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Resumo

Objetivo: Realizar revisao de escopo sobre a qualidade de vida de
criangas e adolescentes irmaos de individuos com transtornos cro-
nicos neuroldgicos, do neurodesenvolvimento e da saude mental.
Fontes de dados: A busca foi realizada nas bases de dados PubMed,
Medline, SciELO e Google Scholar. Sintese dos dados: No total, 1.664
artigos foram encontrados na pesquisa inicial. Destes, 1.061 duplica-
dos foram removidos. Em seguida, 590 foram excluidos por falta de
adequacao apds a leitura dos titulos e resumos e/ou do texto com-
pleto, resultando em um total de 13 estudos incluidos. Destes, cinco
(38,6%) foram publicados nos ultimos cinco anos e 100% nos ulti-
mos 15 anos, avaliando individuos de 3 a 18 anos, totalizando 1.741
amostras. Como um todo, em oito estudos (61,6%), os participantes
tiveram pior qualidade de vida do que os respectivos controles. Con-
clusoes: Os resultados sugerem que irmaos de individuos com trans-
tornos croénicos neurolégicos, do neurodesenvolvimento e da saude
mental tendem a ter menor qualidade de vida, e que o equilibrio en-
tre fatores de risco e protecdo determina o desfecho. Os resultados
apontam para a necessidade da realizagao de novas pesquisas que
investiguem a qualidade de vida, a satisfagdo com a vida e o bem-
-estar dessas criancas e adolescentes. Do ponto de vista pratico, esta
revisdo de escopo alerta que, para esses irmaos, é essencial que pe-
diatras, pediatras do desenvolvimento, neuropediatras e psiquiatras
infantis percebam a presenca de fatores de risco, que fornecam vi-
gilancia, avaliacdo e intervencao precoce e que mantenham foco e
investimento nos fatores de protecéo.
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Abstract

Objective: To carry out a scoping review on the quality of life of chil-
dren and adolescents siblings of individuals with chronic neurologi-
cal, neurodevelopmental and mental health disorders. Data sources:
The search was performed in PubMed, Medline SciELO and Google
Scholar databases. Data synthesis: Overall, 1,664 articles were found
in the initial search process. Of these, 1,061 duplicates were removed.
Then, 590 were excluded due to lack of appropriateness after reading
the titles and abstracts and/or the full text, thus yielding a total of 13
included studies. Of the 13 articles, five (38.6%) were published in
the last five years and 100% in the last 15 years, evaluating children
and adolescents aged 3 to 18 years, totaling 1,741 samples. As a who-
le, in eight studies (61.6%) the participants had poorer quality of life
than the respective controls. Conclusions: The results suggest that
siblings of individuals with chronic neurological, neurodevelopmen-
tal and mental health disorders tend to have a lower quality of life,
and that the balance between risk and protective factors determines
the outcome. The results point to the need for further research to in-
vestigate the quality of life, life satisfaction and well-being of these
children and adolescents. From a practical point of view, this scoping
review warns that for these siblings it is essential that pediatricians,
developmental pediatricians, neuropediatricians and child psychia-
trists perceive the presence of risk factors, provide surveillance, as-
sessment and early intervention and maintain focus and investment
in the protective factors.
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Introducao

A ligagdo afetiva entre irmdos desempenha
papel importante no desenvolvimento inicial da
personalidade da crianca. O relacionamento entre
irmaos é importante pelas seguintes razdes: é
considerado o mais longo na vida humana;' pela
variedade de papéis que irmaos podem desempenhar
(amigo/competidor; cuidador/cuidado; professor/
aluno; gerente/gerenciado); e pela presenca do
irmdo funcionar, em algumas situagdes, como um
“amortecedor” préximo em situacdes estressantes. '
Portodosestes motivos,aqualidade do relacionamento
entre irmaos influencia varios aspectos da vida de
criancas e adolescentes.’

Doenca cronica é definida como uma condicao
intratdvel, de longo prazo?* Os transtornos
neurolégicos, do neurodesenvolvimento e da saude
mental representam uma proporcao significativa das
doencas cronicas em criancas e adolescentes.”

