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PREFACIO PREFACIO

PREFACIO

Partindo de uma visdo sistémica onde se destaca o papel da e ao Programa de Pos Graduacdo em Psicologia Social da
familia e das intera¢8es sociais na promog¢ao do desenvol- Universidade Federal da Paraiba. Destaca-se nossa preocu-
vimento, com grande satisfacdo, convidamos pais, irmaos e pacdo em, além do aprofundamento tedrico, divulgar estes
profissionais a lerem este livro, cujo objetivo € compartilhar conhecimentos ndo so atraveés de revistas cientificas, mas em
informacdes sobre o Transtorno do Espectro Autista. Cabe livro online, por meio de uma linguagem acessivel, permitindo
destacar a trajetdria de Emellyne Lemos que tem se dedi- acesso a um numero maior de pessoas e contribuindo para
cado ao estudo sobre o autismo, tendo experiéncia com o disseminar estas informac¢8es. O material € composto de dez
atendimento as familias, inicialmente em clinica privada capitulos onde se mesclam informac6es, relatos e estratégias.
e, posteriormente, em universidades através de projetos Espera-se que estes textos possibilitern uma reflexdao sobre os
de extensdo e pesquisas. Emellyne realizou o mestrado e desafios que os pais estdo passando no cotidiano com seus
doutorado sobre esta tematica, sob minha orientacdo, no filhos e auxiliem nas intera¢Bes e promog¢do do desenvolvi-
Nucleo de Estudos em Interacdo Social e Desenvolvimento mento, tanto do individuo com autismo como de sua familia.

Infantil  (NEISDI), vinculado ao departamento de Psicologia
Nadia Maria Ribeiro Salomao
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APRESENTACAO

APRESENTAGHO

Este material é fruto de quinze anos de atua¢do na area de autismo e familias.
Durante esse tempo, trabalhei em associacdes de atendimento especializado
em autismo, escolas, clinicas multiprofissionais, além de lecionar sobre o tema
em cursos de graduacao e pos-graduacdo, supervisionando estagios e partici-
pando de diferentes projetos sociais. Conheci familias do litoral e do sertdo pa-
raibano, com diferentes historias, recursos e trajetorias de vida e aprendi muito
com cada uma delas.

De uma maneira especial, sempre fui tocada pelos irmdos de pessoas com au-
tismo e, em minha trajetoria, juntamente com uma equipe multiprofissional, ide-
alizamos e organizamos sessdes de cinema (adaptadas em horario, numero de
pessoas, iluminagdo e som) e realizamos coldnias de férias dirigidas as criangas
com TEA e seus irmdos com desenvolvimento tipico. Além disso, sempre orga-
nizava as salas de espera com muitos brinquedos e area livre, justamente por
perceber que muitas criangas precisavam acompanhar seus irmdos com TEA
nas terapias. Algumas vezes, chegavamos a realizar atendimentos ludicos com
a diade de irmdos. Como supervisora de estagio em Psicologia, fui responsavel
por organizar encontros com grupos de mdes e de irmdos, sendo algumas das
experiéncias mais marcantes da minha carreira.

Por fim, e mais diretamente relacionado a este material, realizei meu Doutorado
em Psicologia Social pela Universidade Federal da Paraiba (UFPB), como membro
do Nucleo de Estudos em Interacdo Social e Desenvolvimento Infantil (NEISD), in-
titulado: “Transtorno doEspectro Autista: um estudo sobre concepcdes familiares

CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE ISSO?

e interacBes entre irmaos”. Por meio de uma pesquisa qualitativa, entre-
vistei maes, irmdos e adolescentes com TEA e observei suas interacdes
durante suas atividades diarias. Também tive a oportunidade de realizar
encontros com os referidos grupos de maes e irmaos objetivando apre-
sentar e discutir os resultados da pesquisa, averiguando o quanto eles
se sentiram representados pelo estudo e coletando mais dados para a
elaboracao deste material. Feito isso, seguimos com um levantamento,
na literatura nacional e internacional, de materiais de apoio dirigidos aos
irmdos de pessoas com TEA.

Considerando as nuances das motivacdes pessoais e profissionais so-
madas aos discursos desses protagonistas, ao conhecimento cientifico
derivado de trés anos de pesquisa sobre o tema e a inspira¢do atraves
da arte, por meio de musicas e imagens, surge este material de apoio
as familias: “Convivendo em familia: tenho um irmao autista, vamos falar
sobre isso?". Dirigido a pais, irmdos, profissionais e demais interessa-
dos pelo tema, 0 objetivo deste material é propiciar o dialogo sobre o
tema nas familias e instrumentalizar profissionais. Esperamos inspirar
0s leitores em suas praticas, dialogos e interacdes, mais do que fornecer
respostas prontas a questdes que s6 poderao ser respondidas por cada
um considerando um espectro de influéncias.

Emellyne Lima de Medeiros Dias Lemos
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CAPITULO 1- COMEGCANDO PELA CAPA

Inspirada por um objeto utilizado em avalia¢@es clinicas de criangas com
TEA, bem como por uma das caracteristicas do transtorno referente a
habilidade de “pensar por imagens”, projetei comecar a leitura deste
material a partir da ilustragdo demonstrada na capa, que suscita refle-
x0es através de diferentes perspectivas. Ao abordar um tema tao cole-
tivo, na medida em que afeta um numero cada vez maior de pessoas,
e a0 mesmo tempo tdo particular, considerando a perspectiva de cada
sujeito em sua singularidade e historia de vida, recorri a sutileza de um
caleidoscopio de cores.

A palavra “caleidoscopio” deriva das palavras gregas kalos (belo), eidos
(imagem) e skoped (observar). De acordo com o dicionario de lingua por-
tuguesa, refere-se a “aparelho usado para obtencdo de imagens, através
de espelhos inclinados em angulo, sendo que cada movimento giratério
produz variadas e distintas combinac8es, podendo ser vistas por meio
de uma abertura numa de suas pontas”. Dito isso, que analogia pode-
mos estabelecer entre as imagens refletidas em um caleidoscopio e o
espectro de influéncias nas interacdes entre irmdos?

Particularmente, percebo que, assim como no caleidoscopio, o fato de
ter um irmdao com TEA assemelha-se com a abertura do objeto através
da qual é possivel observar e perceber os fendmenos de maneira pe-
culiar. A lente adquirida por meio da experiéncia com o autismo, trans-
forma ndo apenas a realidade objetiva de suas vidas, mas também suas
significacOes e valores. A beleza, a dinamica e a diversidade das imagens
refletidas a cada movimento, fazem alusao ao ciclo de vida familiar e
de cada sujeito que, ao passar por diferentes fases, é influenciado em
sua compreensdo e impactado na maneira como vivencia as situagoes
diarias e nos sentimentos advindos dessas experiéncias.
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CAPITULO 1- COMECANDO PELA CAPA

‘Lembro que, quando eu era bem menorzinho, eu pergun-
tei para mainha por que Samuel era doido assim. Ai, mai-
nha disse: ‘Nao, meu filho, ele ndo é doido, ele tem uma
condic@o peculiar que faz ele ter limitacdes mentais, fi-
sicas e tal e tal... Eu fingi que entendi o que ela estava
dizendo née?, ai eu: ‘Mas por que ele nao € normal como os
outros assim?" e ela respondeu: ‘Nao sei, meu filho, € um
dom que Deus deu para ele’ e eu: Dom mainha?. Ela res-
pondeu: ‘E meu filho, depende da forma como vocé olha,
sevoceé olhar como uma coisa ruim, vocé vai passar a vida
toda odiando ele, mas se vocé achar que e uma coisa boaq,
vocé vai passar o resto da vida gostando dele. Acho que
temos que tratar como se fosse uma coisa normal, dentro
da medida do possivel, e ndo se sentir uma pessoa azara-
da e sim, uma pessoa especial para ele (irmao com TEA),
se sentir uma pessoa especial para seu irmao”.

(Irmdo, 14 anos, de uma crianca
com TEA, de 12 anos).

CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE ISSO?
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CAPITULO 2 - O QUE E O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)? CAPITULO 2 - O QUE E O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

Muitos materiais disponiveis na literatura nacional elucidam esse aspecto mais
detalhadamente, porém ndo é objetivo deste material explorar essa questdo conceitual.
No entanto, elencamos os principais pontos para compreensdo dessa condi¢do:
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CAPITULO 2 - O QUE E O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

Por meio dos dados de diferentes pesquisas envolvendo as concep¢des maternas sobre o tema,
identificamos que as mdes tendem a vivenciar um certo processo em relacdo a definicao do
transtorno. O mesmo pode acontecer em relagdo aos diferentes membros da familia. O interes-
sante é que esse processo também se relaciona com a maneira com a qual comunica e como
se lida com o diagndstico, ja parou para pensar sobre isso? Abaixo, alguns exemplos de relatos
maternos envolvendo a caracterizacao do filho com TEA ou explica¢des dirigidas aos filhos, com
desenvolvimento tipico, sobre o TEA.

~

‘ ‘ ‘Seu irmao é autista, algumas coisas doem na cabeca dele, as vezes, se
falamos muito alto, doi no ouvido dele, se vocé faz determinadas coisas,
para ele incomoda muito mais do que para a gente incomoda!”

(Mae de 2 filhos, sendo um com TEA de 12 anos).

( )
‘Expliquei literalmente o que significava e o que tinha que
fazer naquele momento. Ele foi o mais receptivo, a reacdo
dele foi. Ah mamae, vai ficar tudo bem, na minha escola
tem, na minha sala tem um menino, o melhor amigo do meu
primo tem autismo também: Entdo foi tranquilo”

(Mae de 2 filhos, sendo um com TEA de 3 de anos).

‘Uma crianca assim, mais arredia, que ndo gosta de, ndo € nem de ficar sozinha,
€ de ficar com suas coisas... Ele gosta de estar comigo junto, mas ndo compartilha
muito comigo as coisas que esta vendo..."

(Mae de um filho com TEA de 3 anos).

- J

\_

~
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CAPITULO 2 - O QUE E O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

(" )

‘Ele e puro, ele ndo vé maldade nas pessoas, mas ele e uma crianca
como outra qualquer, que necessita de terapias, necessita que a
gente ensine as regras sociais e coisas que as pessoas aprendem
naturalmente ele precisa de uma forca ne?”

(Mae 2 de filhos, sendo um com TEA de 12 anos).

\ J

"Hoje esta acontecendo algo diferente, a gente vé um ‘bum’
praticamente, muitas criancas... entdo isso tambéem torna de certo modo,
mais fdcil em todos os sentidos. Viocé tem mais informacdo, conhece
mais pessoas, enfim, foi mais facil nesse sentido de saber o que era”

\ (Made de 2 filhos, sendo um com TEA de 3 anos). )

(" )

‘Levei a uma fono e Ana derrubou um monte de brinquedos no chéo,
ela disse: 'Vocé sabe que ela é hiperativa e tem que tomar remedio?.
Eu disse: 'Isso dai € falta de educacdo, ela faz isso la em casa e onde
chegar vai fazer, isso é limite que ndo dei. Cancelei a terapia, ndo
porque ela disse isso, mas no primeiro contato?”

