem?
Qual a deficiéncia? (Né&o)

Ha algum membro da familia que apresenta as mesmas caracteristicas que a sua crianga? Se sim, quem?___ (Nao)
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(Caso a crianga ndo estude, pular para a proxima)Participa de alguma atividade extra-escolar? ( ) Sim. Qual(is)?___ () Néo

Relacionamento familiar
\Vocé percebe alguma mudanca no ambiente familiar depois do nascimento da crianga com deficiencia: (Sim) Qual (is)? (N&o)

Hoje, como vocé considera seu relacionamento com sua crianga?

Como vocé considera a relagdo da crianga com deficiéncia com outros membros da familia?

Existem situacBes em  que vocé  sente dificuldade para lidar  com seu filho? (
)Sim. Qual(is)___ () Néo

\Vocé recebeu ou recebe algum tipo de orientagdo profissional para lidar com o comportamento de sua crianca com deficiéncia? (N&o) (Sim)
Frequéncia?




Anexo B — Questionario de indice de Pobreza Familiar — IPF

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
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NUCLEO DE TEORIA E PESQUISA DO COMPORTAMENTO LABORATORIO DE ECOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO iNDICE

DE POBREZA FAMILIAR — IPF

\Variavel Indicador Sim Nao
V1 IAlguma mulher teve filho nascido vivo no Gltimo ano? Sim N&o
\/2 IAlguma mulher teve filho nascido vivo nos ultimos dois anos? Sim N&o
\V/3 Presenca de crian¢a? Sim Né&o
V4 Presenca de crianga ou adolescente? Sim Né&o
\V/5 Presenca de crianca, adolescente ou jovem? Sim Né&o
\V/6 Presenca de idoso? Sim Né&o
\/7 IAuséncia de conjuge? Sim Né&o
/8 Menos da metade dos membros encontra-se em idade ativa? Sim Né&o
V9 Existe crianca no domicilio cuja mée ja tenha morrido? Sim Né&o
V10 Existe crianca no domicilio que ndo viva com a mée? Sim Né&o
Cl Presenca de adulto analfabeto? Sim Né&o
C2 Presenca de adulto analfabeto funcional? Sim N&o
C3 IAuséncia de adulto com ensino fundamental completo? Sim Néo
C4 lAuséncia de adulto com ensino médio completo? Sim Né&o
C5 lAuséncia de adulto com alguma educacdo superior? Sim N&o
C6 lAuséncia de trabalhador com qualificagdo média ou alta? Sim Né&o
T1 Menos da metade dos membros em idade ativa encontram-se ocupados? Sim N&o
T2 LAuséncia de trabalhador que esteja a mais de seis meses no Sim N&o
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trabalho atual?