Globalmente, de 1990 a 2015, o numero total de
anos de vida ajustados por incapacidade (DALYs)
atribuidos a transtornos neurolégicos em criangas
diminuiu nas criancas com menos de 5 anos, e a maior
sobrevivéncia daqueles com histérico de encefalopatia
neonatal nas idades de 5 a 14 anos aumentou a
sobrecarga dos cuidadores em geral. Durante esse
periodo de 25 anos, o nimero total de anos vividos em
estados de satide precaria ou em deficiéncia (YLDs) por
transtornos neurolégicos aumentou na faixa de 5 a 14
anos e diminuiu apenas ligeiramente nos menores de 5
anos. Em avaliacao feita pelo Global Burden of Disease
(GBD) em 2015, os DALYs de condicbes neuroldgicas
representaram 15% do total de DALYs nas criangas, em
todas as faixas etarias.®

Os transtornos do neurodesenvolvimento sao um
grupo de condicbes resultantes de deficiéncias que
afetam as habilidades fisicas e/ou intelectuais e/ou
comunicativas e/ou comportamentais de uma crianga.®
Emtodoomundo, 52,9 milhées de criangas menores de
5 anos tinham deficiéncias no neurodesenvolvimento
em 2016. Essas deficiéncias representaram 13,3% dos
29,3 milhdes de YLDs para todas as condi¢Oes de saude
entre criangas menores de 5 anos em 2016.”

Em todo o mundo, 10 a 20% das criancas e
adolescentes apresentam transtornos da saude
mental. A depressao é uma das principais causas de
doenca e incapacidade entre os adolescentes; metade
de todos os transtornos da saude mental comecam
aos 14 anos de idade e o suicidio é a terceira principal
causa de morte em jovens de 15 a 19 anos.®
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Receber um diagnéstico, conviver e cuidar de uma
crianca com um transtorno crénico neurolégico, do
neurodesenvolvimento ou da saude mental pode
ser uma tarefa ardua para a familia como um todo,
por causar sério estresse para os pais, por levar a
mudancas na estrutura familiar e, consequentemente,
levar individualmente a impacto psicossocial nos
irméos'3,9,10,11,12

De acordo com a Organizacao Mundial da Saude
(OMS), qualidade devida (QV) representaas percepgoes
dos individuos sobre sua posicao na vida no contexto
da cultura e dos sistemas de valores em que vivem e
em relacdao aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacdes. E um conceito amplo que incorpora de
forma complexa a saude fisica, o estado psicoldgico,
o nivel de independéncia, as relagbes sociais, as
crencgas pessoais e suas relacdes com as caracteristicas
proeminentes do ambiente.’*'* O principal elemento
dessa ideia é que a QV é uma percepgao subjetiva
das questbes da vida, e nao um indicador objetivo
da vida.*'*> Assim, QV se refere a um julgamento
somativo sobre todos os aspectos da vida de uma
pessoa. Intuitivamente, qualquer consideracdao
operacional da QV precisa ser congruente com a
estrutura de QV da OMS."® No contexto dos cuidados
em saude, a qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) costuma ser definida de forma ambigua, e pode
representar varios conceitos, dependendo da avaliacao
do pesquisador.'*" QVRS pode ser interpretada por
alguns como uma visao ampla da saude que inclui os
dominios emocional e social, enquanto outros definem
QVRS como o impacto objetivo de uma condicao de
saude na vida de uma pessoa.'*'81%2 A perspectiva da
familia pode ser acessada por meio da QV da familia
(QVF). QVF é definida como uma “sensa¢ao dinamica
de bem-estar, definida coletiva e subjetivamente por
seus membros, em que as necessidades individuais e
familiares interagem™' que destaca a satisfacdo das
necessidades da familia, o prazer da vida familiar e se
os familiares tém a oportunidade de fazer as coisas que
para eles sao importantes.'>?>%

A influéncia das criancas com deficiéncia sobre seus
irmaos é modificada por varios fatores relacionados as
caracteristicas e a dinamica de cada membro da familia
e da familia como um todo. Viver com uma crianga com
deficiéncia e/ou doenca cronica, portanto, pode levar a
umimpacto naQV dos seus irmaos.**?> Com a crescente
conscientizacao sobre o impacto significativo de um
irmao no desenvolvimento do outro, e o potencial
estresse e confusdao de papéis que os irmaos podem
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experimentar quando ha uma crianca com deficiéncia
e/ou doenca cronica na familia, é cada vez mais
importante que as necessidades desses irmaos sejam
consideradas e atendidas.”®

Considerando esses aspectos, o presente estudo
teve como objetivo realizar uma revisao de escopo
sobre a QV de criancas e adolescentes irmaos de
individuos com transtornos crénicos neuroldgicos, do
neurodesenvolvimento e da saude mental. Os autores
levantaram a hipotese de que esses irmaos, em geral,
apresentam prejuizo em sua QV.

Materiais e Métodos

O estudo é caracterizado por uma revisao de
escopo, com base nos critérios do PRISMA Extension
for Scoping Reviews (PRISMA-ScR).”’