(Mae de 3 filhos, sendo um com TEA 10 de anos).

\_ )

DEFINICAO INTERPRETACAO SIGNIFICACAO
RESSIGNIFICACAO CONTEXTUALIZACAO  VISAO CRITICA

CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE I1SSO?
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CAPITULO 3 - PARANDO PARA PENSAR UM POUCO

Em nossas vidas, deparamos-nos com uma imensa variedade de pes-
soas, lugares, eventos e experiéncias. Em todos os casos, podemos
extrair aspectos positivos e negativos sendo que, ao centrar nos as-
pectos positivos, maximizamos a felicidade, a gratidao, a resiliéncia e
a compaixdo e utilizamos recursos emocionais para criar mais experi-
éncias positivas, aumentando nosso bem estar e qualidade de vida. O
aspecto positivo disso € que essa forma de pensar pode ser aprendida
ao longo da vida.

Portanto, como primeira atividade, convido vocé a refletir sobre os
pontos positivos e negativos das interacdes entre irmdos e registrar
nos espacos indicados. Se forem os pais, lembrem das interacdes
com seus irmaos e pensem nas relac8es entre os seus filhos. Se fo-
rem os filhos, pensem nas relacBes entre vocé e seu (s) irmao (s). Ao
final, destaque os pontos positivos de sua familia, escrevendo-os nos
espacos coloridos. Aproveite esse momento de reflexdo e elenque os
pontos positivos e negativos de cada membro de sua familia nuclear,
incluindo os seus.

Essa reflexdo favorece o autoconhecimento e o conhecimento de sua
familia, constituindo um importante recurso para melhorias nas suas
relacBes familiares. Para ajudar nessa missdo, elaboramos algumas
perguntas que também podem ser adaptadas em relacdo a vocé mes-
mo. Portanto, a primeira pergunta ficaria: quais 0s meus 0s meus pon-
tos fortes? E assim por diante...
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CAPITULO 3 - PARANDO PARA PENSAR UM POUCO

Quais sao os pontos fortes de sua familia?
O que vocé mais gosta nela? E o que menos gosta?
O que sua familia tem de diferente em rela¢do a outras familias? E em comum?
Ha algo de que vocé se envergonhe em sua familia? O qué?
Quais motivos outras pessoas teriam para se envergonharem de suas familias?
Quais os aspectos que deixam vocé mais orgulho de sua familia?
Quais sao as preocupacdes de sua familia?
O que vocés fazem para ajudarem uns aos outros?
Como reage quando alguém nao é legal com um membro de sua familia?
O que fazem quando tém um problema? Com quem podem contar?
Como se sentem mais seguros?
Quais os objetivos de vocés para este ano?
Pelo que vocés sao gratos?
O que costumam fazer para se divertirem?

Quais suas lembrancas mais felizes de momentos com sua familia?

VIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE ISSO?
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CAPITULO 3 - PARANDO PARA PENSAR UM POUCO CAPITULO 3 - PARANDO PARA PENSAR UM POUCO

@ pontos positivos @ pontos negativos
~

| |
=)

interacoes

da familia

—

+

Irma com TEA, 10 anos, e seu irmdo, com desenvolvimento

tipico, 4 anos. A imagem revela um momento de total
sintonia entre 0s irmaos, evidenciando os aspectos

positivos das relacées fraternas para alem do que as
palavras podem traduzir: a iniciativa dirigida ao irmdo, a
demonstracdao de afeto, o toque, a direcao do olhar.
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CAPITULO 3 - PARANDO PARA PENSAR UM POUCO

A familia é considerada como promotora do
desenvolvimento humano. Conhega algu-
mas palavras que representam esse concei-
to para familias de pessoas com TEA.

Converse com sua familia a respeito, escreva
as palavras que forem mencionadas e fixe em
algum lugar especial da casa.

FORTALEZA
AFETO

APRENDIZADO

CUIDADO DOACAO
RESPEITO MISSAO
PROTECAO
DISCIPLINA
RAIZES
BEM-ESTAR
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CAPITULO 4 - VALORES FAMILIARES CAPITULO 4 - VALORES FAMILIARES

Os valores sao como crengas que regulam nossos pensamentos e nos- \
sas acdes. Sdo derivados de processos de socializacdo e de experién-
Cias relevantes na vida das pessoas. Eles nos ajudam a compreender as
condutas humanas, sejam individuais ou em grupos, e podem explicar
parte das diferencas individuais, pois diante de decisdes e escolhas, as
pessoas baseiam-se em suas prioridades valorativas.

Familia é o lugar que vocé pertence, sGo aquelas pesso-
as que tém o maximo em comum com Voceé, SA0 pessoas
que vao fazer tudo por vocé... familia é aquilo que voce e,

Estamos sempre ensinando algo aos nossos filhos, seja diretamente e que voceé pertence, como um grupo, uma tribo indigena.
intencionalmente, seja indiretamente, a partir de comportamentos co- Ai tem outras partes, além do amor claro, de serem as
tidianos manifestados através de nossas atitudes e escolhas. Tenham a pessoas que vocé mais ama, no caso meu pai e minha
clareza de quais sdo os valores familiares e sigam nessa linha, ndo focan- mae, que lhe educa, lhe criou, mas é justamente essa
do apenas no autismo. E lembrem-se de que nossas prioridades valora- coisa da unico, € o seu lugar, o centro da sua vida.

tivas podem mudar de acordo com o ciclo de vida, sejam complacentes

e pacientes com seus adolescentes. (Irmao, 15 anos, de uma crian¢a

com TEA, de 12 anos).
ATIVIDADE 4

Se deseja que seus filhos cuidem uns dos outros, ensinem sobre enga-
jamento, conhecimento, responsabilidade social, amor, respeito e tole-
rancia. Envolvam-se em diferentes causas (ecoldgicas, humanitarias ou
animais) e se curtam muito nessa trajetorial

X
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CAPITULO 5 - AOS PAIS

O complexo papel parental pode nos levar a extremos: se por um lado
vivemos 0 amor mais profundo e genuino, carregado de um altruismo até
entdo desconhecido por nés em sua esséncia literal, por outro lado, senti-
MOS exaustao, preocupacao e certa pressao ao sabermos que temos um
efeito direto sobre o desenvolvimento dos nossos filhos. Embora os privi-
légios e os desafios da parentalidade possam ser comuns na maioria das
familias, aquelas que convivem com o autismo relatam perspectivas bem
peculiares. Com todo respeito, admiracdo e empatia por estas familias,
apresentamos algumas sugestdes advindas de praticas clinicas, pesquisas
cientificas e de relatos familiares relacionados as vivéncias com os irmaos
de individuos com TEA.

* Mantenha seu filho informado: converse com ele sobre as caracte-
risticas do irmao, sobre as caracteristicas do transtorno, fale sobre o ce-
nario local, nacional e mundial relacionado ao transtorno, tendo a sutileza
de apresentar essas informacdes aos poucos para nao o sobrecarregar. A
funcdo delas é servir de apoio, esclarecer duvidas, aliviar angustias e man-
ter um canal aberto para o didlogo relacionado as outras questdes. Além
disso, vocé estara oferecendo suporte para que ele explique os comporta-
mentos do irmdo aos amigos ou quando for indagado.

* Antecipe situacdes: a previsibilidade & importante ndo apenas para
os filhos com TEA. Situac¢Bes sociais também podem causar ansiedade no
seu filho com desenvolvimento tipico. Converse com ele sobre possiveis
comportamentos que o irmdo com TEA podera apresentar, principalmen-
te diante de situa¢8es novas, sobre as possiveis coisas de que ele podera
gostar ou com as quais podera sentir-se incomodado. Pergunte ao seu
filho do que ele também podera gostar. Caso o irmdo com TEA surpreenda
positivamente, compartilnem essa alegria. Caso contrario, seu filno estara
conhecendo um pouco mais sobre 0s comportamentos do irmao com TEA,
sabendo aquilo que podera perturba-lo e, assim como vocé, aos poucos
sera capaz de prevenir situacdes de crise. Além disso, ele podera se sentir
mais seguro e importante no processo, na medida em que esta sendo in-
cluido e participando ativamente dos dialogos e reflexdes familiares.
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* Fale sobre sentimentos: desapontamento, vergonha, frustracdo,
medo, ciimes e inseguranca, sdo sentimentos que podem ser vivenciados
pelo seu filho ao longo do desenvolvimento dele, sobretudo, diante das
situacdes advindas da condicdo do irmdo com TEA. E importante que 0s
pais oucam, validem e acolham seus filhos, falando inclusive sobre os seus
sentimentos ou relacionando também a outros exemplos de experiéncias
de irmdos. Culpa e vergonha por esses sentimentos também sdo frequen-
tes em relatos familiares, por isso a importancia de perceber quando 0s
filnos silenciam, pouco falam ou quando dizem que esta sempre “tudo
bem”. Lembrando que ndo existem emoc¢8es boas ou ruins, todas as emo-
¢Oes sdo necessarias. A empatia é fundamental nesse processo e pode ser
demonstrada a partir de frases simples como: “Eu entendendo o que vocé
esta sentindo...”, “Realmente esta situa¢cdo pode nos causar sentimentos
como esses...”, “Imagino como pode ser para Vocé essa experiéncia...”.

* Reconheca os esforcos e seja grato: sdo muitos 0s pensamentos,
sentimentos e questionamentos que seus filhos podem ter e as maneiras
de os expressarem também podem ser bem variadas. E muito comum
que eles, silenciosamente, tentem ajudar cooperando em areas que po-
dem ser atribuidas pelos pais como obriga¢do, mas ao tirarem notas boas
na escola, realizarem atividades diarias com autonomia ou solicitarem
menos dos pais, certamente eles estdo se esforcando bastante. Portanto,
reconheca cada esfor¢o, mesmo que acredite que “seja obriga¢do”, nem
todos cumprem suas obrigacBes a contento e o fato de as realizarem sem
demandarem tanto dos pais, ja € uma qualidade que merece ser reconhe-
Cida. Seja grato, elogie e recompense-0s por isso.