T3 [Auséncia de ocupado no setor formal? Sim N&o
T4 IAuséncia de ocupado em atividade ndo-agricola? Sim N&o
T5 IAuséncia de ocupado com rendimento superior a 1 salario minimo? Sim N&o
T6 Auséncia de ocupado com rendimento superior a 2 salarios minimos? Sim Nao
R1 Renda familiar per capita inferior a linha de extrema pobreza? Sim Nao
R2 Renda familiar per capita inferior a linha de pobreza? Sim N&o
R3 Maior parte da renda familiar advém de transferéncias? Sim N&o
D1 Presenca de ao menos uma crianga com menos de 14 anos trabalhando? Sim Nao
D2 Presenca de ao menos uma crianga com menos de 16 anos trabalhando? Sim N&o
D3 Presenca de ao menos uma criancga de 0-6 anos fora da escola? Sim N&o
D4 Presenca de ano menos uma crianga de 7-14 anos fora da escola? Sim N&o
D5 Presenca de ao menos uma crianga de 7-17 anos fora da escola? Sim N&o
D6 Presenca de ao menos uma crianga de até 14 anos com mais de 2 anos de Sim N&o
atraso?
D7 Presenca de ao menos um adolescente de 10 a 14 anos analfabeto? Sim N&o
D8 Presenca de ao menos um jovem de 15 a 17 anos analfabeto? Sim N&o
D9 Presenca de ao menos uma mée que tenha algum filho que ja tenha morrido?  |Sim N&o
D10 Presenca de mais de uma mae que tenha algum filho que j& tenha morrido? Sim N&o
D11 Presenca de mée que ja teve algum filho nascido morto? Sim N&o
H1 Domicilio ndo é proprio? Sim N&o
H2 Domicilio ndo é nem prdprio nem cedido? Sim Né&o
H3 Densidade de 2 ou mais moradores por dormitério? Sim N&o
H4 Material de construgdo ndo é permanente? Sim N&o
H5 Acesso inadequado a agua? Sim N&o
H6 Esgotamento sanitario inadequado? Sim N&o
H7 Lixo ndo é coletado? Sim N&o
H8 Sem acesso a eletricidade? Sim N&o
H9 N&o tem ao menos um dos itens: fogdo ou geladeira? Sim Nao
H10 N&o tem ao menos um dos itens: fogédo, geladeira, televisao ou radio? Sim N&o
H11 N&o tem ao menos um dos itens: fogdo, geladeira, televisdo, radio ou telefone? |Sim N&o
H12 Né&o tem ao menos um dos itens: fogdo, geladeira, televisao, radio, telefone ou [Sim N&o

computador?




Anexo C — Questiondrio de Forcas e Dificuldades- SDQ

Questionario de Capacidades e Dificuldades (Goodman, 1997)

InstrucGes: Por favor, em cada item marque com uma cruz o quadrado que melhor descreva a
crianca. Responda a todas as perguntas da melhor maneira possivel, mesmo que vocé nédo
tenha certeza absoluta ou se a pergunta lhe parecer estranha. Dé suas respostas com base no

comportamento da crianga nos Gltimos seis meses.

Nome da crianga:

Sexo:

Data de nascimento:

Mais ou
Falso menos Verdadeiro
verdadeiro

[

Tem consideragdo pelos sentimentos de outras
pessoas

Né&o consegue parar sentado quando tem que
fazer a licdo ou comer; mexe-se muito,
esbarrando e derrubando coisas

Muitas vezes se queixa de dor de cabega, dor
de barriga ou enjéo

Tem boa vontade em compartilhar doces,
brinquedos, lapis com outras criangas

Freqlientemente tem acessos de raiva ou crises
de birra

E solitario, prefere brincar sozinho

Geralmente ¢ obediente e faz normalmente o
gue os adultos Ihe pedem

Tem muitas preocupac6es parecendo muitas
vezes preocupado com tudo

Tenta ser atencioso se alguém parece
magoado, aflito ou se sentindo mal

Esta sempre agitado, balancando as pernas ou
mexendo as mé&os

O o o odood o o
O O o o o o o o O
O o o odo od o o



Tem pelo menos um bom amigo ou amiga ] ] ]
Mais ou
Falso menos Verdadeiro
verdadeiro
Frequentemente briga com outras criangas ou
as amedronta [] []
Frequentemente parece triste, desanimado ou
choroso ]
Em geral € querido por outras criangas ] ]
Facilmente perde a concentracdo
Fica inseguro quando tem que fazer alguma o o o
coisa pela primeira vez, facilmente perde a ] ] ]
confianga em si mesmo
E gentil com criangas mais novas ] ] ]
Frequientemente engana ou mente ] ] ]
Outras criangas pegam no pé ou atormentam-
no ] ] ]
Frequentemente se oferece para ajudar outras
pessoas (pais, professores, outras criancas) ] ] ]
Pensa nas coisas antes de fazé-las ] ] ]
Rouba coisas de casa, da escola ou de outros
lugares ] ] []
Se da melhor com adultos do que com outras
criancas ] ] []
Tem muitos medos, assusta-se facilmente ] ] ]
Completa as tarefas que comecga, tem boa
concentracdo [] [] []
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