Estratégia de pesquisa

As buscas foram realizadas em janeiro de 2021
nas seguintes bases de dados e com estes descritores
especificos (idiomas: inglés, espanhol e portugués):
PubMed (“siblings and quality of life”); Medline
(“siblings and quality of life”; “hermanos y calidad de
vida”; “irmaos e qualidade de vida"); SciELO (“siblings
and quality of life”; “hermanos y calidad de vida"
“irmaos e qualidade de vida"); LILACs (“siblings and
quality of life”; “/hermanos y calidad de vida”; “irmaos e
qualidade de vida"); e Google Schoolar (“siblings and
quality of life”; “hermanos y calidad de vida”; “irmaos
e qualidade de vida"). Nenhum filtro foi adicionado
para limitagées como idioma, publico-alvo ou data de

publicacao.

Recrutamento e selecao

A identificacdo dos artigos para o fluxograma
do estudo envolveu quatro fases: (a) identificacdo
(recrutamento); (b) selecao (duplicatas); (c) elegibilidade
(exclusao devido a auséncia de elegibilidade de acordo
com os critérios de inclusdo) e (d) inclusao (inclusao
dos restantes na revisao do escopo). Cada fase foi
realizada separadamente por dois pesquisadores que
examinaram de forma independente o titulo, o resumo
e, quando disponivel, o texto principal de cada estudo.

Critérios de inclusao e caracteristicas do estudo

Foram utilizados os seguintes critérios de inclusao:
estar diretamente relacionado a avaliagao da QV
em irmaos de individuos com transtornos cronicos
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neuroldgicos, do neurodesenvolvimento e da saude
mental; incluir irmaos de ambos os sexos, de 0 a 18
anos; estar publicado em inglés, portugués, espanhol
ou francés; ser original; estar disponivel em texto
completo.

Extracao e apresentacao dos dados

Os transtornos cronicos neurolégicos, do
neurodesenvolvimento e da saide mental sao grupos
com um grande numero de condi¢des. Por esse
motivo, com o objetivo de ndo tornar a pesquisa muito
genérica e inespecifica, para a extracao de dados e
apresentacao dos estudos eleitos para esta revisao de
escopo, optou-se por organizar os artigos em quatro
grupos de acordo com os diagndsticos dos irmaos dos
participantes: transtornos do neurodesenvolvimento
(TND); transtornos cronicos neuroldgicos (TCN);
transtornos da saiide mental (TSM); transtornos mistos
(TM - transtornos crénicos do neurodesenvolvimento,
neuroldgicos e da saude mental). Uma tabela pré-
formatada foi usada para registrar autor principal,
ano de publicacdo e local do estudo; periodico;
grupo e diagnodsticos dos irmaos dos participantes;
delineamento do estudo; nimero de participantes,
faixa etdria e proporcao percentual entre géneros;
escala de QV utilizada; e resultados mais relevantes.

Resultados

A tabela 1T mostra o nimero de artigos recuperados
por descritor e o nimero total de artigos recuperados
em cada base de dados. No total, 1.664 artigos foram
encontrados no processo inicial de busca. Destes,
1.061 duplicatas foram removidas. Em seguida, 590
foram excluidos por falta de adequacéo apos a leitura
dos titulos e resumos e/ou dos textos completos (para
aqueles comtextocompletodisponivel), resultandoem
um total de 13 estudos incluidos na revisao de escopo,
conforme apresentado no fluxograma (figura 1).

A tabela 2 mostra descritivamente os dados dos
13 artigos incluidos na revisdo. A tabela 3 resume
quantitativamente a interpretacdo dos dados dos
13 artigos incluidos na revisao. A maior parte dos
artigos (92.3%) foi publicada nos ultimos 10 anos e
todos (100%) nos ultimos 15 anos. Foram avaliados
criancas e adolescentes com idades entre 3 e 18
anos, totalizando 1.741 individuos. Os estudos foram
realizados em quatro continentes (Europa, América,
Asia e Oceania). A maior parte dos artigos (46.2%) foi
incluida no grupo TND, e o diagndstico mais frequente
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Qualidade de vida de criancas e adolescentes irmaos de individuos com transtornos crénicos neuroldgicos, do neurodeser

Tabela 1. NUumero de artigos recuperados por descritor e nimero total de artigos recuperados em cada base de dados.