* Fale sobre a importancia do papel de cada membro da familia: o
sentimento de importancia ajuda a estabelecer lagcos entre os irmdos e,
em se tratando de lacos familiares, é importante que conversem sobre o
papel de cada um no sistema familiar, inclusive do irmao com TEA. Atribua
importancia ao papel do seu filho com desenvolvimento tipico na vida de
vocés e no desenvolvimento do irmdo com TEA, com o cuidado para ndo
0 sobrecarregar.
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* Tenha um tempo s6 com seu filho: A oportunidade de estabele-
cer rela¢Bes diadicas é também muito importante na consolida¢do dos
vinculos. Tenham momentos a sés, NOS quais Vocé possa ouvir seu fi-
lho atentamente ou brincar de temas do interesse dele. Vocé pode, in-
clusive, aproveitar os tempos de espera ao levar seu filho com TEA nas
terapias, verifigue se ha sorveterias, parques ou pragas proximos, por
exemplo. Conte historias sobre ele, do tempo que era bebé, revejam
fotos e videos, valorize situacBes que passaram juntos e relaxe com ele.
Realize atividades dele, para ele e com ele, caso tenha um aniversario de
um amigo va com ele, ndo leve o irmdo com TEA em todas as ocasides,
a0 comprar suas roupas, calcados ou materiais escolares, reservem um
dia juntos para isso. O senso de humor é um excelente aliado, além de
trazer boas memorias afetivas.

* Atenda suas demandas: Procure atender seu filho em suas deman-
das e queixas, elas vdo sempre parecer menos urgentes que as do irmao
com TEA, mas ele também precisa sentir o esforco dos pais em sua di-
recdo. Notadamente, como em todas as familias, em algumas situacoes,
€ preciso esperar ou ceder, fazendo-se necessario avaliar cada situacao.
Por exemplo, se 0 irmdo com TEA pega os lapis preferidos de desenho
do outro e acaba perdendo-os ou desgastando-os com uso inadequado,
deve-se primar pelo espaco do irmdo com desenvolvimento tipico. Um
armario ou uma gaveta, enfim, algo que possa garantir a seguranca de
seus pertences tdo estimados. Ou se seu filho é um adolescente e de-
seja muito ir a um show de sua banda favorita com seus amigos e vocé
precisa fazer uma nova avaliagdo em seu filho com TEA, mas o dinheiro
nao é suficiente para ambos, reflita sobre essas op¢es considerando
que “um show para um adolescente pode ser muito mais urgente” do
que mais uma avaliacdo, por mais inovadora que pareca ser, do seu filho
com TEA. Afinal, postergando um més, possivelmente, ndo havera maior
agravamento da situacao.
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* Inclua seu filho, faca-o sentir-se participante: os irmdos demons-
tram em seus relatos ficarem felizes com os progressos do irmdo com
TEA nas terapias. Converse com seu filho também sobre a opinido a
respeito da escola, dos colegas, da professora ou das terapeutas, por
exemplo. Pergunte sobre as evolu¢des do irmdo com TEA, elenque algu-
mas e pergunte se ele percebe. Sentir que participa do processo, de al-
guma maneira, € importante para o irmao com desenvolvimento tipico.

* Sobre apoio e limites: diante de determinados contextos, as pesso-
as podem ficar tristes ou abaladas e acabam tendo ganhos secundarios
com isso. Sem perceber, essa relacdo se retroalimenta ndo se confi-
gurando como uma pratica de interacdo positiva. Portanto, assegure
que seus filhos com desenvolvimento tipico sejam assistidos, ouvidos,
que recebam afeto e sejam encorajados, apoiados, ndo seja permissi-
vo e demonstre limites claros. Com isso, vocé também se sentira mais
confiante e estabelecera uma relagdo de vinculo seguro com seu filho,
mitigando sentimentos de culpa ou ressentimento.

Lembrem-se!!!

E importante que os pais, ao lerem esses pontos, reflitam sobre eles e
0s adaptem a sua realidade, adotando suas proprias estratégias. Nisso,
devem considerar a idade dos filhos, a diferenca de idade entre eles, a
ordem de nascimentos, a quantidade de irmdos, as caracteristicas pes-
soais de cada um deles, inclusive o grau do TEA e o tempo de convivén-
cia com o diagnostico na familia.

Vocés contribuem fortemente no desenvolvimento de competéncias
emocionais nos seus filhos, mas é preciso ter a clareza de que sao ne-
cessarios anos de esforco. E preciso paciéncia, persisténcia e repeticdo.
Também vale destacar a importancia da sensibilidade para a realiza¢cdo
de didlogos em momentos oportunos. Essa missao pode ser ardua, mas
certamente sera compensada no futuro!
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O QUE OS PAIS PRECISAM SABER SOBRE OS FILHOS?

Ha& muito o que os pais gostariam de saber sobre seus filhos e as respostas
a essas questdes podem ser Uteis na avaliagdo de suas praticas educativas.
Longe de esgotar este topico, trazemos aqui informagdes advindas de crian-
cas e adolescentes irmdos de criangas e adolescentes com autismo. Ressal-
tamos que, embora essas respostas variem muito em fungdo de um “espec-
tro de influéncias’, entendemos que elas sdo representativas das vivéncias
familiares em contextos de autismo e, portanto, elucidativas aos pais.

O momento da comunicacdo do diagndstico € angustiante, 0s pais procu-
ram as palavras certas e 0 momento adequado para abordarem o assunto
com os seus filhos. Contudo, a depender da idade, os irmaos podem ndo
guardar em suas memorias detalhes sobre esse momento, eles lembram
mais claramente dos comportamentos apresentados pelo irmdo ou da
dinamica familiar modificada durante o periodo de constantes consultas.
O momento em si da comunicagdo é importante, mas ha varias situacoes
nesse entorno que vao sendo percebidas pelas criangas, de maneira que,
quando os pais comunicam, elas mencionam que ja sentiam que havia algo
diferente. Contar aos poucos, explicando a partir dos comportamentos e
atrasos apresentados, até chegar ao nome do transtorno, propriamente,
tem sido uma estratégia utilizada por muitos pais.

Nessa direcdo, assim também ocorre ao falarem sobre suas familias e sobre
cada membro do sistema familiar. As criancas menores tendem a lembrar
de caracteristicas fisicas das pessoas e dos momentos diarios vivenciados
com elas. Sdo comuns relatos como: mamae é linda, me da carinho, cuida
de mim quando estou doente, brinca comigo ou faz a feira. Papai € legal,
faz rimas, leva para lugares legais ou trabalha para nos dar comida. Por
iSSO, 0s pais devem investir em proporcionar momentos agradaveis aos fi-
lhos, tornando afetivas as situacBes de cuidado durante a rotina familiar,
priorizando a simplicidade da presenca e de atividades ao ar livre. No caso
dos filhos adolescentes, foi demonstrada certa compreensdo da situacao de
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maior cobranca dos pais em relacdo a eles e maior atencao ao filho
com autismo. Entretanto, também expuseram que gostariam de ter
seus esfor¢os reconhecidos e elogiados e reconheceram os esfor¢os
dos pais por eles.

Ao falarem sobre seus irmdos com autismo, as criancas menores e 0s
adolescentes, citaram tanto caracteristicas positivas quanto negativas
dos irmdos, buscando exemplifica-las a partir de situaces relaciona-
das as rotinas diarias. Eles também elencaram, espontaneamente, as
pessoas com as quais os irmados sao mais ligados afetivamente e o0s
progressos deles com as terapias indicando exemplos de como eram
antes e como estao atualmente, de coisas que eles estao aprendendo
a fazer ou que demonstram gostarem de fazer. Eram comuns sorri-
sos e uso de palavras no diminutivo demonstrando carinho ao falar
sobre o irmao. Um ponto bem interessante € que os irmaos demons-
traram expectativas positivas para o futuro voltadas para a evolucao
do irmdo autista, melhoria nas interacdes entre eles e o desejo de
que a familia sempre se apoie e nunca se separe.

6¢ )

Mama@e é muito legal, eu gosto muito. Teve uma vez
que ela foi la na sorveteria comigo, nos fazemos o dia
das meninas, porque mamae disse que iria ter um dia
com o pai, um com o irmao, um dia com cada filho.

(Irma@, o7 anos, de um adolescente com
TEA de 13 anos).

\_ J
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Esta imagem é fruto de pesquisa cientifica.
Ela representa o espectro de algumas influén-
cias nas interacOes fraternas e suas relacées -
com as concepcdes, vivéncias, expressdes de |ntera§a0

ideias, sentimentos e expectativas.
Irmaos com TEA Irmaos com desenvolvimento tipico

ASPECTOS CONTEXTUAIS ASPECTOS INDIVIDUAIS
Escola | Trabalho| Amigos | Vizinhos | Demais familiares - ‘ Caracteristicas pessoais | Caracteristicas TEA

Servicos de satide | Acesso as informacdes | Politicas pablicas Ordem de nascimento | Idade | Sexo | Ajuste individual

As vivéncias com irmaos favorecem o desenvolvimento psicossocial, afetivo e cognitivo

ASPECTOS FAMILIARES
Coesao | Comunicacao | Estratégias Suporte | Lacos afetivos | Apoio Social | Individualidade familiar

Qualidade dos Relacionamentos

Tempo

Periodo histérico, geracao, momento de vida familiar, momento do diagnéstico, tempo de convivéncia com o TEA

Estresse, Burnout, prejuizos nas habilidades Autonomia, empatia, maturidade, flexibili-
sociais e na qualidade de vida dade, complacéncia altruismo, ajustamento

Concepg¢des | vivéncias | expressao de ideias | sentimentos e expectativas
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ATIVIDADE 5
DICAS LEGAIS

Uma producao em familia com a participa¢ao de todos: esta ¢ uma dica que
pode favorecer, a partir do trabalho em equipe, aspectos como: objetivos comuns,
Coesdo, cooperagdo, comunicacao, valorizacao de ideias, criatividade, expressao
de sentimentos e vivéncia de diferentes papéis no grupo. Esse trabalho pode ser
feito tanto com um produto final Unico como também com a producao, em equipe,
de trabalhos individuais. Seguem algumas sugestoes:

Escrever letras de musica,
poemas ou cordéis.

Fazer pinturas, desenhos
ou mandalas.

Fazer parédias.

Elaborar e compartilhar uma checklist
com dicas de estratégias sobre situac¢oes
cotidianas para outras familias.
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Construir arvores genealégicas
com caracteristicas
das pessoas.

Criar murais com fotos,
legendas e bilhetes com
mensagens.

~

Desenvolver portifélios de
“expedi¢des” (de um passeio na
praia, em um parque ecolégico, em

onde mora, por exemplo).
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/

uma cidade diferente, pelo bairro

o

~

Trabalhar na elaborac¢ao ou edi¢des
de videos com selecdo de musicas
preferidas de cada membro e de
cenas de interag¢des cotidianas.

/

Criar jogos de perguntas e
respostas com itens sobre
preferéncias como: lugar,
passeio, musica, filme, série,
livro, ator, cantor, personagem,
hobbie, brincadeira, esporte,
cor, comida, perfume, presente,
sonho. E ainda sobre o que faz
quando esta: feliz, empolgado,
carinhoso, produtivo, com raiva,
com medo, triste, entediado,
injusticado, cansado.

o

J
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Eles sdo 0s nossos primeiros contatos sociais e, provavelmente, agueles
Com guem iremos conviver por mais anos ao longo de nossas vidas. Fa-
zem-nos experimentar sentimentos ambivalentes, podendo ir do amor
a raiva ou do egocentrismo ao companheirismo em questao de minu-
tos. Aprendemos com eles que temos que dividir o amor e aten¢do dos
Nossos pais, demais irmaos e parentes. Experimentamos o respeito, a
justica e a injustica. Vivenciamos diferentes papéis, ora lideres, ora viti-
mas, ora sabotadores, ora cimplices. Com eles, temos que ceder, con-
sentir, sentir e ressentir. A0 passo que magoamaos, somos magoados,
perdoamos e somos perdoados. Temos a oportunidade de conviver
dias e horas a fio conhecendo cada comportamento, que nos afeta, nos
comove e nos motiva de formas variadas despertando uma diversidade
de emocgodes, sentidos e significados. E assim aprendemos sobre amor
verdadeiro, aquele que ndo exige nada em troca, aquele que se conten-
ta com a simples existéncia do outro, aquele que ndo é perfeito, mas é
belo em sua imperfei¢do, aquele que é tdo genuino quanto construido
ao longo dos anos. As caracteristicas mencionadas sdo comuns nas re-
lacBes fraternas, mas aquelas marcadas pela presenca de um membro
com TEA podem ser especialmente diferentes. Dito isso, apresentamos
algumas sugestdes aos irmaos com desenvolvimento tipico que podem
favorecer suas interacdes no ambiente familiar:

* Converse sobre suas duvidas: é importante que vocé tire suas du-
vidas e que pergunte sobre o que pensa e 0 que 0 deixa curioso, isso
lhe fara bem. Mesmo que a reagdo dos seus pais nNdo seja a esperada
OU que a resposta ndo seja tao esclarecedora, ndo desista, eles também
tém muitas duvidas e podem ndo estar preparados emocionalmente
para lhe responder. Lembre-se, a sua duvida pode ser a dlvida deles
também e depois de uma pergunta, mesmo que ndo haja uma resposta
imediata, ha sempre uma reflexdo em torno do assunto.

I 26 CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE I1SSO?

CAPITULO 6 - AOS IRMAOS

* Saiba mais sobre o TEA: para conhecer seu irmdo é necessario
que conhega também um pouco mais sobre o autismo, pois ele
explica grande parte dos comportamentos, preferéncias ou crises
do seu irmdo. Com o tempo, vocé podera diferenciar quais sao as
caracteristicas do seu irmao relacionadas a temperamento, genéti-
ca e personalidade daquelas relacionadas ao espectro. Alem disso,
vOCé pode colaborar para que mais pessoas conhecam e enten-
dam um pouco mais 0 autismo, ajudando ndo apenas o seu irmdo,
mas também varias outras pessoas e familias com esta condic¢do.
Fale abertamente sobre o0 assunto, quanto mais o fizer, mais con-
fortavel se sentira e seus amigos também.

* Expresse seus sentimentos: como foi colocado anteriormente,
a relacdo entre irmdos pode se caracterizar por sentimentos am-
biguos, em diferentes graus de intensidade, que se modificam ao
longo dos anos. Nossos sentimentos sao importantes guias para
0S NOSsSOS comportamentos, por isso, € importante que expresse
seus sentimentos e isso pode ser feito de varias maneiras através
de: acles, gestos, desenhos, palavras escritas ou faladas. Um de-
talhe fundamental é escolher a hora certa para se expressar: pare,
respire, pense, espere um pouco e decida. As vezes, esperar algu-
mas horas para falar pode ser a decisdo mais acertada. Porém, a
depender da histéria de vida de cada um e de suas caracteristicas
pessoais e familiares, a expressao de sentimentos pode ndo ser
uma tarefa facil, mas esse € um exercicio constante e sera muito
Util em seus futuros relacionamentos. Outro ponto a ser destacado
é: ndo existem sentimentos negativos, todos eles sdo importantes
e necessarios. Porém, ndo dedigue muito tempo a sentimentos
COmo a raiva e o ressentimento, pois eles ndo mudam a situacdo e
so te deixam infeliz.
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* Compreenda as diferencas: para tudo que estamos tratando
neste material € necessario fazer a devida adaptagdo em func¢do
das diferencas entre as caracteristicas das pessoas. Mesmo ad-
vindas de uma mesma familia, devido a uma infinita variedade de
influéncias, as pessoas podem assumir formas bem diversas de
pensar, comportar-se ou expressar seus sentimentos. Por isso,
diante de algum acontecimento familiar, tente, além de reconhe-
cer e identificar seu sentimento, pensar nas razdes possiveis pe-
las quais aquela pessoa comportou-se daguela maneira. Fazendo
iSSO, vocé podera perceber uma mudanca em seu sentimento.
Exercite a compaixdo, a tolerancia e a aceitagdo, com seus pais,
irmdos e, principalmente, consigo mesmo.

* Valorize os esforgos e conquistas: no contexto de convivén-
cia familiar, todos lancam esforcos em alguma direcao, de alguma
maneira e em maior ou menor grau. E, embora seja importante re-
conhecermos 0s nossos esforgos, reconhecer os dos outros tam-
bém pode nos fazer bem. Outro aspecto que merece destaque re-
fere-se a valorizacdo de conquistas e aqueles que convivern com o
autismo, aprendem de uma maneira especial sobre a valorizacdo
de pequenos detalhes como sendo grandes conquistas. Pense so-
bre os pontos fortes e os desafios do seu irmdo, isso pode ajuda-lo
a perceber os esforcos e conquistas dele, favorecendo sentimen-
tos de admiracao, respeito, tolerancia e amor por ele.

* Conheca as preferéncias e desagrados: todos nds temos coi-
sas que nos agradam e que nos desagradam, identifica-las em nos
e nagueles com quem convivemos € um passo importante na di-
recdo de melhorias nas rela¢des familiares. Com isso, vocé podera
prevenir situaces de crise em seu irmdo com TEA ou proporcio-
nar uma situagdo prazerosa para ele. O mesmo pode ser aplicado
para as relacdes com seus pais, outros irmdos e, logicamente, para
VOCE também.
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* Participe dos momentos familiares: a depender de sua idade,
de suas caracteristicas pessoais, das suas experiéncias prévias, das
caracteristicas do seu irmao com TEA e de sua familia, vocé pode
preferir momentos com seus amigos ou até mesmo sozinho, evi-
tando situacBes sociais ou atividades familiares dados os riscos de
acabar em uma crise do seu irmdo. A sugestdo € que, mesmo que
seja dificil para vocé, sempre dé uma nova chance, sua participacdo
é muito importante para todos. Procure lidar, na medida do possivel,
com humor apds o acontecimento de situa¢es dificeis.

* Lide de forma diferente com a vergonha ou constrangimen-
to: sentimentos de vergonha sdao comuns diante de situa¢des de cri-
se ou colapso vivenciadas pelo irmdo com TEA, isso pode acontecer
em situa¢des novas para ele, quando ele se sente sobrecarregado
pelos estimulos e quando sentem dores ou incOmodos, por exem-
plo. Entendemos que o sentimento de vergonha pode acompanha-lo
nessas ocasides. Entretanto, lembre-se: 1) A maioria dos olhares n&o
sdo de pessoas verdadeiramente preocupadas com vocés. Devemos
nos importar com os olhares daqueles que se importam ou se preo-
cupam conosco e deles ndo devemos sentir vergonha, pois, Nos seus
olhares, nao contém julgamentos. 2) Vocé ndo € o primeiro e nem
sera o Ultimo a passar por essa situacdo, ha milhares de autistas pelo
mundo e centenas em sua regido. 3) Em uma semana, vocé dara um
peso bem menor ao que aconteceu e, ao longo dos anos, ira lidar de
uma maneira bem diferente com tudo isso. 4) Coloque-se no lugar
do seu irmdo, se foi dificil para vocé, imagine para ele sem conseguir
comunicar o que o afligia.

* Ajude, coopere e participe: em um grupo, cada um tem seu pa-
pel e 0 seu pode ser muito especial. Na medida em que vocé faz suas
atividades e “obrigacdes”, certamente, ja contribui muito com a dina-
mica familiar. Além disso, vocé também pode ser fonte de momentos
de carinho, descontracao, leveza e apoio.
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Ofereca ajuda aos seus pais, participe de momentos com seu Vocé sabia?

irmdo com TEA, procure saber o que ele esta aprendendo nas Irm&os de autistas sd0 mais propensos a: respeitarem as diferencas
terapias e tente, do seu modo, ensina-lo tambéem. Essas inicia- entre as pessoas, serem mais leais com 0s amigos em momentos bons
tivas também podem fazer vocé experimentar uma sensagdo e ruins, serem mais tolerantes e maduros, se colocarem mais no lugar
bem gratificante. Defenda seu irmdo em situag@es sociais, cola- do outro, a escolherem profissées ligadas ao cuidado das pessoas e ao
bore que para 0 mundo seja mais justo para pessoas como ele. bem-estar social e a sentirem orgulho dos seus irmdos autistas.

* ldentifique e recorra a suas redes de apoio e recursos: Lembre-se:

todos nos temos pessoas com quem podemos contar, com as Vocé é muito importante para o seu irmdo e para seus pais!

quais nos sentimos mais seguros, € o que chamamos de rede

de apoio, ou temos diferentes tipos de recursos que Nos aju- ‘ \
dam em situag¢des dificeis. Amigos, avos, vizinhos, professores

"A gente foi assistir o filme Extraordinario e eles queriam ver
o filme por causa de Jodo (irmao autista), ai era falando
toda vez do protagonista, do protagonista, s6 que no filme
para mim o protagonista ndo era o menorzinho, era a irma
e eu conseguia me ver muito nela, tipo.. a cena que sai
todo mundo do jantar e tipo assim: alguem quer saber do

meu dia? E ela olha para o cachorro e diz: Nao! Tipo assim
* Atribua significados as experiéncias: como sujeitos pen- eu j& estava chorando naquela hora”

santes e ativos em nossas experiéncias, podemos pensar so-
bre elas, atribuir-lhes significados e dar-lhes um novo sentido.
Ja pensou sobre que significa para vocé ter um irmdo com TEA? \ )

ou psicologos podem constituir nossa rede de apoio. Poder
encontra-los, visita-los, recebé-los ou sair com eles para con-
versar € fundamental para nosso bem-estar. Outros recursos
que podem colaborar sdo: ouvir musicas, meditar ou praticar
exercicios fisicos (como correr, nadar, caminhar, andar de ska-
te, patins ou bicicleta), por exemplo.

(Irma, 15 anos, de um adolescente com TEA, de 13 anos).
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PALAVRA DE IRMAO

Minha relacao com ele &€ melhor do que com a minha outra irma, Joao e pouco legal porque tem

mas as vezes nao consigo me enturmar com ele porque ele vezes que ele gosta de brincar
nao deixa. Eu falo: Junior, Junior!" e ele me ignora. Eu falo: 'Vem sozinho. Eu vejo ele imaginando
aquil e ele me ignora, € como se nao quisesse se enturmar. as vezes e sempre me perguntei
(Irm3, 9 anos, de uma crianca com TEA, de 3 anos) porque ele nao controla a imagi-
nacao. (Irma, 7 anos, de um ado-

lescente com TEA, de 13 anos)

Paulo ele e calmo apesar da deficiencia dele. Agora, quando a gente mexe com
ele € que ele fica agitado e eu mexo muito com ele (risos). Mas € muito bom de
lidar com ele, ele nao € um menino que perturba o tempo todo, ele e inteligente,
ele é praticamente independente, consegue se virar. As vezes ele fala uma pa-
lavra errada ai eu fico corrigindo, ele fica brabo, ndo gosta disso (risos). As vezes
eu fico falando uma palavra errada para brincar com ele, provocar. As vezes eu to
jogando com ele e fico errando de proposito, mexendo com ele, tipo abracando
ele direto, ele fica estressado com essas coisas (risos).. Para mim e tranquilo, eu
trato como se ele nao tivesse problema nenhum, as vezes eu tenho que relevar
algumas coisas, eu tento tratar ele 0 mais normal possivel, tento nao excluir ele
de certas coisas, tento incluir ele, falo para 0s meus amigos que € para as pesso-
as entenderem. (Irma, 16 anos, de um adolescente com TEA, de 13 anos).
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Apesar de conviver pouco com ele pelo fato
dele ser autista, de estar na escola dele, nas
terapias, depois na televisao vendo os desenhi-
nhos dele, de qualquer forma eu amo muito o
meu irmao, ele € muito importante para mim e
nao tenho problema nenhum com meu irmao
ser autista. Eu brinco com ele algumas vezes,
quando ele esta a fim de abracar.. eu intergjo
com ele quando ele quer né? E quando eu vejo
ele tambem, mas quando sim, intergjo bastante
com ele, eu e minha mae abracamos ele, dou
beijo nele, faco tudo. (Irmao, 15 anos, de uma

crianca com TEA, de 12 anos)

Eu faco cocegas nela, carrego
ela nas costas, no ombro.. Quan-
do ela ta brava eu tento acalmar
ela, tento conversar, pergunto o
que ela quer, so que as vezes di-
zem para eu deixar ela. No geral
ela e calminha, as vezes da uma
crise, mas so as vezes, as vezes
acorda de madrugada chorando.
(Irméao, 12 anos, de uma crian-

cacom TEA, de 10 anos)

De vez em quando eu brinco com ele, saio
correndo atras dele, pego ele no braco e giro,
levanto ele para cima e ele gosta que so. (Irmao,
12 anos, de uma crianca com TEA, de 3 anos).

Um dia, um amigo chamou ela (irma autista) de doida porque
ela estava comendo algo que nao devia, mas tipo.. todo mundo
defendeu ela, porque todo mundo sabe que ela e especial. (..)
as vezes, eu chamo ela para brincar e algumas vezes ela vem e,
as vezes, comega a ficar tipo meio irritada. (Irma, 7 anos,
de um adolescente com TEA, de 13 anos).
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PALAVRA DE IRMAO

Ele € muito fofinho, esta comecando a falar agora, tem palavrinhas que a gen-
te nao entende ainda, mas ele quer sempre brincar com a gente... faz umas
birras, depois painho conversa com ele e ele se acalma. Ele € um menino
super alegre, tem umas ‘complicacoezinhas, da uns gritinhos, nao fala direito,
mas ele € super tranquilo, € gente boa com todo mundo.

(Irm3, 13 anos de uma crianga com TEA, de 3 anos)

Eu tenho que entender que ele nao € como uma crianga
normal, ele vai ter uns comportamentos diferentes, mas ai
eu brinco com ele, eu tento entender um pouquinho, eu
nao entendo muito, mas eu vou aprendendo. (..) Ele é fofo,
as vezes um pouquinho chatinho porque fica mexendo nas
minhas coisas, mas ai eu vou e arrumo depois, pego 0s
carrinhos dele e fico brincando com ele. Ele fica maluqui-
nho as vezes, faz umas caretas, ai eu entro na onda dele ,
faco careta também e ele fica rindo. (Irma, 12 anos, de uma
crianca com TEA, de 5 anos)
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Bom, antigamente eu ficava mais comovido, mais.. deixa eu ver se acho a
palavra.. mais alterado com isso, mas agora € bem normal, eu lido como um
irmao normal, como se nao tivesse autismo, muitas vezes quando eu falo
para 0s meus amigos que tenho um irmao autista eles perguntam: ‘Carambal
Mas nao e dificil?’. Eu: ‘Nao, acho tranquilo’. Ainda mais agora ne? Antigamen-
te era mais dificil, nao porque ele fazia escandalo, mas porque eu mesmo
ficava meio.. era meio novo para mim, entendeu? Antigamente, mas agora
esta bem normal. Eu divido o quarto com ele e, geralmente, de madrugada
ele fica acordado a madrugada toda, tipo agora, ele dorme de tarde e faz
isso, ele aderiu a essa rotina, mas eu ja me acostumei, so consigo dormir
com ele falando, se ele nao esta falando, esta faltando alguma coisa (risos).
(Irméao, 14 anos, de uma crianca com TEA, de 12 anos)

O irmao, ele faz muito bem para a minha Eu n3o sei como &
vida, ele brinca, estuda, mas ele chora na ter um irmao que
escola. Se ele chora, eu e minha mae vamos nao é autista, entdo

pegar ele na escola e ele fica muito bem para mim & comum.

com a sua familia muito linda e meu pai e (Irm3o, 16 anos, de
minha mae vao ficar muito feliz. (lrma, 4 uma crianca com
anos, de uma crianca com TEA, de 6 anos). TEA, de 12 anos ).
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O QUE OS FILHOS PRECISAM SABER SOBRE OS PAIS?

Ha muito o que os filhos deveriam saber sobre seus pais, muito a
respeito desse conhecimento pode ajuda-los a desenvolver compre-
ensdo, respeito, tolerancia, aceitagdo e perddo, trazendo beneficios
para os seus relacionamentos. Nessa dire¢do, abordamos aqui alguns
aspectos obtidos por meio de pesquisa e experiéncia profissional,
destacando que ndo sdo regras gerais e que podem variar de acordo
com a histéria de cada um, mas de uma maneira geral, vale a reflexdo:

Os pais tém as histodrias de vida deles e experiéncias familiares com
0s pais e irmaos deles também. Essas experiéncias vdo marcar as vi-
das deles ensinando-o0s por meio de acertos e erros e vao dizer muito
sobre 0s comportamentos atuais deles. Alguns pais terdo maior facili-
dade em se libertarem de modelos de comportamento que ndo Ihes
fazem bem e outros terdo mais dificuldade, reproduzindo, em suas
familias, algo de que nem eles mesmos gostam. Ao formar uma fami-
lia, os pais unem duas historias de vida para escreverem uma nova
historia e essa caminhada parece facil, mas € repleta de desafios.

Os filhos sao parte importante dos pais, mesmo que ndo tenham sido
planejados, sdo amados imensamente e, mesmo que eles ndo consi-
gam expressar em palavras ou gestos de carinho, expressam atraves
de cuidados. Eles amam tanto os filhos e, investem tanto emocional-
mente nessa relacdo, que se preocupam com o futuro deles antes
mesmo de nascerem. Eles trabalham duro, tentam proporcionar o
que os filhos precisam, chegando inUmeras vezes, a se colocarem em
segundo plano. Contudo, em casos de pais que tém filhos com TEA,
as vivéncias sdo um tanto diferentes, primeiro por nao fazerem parte
de suas experiéncias prévias de familia, e segundo, por terem todos
esses sentimentos intensificados. A angUstia em relacao ao futuro, a
cobranga por fazer a coisa certa, 0 medo de ndo estar sendo justo
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com os demais filhos, a exaustdo com rotina de terapias e, algumas
vezes, de administracdo de crises do filho com TEA. Vocés sabiam que
uma das maiores motiva¢des dos pais, nas terapias do filho com TEA,
é dar maior autonomia e independéncia possivel a ele para que, no
futuro, seja mais tranquilo para os irmdos? Sabiam que eles também
choram por sentirem que as vezes ndo tem conseguido equilibrar a
atencdo dedicada aos filhos?

Seus sentimentos como filho e irmdo merecem ser respeitados e cer-
tamente sdo legitimos, mas se colocar na perspectiva de outra pessoa
€ um exercicio bem interessante. Saibam também que, na pesquisa,
observamos reac8es diferentes dos filhos nas diferentes fases de suas
vidas, a preocupacao com o futuro pode ndo estar presente depen-
dendo da idade, a maneira de perceber e sentir a relagdo dos pais com
0 irmao com TEA também muda ao longo do tempo e a motivacdo
para interagir com esse irmao também. Em que parte dessa caminha-
da vocé se encontra?

O dia a dia € que € mais complicado, porque a vida muda,
porque € uma crianca que precisa de ndo sei quantas
terapias... Eu deixei muita coisa do trabalho por conta dele,
para acompanhar mais, a gente acaba se dedicando mais
a ele do que aos outros filhos, isso acaba sendo impossivel
de nao fazer.. (choro)

(Mae de 2 filhos, sendo o filho com TEA de 3 anos e, o com
desenvolvimento tipico, de 12 nos)

\_ J
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INTERACOES ENTRE IRMAOS E DESENVOLVIMENTO

Exemplos de interagoes positivas e de comportamentos
que favorecem o desenvolvimento:

Eu acho que ajudou muito quando eu comecei

Compartilhar Perceber as Demonstrar a interagir com ele dessa forma, nas coisas
int iniciati fet que ele gostava. Jodo gosta disso? [referindo-
Interesses Iniciativas areto se ao irmao com TEAI Entao vou comecar

também a brincar com isso para entender o
que ele esta fazendo. Eu entrei no universo dele
e eu achei legal que ele gostou. Ele comecou a
Sse apegar mais a mim, eu comecei a entender
o que ele falava enquanto os outros estavam
voando e isso foi muito bom.

(Irma com desenvolvimento tipico, 16 anos,
de um adolescente com TEA, de 13 anos)

Estar em

Ser responsivo Dar feedbacks sintonia \_ J
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* Conecte-se emocionalmente com ele. E preciso entender as suti-
lezas que estdo envolvidas nos comportamentos de cada crianga, com-
preender aspectos que permeiam as acles delas, experienciar a ma-
neira como elas reagem as diferentes pessoas nos diferentes contextos
e sentir o seu ritmo de desenvolvimento a partir do fluxo estabelecido
nas interacdes. Dito de outro modo, tente perceber os detalhes dos
comportamentos do seu irmdo com TEA, veja as reacBes dele e sinta o
que estd acontecendo durante a interacdo. E possivel que vocé j4 faca
muitas coisas intuitivamente, sem ninguém ter Ihe ensinado, mas saber
gue estamos no caminho certo e conhecer um pouco mais é sempre
bom. Além disso, vocé também pode ter o desejo de interagir melhor
com ele e ndo saber como fazer, pode se sentir frustrado diante de al-
gumas tentativas que ndo deram certo ou desencorajado por ndo sair
como esperado. Confira, aqui, algumas sugestdes que podem favorecer
as intera¢8es entre vOCés e boa sorte nessa jornada.

* Encontre coisas que vocés gostem de fazer juntos. O ideal é que
possam encontrar uma atividade que envolva as preferéncias de am-
bos, mas caso seu irmdo apresente dificuldades de se engajar, mude a
estratégia inicialmente. As atividades podem partir do interesse do seu
irmdo, ja que é mais restrito e vocé tem maior capacidade de flexibilizar.
Assim, vocé aprende a interagir com ele e, aos poucos, pode ir amplian-
do o repertério de atividades conjuntas. Se ambos gostam de games,
inicialmente comece com 0s jogos de interesse dele, por exemplo. Pode
pedir sugestdes e ajuda aos seus pais nessa escolha, pois € importante
que também esteja compativel com o grau de compreensdo dele.
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* Seja persistente, tente mais de uma vez. Provavelmente, serd pre-
Ciso vocé tentar mais de uma vez e, preferencialmente, ndo demore para
tentar de novo. O tempo de familiarizacdo do seu irmdo (com uma deter-
minada pessoa, num determinado ambiente e em determinada atividade)
vai favorecer previsibilidade e, consequentemente, a compreensdo dele e
melhorias na interacdo. Ou seja, quanto mais fizer, mais ele podera com-
preender e melhor tendera a ser sua interacdo. Vocé também se sentira
mais motivado e encorajado a tentar mais vezes. E ndo se preocupe, al-
gumas vezes pode ndo dar certo e vocé ndo deve se cobrar tanto, existem
inumeras influéncias Nno comportamento do seu irmdo, com o tempo ira
conhecendo.

* Identifique as iniciativas e respostas. Esse pode ser o ponto-chave,
pois pessoas com autismo tém maiores dificuldades em iniciar as intera-
¢Oes, mas podem responder melhor quando estimuladas. Por isso, a im-
portancia de lhes responder diante de pequenas iniciativas que eles pos-
sam demonstrar, como também de criar ou propor situacdes nas quais
eles possam responder. Vocé pode comecar com instru¢des bem simples
do tipo “pegue”, “coloque” ou “cadé”, por exemplo, a depender do nivel de
compreensdo dele. Outro ponto interessante é que eles tendem a res-
ponder melhor na presenca de objetos concretos e podem demonstrar
iniciativas ndo diretamente dirigidas a vocé, mas a um objeto ou a¢ao. Eles
podem se dirigir a um brinquedo ou comecarem a fazer algo que vocés ja
fizeram juntos, sem, necessariamente, dirigir-se a vocé, mas seja esperto
e perceba que este é um indicativo de que ele quer fazer o que vocés fi-
zeram juntos, mas tem dificuldades em Ihe mostrar isso mais claramente.
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* Compreenda os tipos de iniciativa, de respostas e de parti-
cipacao do seu irmao na interagao. Justamente pelas dificuldades
e caracteristicas da forma de processar as informacdes, as pessoas
com TEA se comportam de maneira peculiar, as iniciativas e respos-
tas podem vir acompanhadas de pulinhos, gritos, giros ou abano de
mados que podem significar alegria ou descontentamento, mas vocé
sera capaz de diferenciar com o tempo. A resposta dele a um convite
seu pode nem sempre ser de aceitacdo ou concordancia, as vezes, na-
quele momento, ele pode ndo aceitar e pode reagir com uma resposta
negativa Ou COM uma auséncia resposta e isso também é interacdo. As
vezes, ele pode estar sem responder diretamente ao que voceé solicita,
mas 0 observa e ndo se esquiva, nem se isola e nem sai de perto de
VOCE e certamente, estas também sdo formas de interagir.

* Perceba os avancos. Até aqui, pode parecer muita coisa, mas com
0 tempo percebera mais facilmente tudo que esta sendo apontado.
Este ponto, talvez vocé ja faca com maestria: perceber em que o seu
irmdo evoluiu. Se ele compreende melhor quando vocés falam ou pe-
dem algo para ele, se ele tem tido mais aten¢do durante as brinca-
deiras ou vendo TV, se ele olha mais quando vocés chamam, se ele
tem conseguido passar mais tempo sentado, se ele tem conseguido se
interessar por um numero maior de pessoas, brinquedos e atividades,
se ele tem se comportado melhor quando saem, se ja consegue usar
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0 banheiro, mesmo que as vezes ou se ja imita algumas acdes, mesmo
que dias ou horas depois. Fale isso aos seus pais, comemore com eles
estas conquistas pois vocé tem participacao nisso, mesmo que nao sai-
ba. Elogie seu irmao, mesmo pensando que talvez ele possa ndo estar
compreendendo, mas, com certeza, esta sentindo.

* Demonstre afeto. Beijos, abracos, gestos, palavras, todos sao bem-
-vindos. Ndo se preocupe muito, inicialmente, em receber de volta, sinta
O prazer em expressar.

* Atividades livres em ambientes livres, atividades livres em am-
bientes estruturados, atividades estruturadas em ambientes es-
truturados e atividades estruturadas em ambientes livres. Pare-
ce confuso, mas seus pais podem te ajudar nisso. As quatro situacées
sdo importantes para seu irmdo com TEA e vocés podem descobrir o
prazer de interagir em cada uma delas. A exemplo delas podemos citar
respectivamente: brincar na praia sem regras claras correndo ou mer-
gulhando; brincar livremente no quarto de vocés tendo a liberdade de
escolher entre objetos e atividades com a estrutura fisica de acesso aos
brinquedos e disposicdo de mesa e cadeira; brincar com um quebra-ca-
becas em uma mesinha no quarto de vocés ou na mesa da sala e por
ultimo, brincar de um jogo de encaixe no jardim ou no patio. Sejam cria-
tivos, adaptem essas sugestdes as caracteristicas de vocés, ao ambiente
de vocés e aos recursos de que dispdem e aproveitem!
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Acho que ele (filho com desenvolvimento tipico) lida normal, mas quando
era pequeno, ele questionava algumas coisas, em casa era tranquilo era
mais na rua. Quando Samuel (filho com TEA) cuspia nos amigos dele ele
dizia: Ta vendo mainha?' e eu dizia: 'Pode deixar que eu explico!" e expli-
cava: Olhe, ele é autista, ele cuspiu, me desculpe, mas s avisando: passe
longe porque ele pode cuspir de novo e eu nao tenho como controlar...” E,
com o tempo, 0s amigos dele também aceitaram bem, mas eu preservei
de algumas coisas, tipo, se o aniversario era dos amigos dele, eu ia com ele,
nao levava todo mundo, se era dos amigos de Samuel, da mesma forma.
Porque tem fases que é dificil mesmo, até para um adulto é dificil levar
seu filho autista em determinadas situac8es, por mais que vocé trabalhe é
dificil. Mas adoramos ir juntos a praia, ao shopping, sair para lanchar, me
sinto completa quando estou com meus trés filhos juntos, sabe?”. Varias
situacBes eu tive que intervir, lembro que uma situacdo ele (filho com de-
senvolvimento tipico) disse: ‘Mamae, ndo sei por que a senhora insiste em
trazer Samuel para todos os cantos, chega aqui e ele fica fazendo bi bi bi
bi bi, da uns pulinhos, ndo sei por que a senhora insiste!’, ai eu disse a ele:
'E qual o problema? e ele respondeu: 'O problema é que ta todo mundo
olhando!'. A eu disse o seguinte: ‘Olhe, eu tenho um filho e vocé tem um
irmdo, vocé prefere deixar de proporcionar a ele varias experiéncias legais
para dar satisfacdo a quem vocé nem conhece? Que podem achar bom
ou ruim, que podem ndo estar nem ai para a gente? Vocé prefere que eu
deixe seu irmdo em casa, sem fazer nada, para que as pessoas que a gente
nem conhece, nem nunca vai conhecer, talvez achem ruim ou bom porque
seu irmdo faz bi bi bi bi?, af ele disse: ‘Ndo!', ai depois ele parou de ques-
tionar, ndo € porque ele é autista que ndo vai poder ir mais ao shopping,
quem achar ruim, vire e va para outro canto.

(Mae de trés filhos, um com TEA, 12 anos e dois com desenvolvi-
mento tipico, de 14 e 2 anos)
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Igor (filho com desenvolvimento tipico) era uma crianca que nunca foi de
turminhas ndo, ele sempre foi de ter uns dois ou trés amigos e quando
ele tinha uns 6 anos, tinha dois coleguinhas e eu notei que ele se afastou
deles. Ele chamava os meninos para aqui para casa e 0s meninos pega-
vam muito no pé de Danilo (filho com TEA) entendeu? Tascavam coisa
nele, ou ficavam competindo ou ndo tratavam com o devido respeito que
tem que ser, ai 0 que aconteceu: Igor acabou se afastando dos amigos. E
assim, eu vi meu filho, dos 7 aos 12 anos, sem amigos e isso era uma Coi-
sa que me preocupava. Um dia eu falei: ‘Igor, por que vocé ndo traz seus
amigos? Ele falou: ‘Nao mae, eu ndao gosto que fiquem implicando com o
meu irmao’. Entende? Ndo porque ele tinha vergonha, mas porque nao
gostava da forma como os colegas dele tratavam o irmao dele. Ele falou:
‘Mde, eu ndo gosto que falem do meu irmdo’, bonito né? Ai ele acabou
afastando um pouco dos amigos, ai eu achei que ele sofreu, mas agora
ndo. Agora ele tem uma namorada, ai no Ensino Médio ele conheceu um
monte de gente, faz festa de aniversario aqui. Ele fala: ‘Meu irmdo, meu
irmdo é autista’ e todo mundo aceita, porque sdo adolescentes, ja escla-
recidos, né?

(Mae de dois filhos, um com TEA, 12 anos e outro com desenvolvi-
mento tipico, 16 anos)

A idade dos meus trés filhos é muito colada, eles pequenos ndo enten-
diam, mas hoje sdo conscientes, o irmao brinca mais e a irmd, apesar de
ter muito ciime e ndo brincar com ela (filha com TEA), defende ela a ferro
e fogo e ndo gosta de quem diz as coisas com ela. Eu sempre quis ter
mais de dois filhos, acho que quanto mais gente melhor, porque ajuda,
acolhe entendeu? Quanto mais gente dentro de casa para interagir, para
conversar, ajudal E tanto que a psicéloga disse que alguém tirou Ana do
autismo profundo, que ela tinha tudo para ter um autismo profundo e
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ela esta se desenvolvendo. E eu acho que é nesse sentido, por que se ela
nao tivesse irmdo? Porque vocé ndo tem pique para estar com brincadei-
ra de crianca o tempo todo e ela observa tudo que os meninos fazem.
Até na escola, fizeram uns trabalhos com lata e corda, ai ndo fizeram para
ela, subestimando, por certo achando que ela ndo ia usar né? Quando
ela chegou em casa pegou o da irmd e andou puxando a corda como
fizeram na escola, filmei e mandei para a escola e disse: ‘Olha aqui 6!
(...) Tenho consciéncia de que Ana veio para a familia como um presente
para mudar a familia da gente e para mudar para melhor, porque eu
tinha medo de gente especial, morria de medo, ai de repente uma filha
especial? Quer dizer, veio para mostrar que a vida ndo é do jeito que vocé
acha que é, veio para amadurecer minhas ideias, meus pensamentos,
para modificar minha vida, fortalecer a questao do respeito.

(Mae de trés filhos, uma com TEA, 10 anos, e dois com desenvolvi-
mento tipico, 12 e 07 anos)

Nicolas (filho com desenvolvimento tipico) é dificil com a gente, mas ele
€ muito preocupado com os irmdos, tudo ele se preocupa em questdo
dos irmaos, de sofrer algum constrangimento, de alguma crianca bater
nos irmdos dele. Ele defende tanto que exclui os meninos de brincar com
outros meninos, por exemplo: se ele vir que um menino ta tirando uma
brincadeira, ele ja diz assim: ‘Lucas (filho com TEA), ndo pode!. Ai Lucas
diz assim: ‘Por que?, ai ele diz: 'Vocé ndo percebe? Ele ndo ta brincando
Com voCé, ele ta zoando vocé!'. Al Lucas diz: ‘Ah, mas eu t6 achando legal.’.
Al tem a questdo da inocéncia. Entdo o Nicolas é muito defensor, agora
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em casa ele é muito briguento entendeu? Se eu disser uma coisa,
ele bate de frente. Outra vez ele veio perguntar por que 0s irmaos
tinham cuidador na escola e ele ndo, ai eu disse o seguinte: ‘Meu
amor, o médico disse que seus irmdos tem um probleminha, que
eles ndo sabem desenvolver a leitura e nem se defender, vocé sabe
que 0s meninos brincam com eles e eles ndo sabem se defender,
precisam de alguém para ajudar, para levar ao banheiro..." e ele dis-
se: ‘Mas eu também ndo vou ao banheiro sozinho' e eu disse: ‘Mas
vOCé pode ir ao banheiro sozinho'. Af ele: ‘Mas eu nao vou porgue eu
tenho vergonha' e eu: ‘Pois bote essa vergonha detras da porta da
sala, va e quando voltar do banheiro vocé pega ela de volta porque
elaficalalhe esperando. Ja seus irmdos ndo. Eles ndo tém vergonha,
eles ndo sabem se limpar, ta entendendo?. Ai ele diz assim: ‘Por
gue vocé ndo ensina?. E eu: ‘Porque eu ja tentei e ndo adiantou.
Eu lhe ensinei e vocé aprendeu.’. Ele: ‘Mas aqui eu uso ducha’, eu:
'Sim, por que vocé gosta de ducha, mas la tem papel e vocé sabe e
pode usar o papel. Al ele: ‘Mas eu ndo gosto de papel’. Eu: ‘Pois ndo
va ao banheiro e fique la na sala. Dé gracas a Deus porque eles sdo
autistas e vocé nao’. Ah, ndo sei se sou grossa ou realista, mas so
sei que foi desse jeito. Af ele disse: ‘E estranho né mae? Porque eles
sdo especiais, mas fazem tudo o que eu faco! e eu digo: ‘'Sim meu
amor, mas eles tém dificuldades que vocé ndo tem, entdo seja mais
tolerante com eles.

(Mae de trés filhos, um com desenvolvimento tipico, 9 anos,
e dois com TEA, 14 e 11 anos)
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Pensar no futuro pode gerar medo, preocupacao e ansiedade. Na
medida certa, esses sentimentos podem até motiva-los, mas, mui-
tas vezes, eles causam angustia podendo levar a prejuizos na sau-
de mental das pessoas. As estratégias para lidar com essa questdo
variam muito, assim como o tipo de preocupacao e 0 que pensar a
respeito.

Pais e filhos vdo pensar diferentemente sobre o futuro e ter medos
e expectativas também bem distintos. Essas variac8es também sdo
observadas em relag¢do a idade dos filhos: criangas menores tendem
a pensar em como ficardo no futuro de maneira mais concreta, co-
gitando sobre sua for¢a, tamanho ou aparéncia fisica; as criangas
maiores podem pensar sobre o que irdo fazer, o que irdo ter ou com
quem irdo estar e os adolescentes podem centrar em sua carreira,
independéncia ou em outras experiéncias de experimentacdo, tudo
iSso, claro, ira depender da cultura, dos recursos de cada familia e de
cada sociedade na qual estdo inseridos.

Pensar sobre o futuro, numa familia em que um dos membros tem
autismo, é pensar também em um numero ainda maior de influén-
cias. E pensar nas politicas publicas, € pensar, em sua cultura, como

CAPITULO 8 - E O FUTURO?

outras familias lidaram com isso, é pensar no que ha disponivel em
sua comunidade, é pesquisar sobre planos de aposentadorias, pre-
vidéncias, poupancas, servicos ou residéncias, € investir em terapias,
é elaborar planos para tornar possivel um projeto de vida. O dificil é
fazer tudo isso mantendo a seguranca de que se esta cuidando do fu-
turo, mesmo sem o controle sobre ele, ou mesmo, sem a certeza de
como ele chegara. Fé, espiritualidade, religiosidade e suporte familiar
vdo ser valiosos nesse processo.

O QUE VOCE ESPERA PARA A RELACAO DE VOCES NO
FUTURO?

“Acho que vai continuar a mesma coisa, eu interagindo com ele, cui-
dando dele. Talvez quando eu for adulto, eu vou trabalhar e ele vai
ficar com minha mde, ndo sei, acho que vou me afastar um pouco,
nao vai ser aquela coisa como é hoje, acho que ele vai ser menos
presente em minha vida, mas vou ama-lo de qualquer forma, légico
que quando minha mae e meu pai morrerem, quando nao tiver mais
quem cuidar, légico que eu vou cuidar dele, ai vai voltar uma maior
convivéncia diaria, isso que eu quero dizer”

(Irmao, de 14 anos, de uma crianca com TEA, de 12 anos).
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A importancia das rela¢gdes familiares no desenvolvimento humano é
consensual. Entretanto, sabe-se que inUmeros fatores podem influen-
ciar essas relagdes e impactar os membros do sistema familiar de dife-
rentes formas e intensidades. Além disso, deve-se considerar que esse
impacto pode sofrer modificagdes ao longo do tempo de convivéncia
Com as pessoas e experiéncias ou também, de acordo com cada fase
no ciclo de vida pessoal e familiar.

Especialmente sobre as relacdes fraternas, destaca-se a ambivalén-
Cia de sentimentos e experiéncias, pois, a0 mesmo tempo em que 0s
irmdos podem sentir amor, orgulho, cumplicidade, encantamento,
carinho e afeicdo, também podem sentir raiva, ciime, ressentimento,
medo, inseguranca e confusdo. Contudo, por serem as relacées mais
precoces, continuas e duradouras na vida das pessoas, elas se carac-
terizam como fonte singular de aprendizado sobre rela¢es sociais e
desenvolvimento de habilidades para a vida.

No caso de irmaos com desenvolvimento atipico, essas relagdes, além
de se caracterizarem por tudo que foi colocado, séo permeadas por
outras particularidades e quando 0s prejuizos no irmdo envolvem as
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areas sociocomunicativa e comportamental, como no caso do TEA,
0s sentimentos relacionados as vivéncias fraternas podem ser ain-
da mais confusos. Entretanto, as pesquisas na area demonstram
que as familias tém desenvolvido estratégias de superacdo e que 0
numero de influéncias sobre as relacdes familiares é tamanho, que
seria precipitado afirmar a priori que a vivéncia com um irmao com
TEA pode causar prejuizos ou impactar negativamente o irmdo com
desenvolvimento tipico.

Por tudo isso, aos profissionais que acompanham crian¢as com
TEA, é imprescindivel que possam, de certa maneira, participar ou
acolher a familia a cada momento do ciclo de vida familiar, desde
a decisdo de ter um outro filho, face a probabilidade de comporta-
mentos de risco ou mesmo de TEA no bebé, até mesmo em estraté-
gias de como lidar com os sentimentos dos irmaos, como promover
as interacdes entre eles, como atender as demandas de cada filho
ou como responder aos questionamentos do filho com desenvolvi-
mento tipico considerando suas devidas faixas etarias e caracteris-
ticas pessoais e familiares.
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TROCANDO IDEIAIS ATIVIDADE 6
Criancas e adolescentes adoram emojis, desenhos, COMO ESTA MINHA BATERIA?

simbolos, imagens, musicas ou videos. Geralmente, es-
tdo abertos a novas experiéncias e sdo bem participa-
tivos quando propomos atividades, com algumas ex-
ce¢Oes, claro. Dito isso, apresentamos algumas ideias
que podem ser Uteis em intervenc@es dirigidas a este
publico, elas podem ser adaptadas de acordo com a
demanda e com a criatividade do profissional.

Objetivo: Identificar seu nivel de tolerancia, aprender sobre como
alimenta-la e refletir sobre os comportamentos quando estamos
com bons niveis dela.

Descricao: A atividade consiste na analogia entre uma bateria e
a tolerancia. Pense e escreva sobre quais acontecimentos influen-
Ciam - “gastam” - sua tolerancia. Depois, pense e escreva sobre que
acBes 0 ajudam a alimentar - “carregar” - sua tolerancia. Por fim,
pense e escreva situagdes em que vocé reagiria diferentemente se
estivesse com seu “nivel de tolerancia carregado” (Como vocé rea-
giu e como reagiria).
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ATIVIDADE 7 ATIVIDADE 8

O QUE EU DISSE E O QUE EU ESTAVA PENSANDO? PROBLEMA X SOLUCAO

Objetivo: |dentificar se a sua forma de se comunicar tem sido Objetivo: Exercitar a habilidade de pensar em estratégias de
representativa dos seus sentimentos e pensamentos. resolu¢do de problemas.

Descricao: Lembre de situagdes em que vocé falou algo e ficou Descricao: Lembre de situagdes vivenciadas em seu cotidia-

no, mesmo que tenham acontecido ha muitos anos. Pense e
registre possibilidades de estratégias de resolu¢do. Use sua
criatividade a seu favor e lembre-se de que vocés podem con-
tar com outras pessoas e diferentes tipos de recursos que
lhes servem como rede de apoio.

X=

angustiado por ndo ter expressado o que realmente sentia ou
pensava. Depois, formule qual seria a maneira eficaz. Registre
nos balBes as falas referentes a: como falou, 0 que pensou e
como seria mais eficaz falar.

I so CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE I1SSO? CONVIVENDO EM FAMILIA: TENHO UM IRMAO AUTISTA, VAMOS FALAR SOBRE ISSO? g I



CAPITULO 9 - AOS PROFISSIONAIS

ATIVIDADE 9
TRABALHANDO COM MUSICAS

(Pra Vocé Guardei o Amor, Nando reis)

A delicadeza e a profundidade do que esta posto na letra dessa
cancdo sdo verdadeiramente inspiradoras. Sobre um amor genu-
ino, sobre a compreensdo através do olhar, sobre experiéncias
anteriores, sobre a auséncia de explicagdes para um sentimento
tdo nobre... Mergulhem nessa experiéncia reflexiva e atribuam
novos sentidos as suas experiéncias familiares com o TEA!

(Girassol, Kell Smith)

Uma das flores mais belas é, sem duvidas, o girassol. Levei flores
naturais, pedi que os adolescentes as segurassem, as observas-
sem e descrevessem 0 que, para eles, elas representavam. O
olhar de encantamento e suas respostas revelaram a pertinén-
Cia da reflexdo proposta. Os sentidos dos girassois nas expres-
sOes cultural, artistica, mistica, espiritual e cientifica podem pro-
porcionar uma rica troca de experiéncias em grupo, favorecendo
a evocacao de memorias afetivas e suscitando a expressao de
sentimentos entre os jovens. Compartilno essa experiéncia e
esses elementos na expectativa de que também sejam Uteis a
outras familias. Adicionalmente, indico essa can¢ao por abordar
temas como: inclusdo, autoconhecimento, propdsito e valores.
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ATIVIDADE 10
SITUACAO PROBLEMA

Adriana e Bruno se conheceram na faculdade, namoraram,
casaram e tinham muitos pontos em comum, o principal
deles era o sonho de serem pais. Hoje em dia, casados ha
16 anos, eles constituiram uma bela familia composta por,
além deles, trés filhos e um cachorro. A rotina deles é bem
comum, semelhante a de varias familias no Brasil, ambos
trabalham e as criangas estudam, praticam esportes e fa-
zem outras atividades extraescolares, é tdo corrido que eles
mal tém tempo livre para brincarem juntos. Tudo porque
eles realmente desejam atender as demandas de cada fi-
Iho. Mesmo assim, Adriana e Bruno se esforcam para, nos
fins de semana, irem a praia, andarem de bicicleta, tomarem
sorvete ou coisas desse tipo. Porém, o que mais tem afligi-
do Adriana é a rivalidade entre seus filhos, ela se preocu-
pa com o futuro da relagdo deles e, as vezes, ndo se sente
eficaz na resolucdo dos conflitos entre eles. Maria, com 14
anos, é a filha mais velha, ela foi diagnosticada com TEA aos
4 anos, é carinhosa, bastante ativa, e embora fale algumas
palavras, ndo as usa muito bem para se comunicar em suas
interacBes. Mariana tem 12 anos, € a filha do meio, é muito
inteligente, criativa e questionadora, atualmente prefere fi-
car sozinha e ndo tém tido paciéncia com os irmdos. Miguel
tem 4 anos, é o irmdo mais Novo, Muito carismatico e es-
pontaneo, esta sempre desejando a companhia de alguém,
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quando ndo consegue, muitas vezes faz coisas inadequadas para
chamar atencdo. Maria interage melhor com Miguel, j& Mariana
discute mais com ele e faz constantes queixas e questionamentos
a0s pais sobre a percepcdo que ela tem de que os pais dedicam
mais atencdo aos outros dois filhos. Ja Miguel, frequentemente se
queixa de que 0s pais Nndo 0 amam porque ndo brincam com ele e
dirige a Mariana frequentes comportamentos de raiva. Ambos ir-
maos, apesar de aparentarem ciumes de Maria, sentem muito or-
gulho a cada evolugdo dela. Adriana e Bruno seguramente amam
os filnos de igual forma, mas suas relac8es receberam diferentes
influéncias dos momentos do ciclo de vida familiar, assim como
acontece em todas as familias, sendo que cada uma com suas
particularidades. Adriana se ressente por ter brincado pouco com
Mariana durante o0s seus primeiros anos, mas realmente foram
anos bem dificeis com a quantidade de consultas que foram ne-
cessarias até fechar o diagnostico de Maria. Contudo, ela ressalta
0 quanto o amor de e por Mariana foram suas verdadeiras inspi-
racdes. Nesse periodo, ela lembra que mesmo que passasse o dia
fora, quando chegava, deitava-se com Mariana em sua caminha
sendo que, por vezes, ela ja tinha adormecido, mas ela lembra o
quanto isso a confortava. Com Miguel, mesmo que ela dedique
mais tempo do que a Mariana, ele ainda se queixa, pois, Nessa
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fase, € comum que as crian¢as queiram muito brincar, sendo que
agora o casal vive uma fase mais tranquila, pois os profissionais e a
rotina de terapias ja sdo as mesmas ha cerca de quatro anos e Como
Maria esta na pré-adolescéncia, prefere ficar sozinha a estar com eles
todos juntos. Em situacBes como essas, se cada um pudesse trazer
a tona suas versdes, veriamos que cada um tem razao, em certa ma-
neira, e que cada questdo pode ser explicada pensando na existéncia
de uma complexidade de influéncias.

Como trabalhar...

A percepc¢do de que a mesma situacao pode ser interpretada e sen-
tida de maneiras contraditérias ou diferentes pelas pessoas, ou mes-
mo sentidas diferentemente pela mesma pessoa, sao aspectos im-
portantes para serem trabalhados. Nessa direcdao, o objetivo desta
atividade é favorecer: reflexdo, identificacdo de sentimentos, empatia
e resolucao de problemas. Segue uma lista de perguntas como su-
gestdo de temas, que podem ser trabalhados com os irmaos ou com
0s pais. Elas podem ser exploradas em conjunto, podem ser eleitas
aquelas que forem mais Uteis ao contexto ou perguntas adicionais
podem ser elaboradas de acordo com o caso. A mediacdo feita pelo
terapeuta a cada resposta sera um diferencial nesse processo.

Boa reflexao!
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PARA

REFLETIR

% O que vocé diria a Adriana e Bruno que pudesse apoia-los?

% Quais as inten¢des de Adriana e Bruno como pais?

* Existem diferentes formas de expressdo de amor. Que expres- * Acredita que outras familias podem vivenciar conflitos parecidos mesmo
sBes de amor dos pais pelos filhos podemos perceber? ndo tendo um caso de autismo na familia? Pense e relate alguns exemplos.
% Coloque-se no lugar de cada um dos personagens, aponte 0s * Se vocé pudesse ajuda-los individualmente, o que diria a cada um deles?

sentimentos deles e os defenda como sendo seus. . ,
% Faca uma lista das queixas ou problemas de cada um deles e, ao lado,

% Elenque as caracteristicas dessa familia e indique pelo menos escreva duas possibilidades para soluciona-los.

trés pontos fortes dela. o . ,
% Reconte essa histéria de duas maneiras diferentes, uma tendo um desfe-

% \océ acha que o autismo influenciou nas relacdes entre eles? cho positivo e outra com o desfecho negativo. O que foi determinante em
De que maneira? cada uma delas?
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ATIVIDADE 11 % Com quem gosta de compartilhar suas rotinas, alegrias ou conquistas?
~ . , S
RECURSOS, REDE DE APOIO E RESILIENCIA % Com quem vocé conversa quando esta com algum problema ou angustiado:
Definicdes: % Como esta pessoa 0 apoia? O que ela fala que o deixa mais aliviado? Como vocé se sente?
Recursos: é o que Uutilizamos para superar situacdes dificeis, % O que vocé costuma fazer quando algo esta Ihe angustiando?
podem ser fisicos, psicolégicos, materiais, ambientais ou sociais, % Quais lugares ou ambientes o deixam mais seguro ou fazem vocé se sentir melhor?
or exemplo. . . . .
P P % Acha que sua escola, seus vizinhos, seu psicologo, sua igreja apoiam-no ou o confortam de
Rede de apoio: é com quem ou com 0 que vocé pode contar, alguma maneira? Sente que pode contar com eles?
pode ser familiar, comunitaria, institucional ou informacional, por

| % O que voCé tem ou quais sdo as suas caracteristicas que fazem vocé se sentir melhor, mais
xemplo. ) .
exemplo tranquilo ou mais forte?
Resiliéncia: ¢ a capacidade que temos para lidarmos, superarmos,

o o 5 % As pesquisas em sites, redes sociais ou outros canais de informagdo ajudam-no de alguma
nos adaptarmos ou resistirmos as situacées adversas.

maneira? Como?

i il ?
Objetivo: Identificar os recursos e redes de apoio que podem % Que objetos utiliza ou gosta de ter por perto:

favorecer processos de resiliéncia.

Descricao: A partir das definicBes, acompanhadas de exemplos,
ajude a pessoa a pensar sobre seus recursos e redes de apoio )

anotando-as nas pecas do quebra-cabeca. Ao final, veja 0 que
ela percebe na imagem e faca uma analogia das partes que
compdem para nos constituirem enquanto pessoas e seres sociais.
As perguntas abaixo podem te ajudar e, assim como a descri¢do

do objetivo, devem ser adaptadas de acordo com a idade e ?
caracteristicas socioculturais:

v U Y U Y U Y
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ATIVIDADE 12 @ )

REGISTROS

Escreva aqui as ideias, propdsitos, sentimentos ou metas
que passaram pela sua cabeca com a leitura desse material.

. J . J
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tism Sibling: A Guide for Teens. Autism, My Sibling, and Me. Disponivel
em: https://researchautism.org/how-we-help/families/sibling-support/

Guia produzido Marci Wheeler M.S.W. (Indiana Resource Center for Au-
tism) e reproduzido pela Autism Society: Sibling Perspectives: Guidelines
for Parents. Disponivel em: https://www.autism-society.org/wp-content/
uploads/2014/04/sibling-perspectives.pdf.

Guia produzido pela Autism Speaks: A Sibling’s Guide to Autism An Autism
Speaks Family Support Tool Kit. Disponivel em: https://www.autismspe-
aks.org/sites/default/files/2018-08/Siblings%20Guide%20to%20Autism.
pdf
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