Base de dados Idioma Descritores Numero de artigos Numero total de artigos
PubMed Inglés “siblings and quality of life" 194 194
Medline Inglés “siblings and quality of life” 867 1226
Espanhol “hermanos y calidad de vida” 176
Portugués “irmdos e qualidade de vida" 183
LILACs Inglés “siblings and quality of life” 23 88
Espanhol “hermanos y calidad de vida" 45
Portugués “irmdos e qualidade de vida" 20
SciELO Inglés “siblings and quality of life” 21 58
Espanhol “hermanos y calidad de vida" 28
Portugués “irmdos e qualidade de vida" 9
Google scholar Inglés “siblings and quality of life” 93 98
Espanhol “hermanos y calidad de vida"
Portugués “irmaos e qualidade de vida”
S
Registros identificados através de
pesquisa nas bases de dados
(n = 1664)
—
— L4

Registros duplicados nas bases de
dados (excluidos)

(n=1061)

Registros pré-selecionados
(analise dos titulos/resumos)

(n=603)
—
S
s Registros excluidos (auséncia N3o relacionados diretamente a
i de elegibilidade de acordo com afericdo da qualidade de vida nos
o= os critérios de inclusio) irmaos (n = 570)
g (n=590) N&o incluiram irm&os de ambos os
w géneros, com idades entre zero e 18
anos (n=4)
:J N&o publicados nos idiomas inglés,
4 portugués, espanhol e francés (n = 5)
. . L Nao classificados como originais (n =
Estudos Ir?c:md(?; narevisao 3)
sistematica Nao disponiveis na integra (n = 8)
E (n=13)
—
-

Figura 1. Fluxograma de elegibilidade para o estudo de acordo com os critérios do PRISMA-ScR.
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Tabela 3. Resumo quantitativo da interpretacdo dos dados dos 13 artigos incluidos.

Periodos de publicacao

Ultimos 5 anos

Ultimos 10 anos

Ultimos 15 anos

5(38.6%) 12 (92.3%) 13 (100%)
Locais dos estudos
Europa América do Norte Asia Austrélia Brasil
5 (38.6%) 3(23%) 3 (23%) 1(7.7%) 1(7.7%)
Dados socio-demograficos
Idades Total de individuos
3a18anos 1741
Grupos e diagndsticos dos irmaos
TND TCN TSM ™
6 (46.2%) 2 (15.3%) 2 (15.3%) 3(23%)
TEA - 3 (23%) Epilepsia — 1 (7.7%) TOC/TH/TA/TC/Tal = 1 (7.7%) PC/TEA/Miopatia/DI - 1 (7.7%)
DI -2 (15.3%) PC/CP-1(7.7%) Tal = 1(7.7%) PC/TEA/DI =1 (7.7%)
TDAH (1.7%)
Delineamento dos estudos
Caso-controle Transversal Qualitativo
8 (61.6%) 4 (30.8%) 1(7.7%)
Escala de QV

Mesma escala (CHQ-CF87)
2 (15.3%)

Escalas diferentes
11 (8.7%)

Conclusédes / Grupos

TND
Pior QV / controles — 4 (66.6%)

TCN
Pior QV / controles — 1 (50%)

Pior QV / controles — 2 (100%)

TSM ™

Pior QV / controles - 3 (75%)

Concluséo geral
Pior QV / controles — 8 (61.6%)

CHQ-CF87 - The 87-item Child Health Questionnaire; CP Cromossomopatias; DI — Deficiéncia intelectual; PC - Paralisia cerebral; TA - Transtornos de ansiedade; TAI -
Transtornos alimentares; TC — Transtornos de conduta; TDAH - Transtorno de déficit de atencao/hiperatividade TEAi — irmaos de pacientes com TEA; TCN - Transtornos
cronicos neuroldgicos; TDC - Transtornos disruptivos de conduta; TH - Transtornos do humor; TM = Transtornos mistos; TND — Transtornos do neurodesenvolvimento;

TSM —Transtornos da satide mental.

(23%) entre os irmaos dos individuos estudados foi
de transtorno do espectro autista (TEA). Os estudos
tiveram mais frequentemente (92.4%) delineamentos
transversal e caso-controle. Apenas 15.3% dos artigos
usaram a mesma escala para avaliagao da QV (The
87-item Child Health Questionnaire). A maior parte
dos artigos (66.6%) do grupo TND concluiu que os
participantes tinham prejuizo na QV em relagao aos
seus respectivos controles. Um (50%) dos estudos
do grupo TCN nao identificou diferencas na QV entre
participantes e controles e o outro (50%) concluiu
que nas escalas de autorrelato das criancas nao houve
diferencas e que, nas escalas de relato dos pais, estes
consideraram que os participantes tinham pior QV
em comparagao com os controles. Em todos (100%)
os artigos do grupo TSM os participantes tinham pior
QV em relacao aos controles. Na maior parte (75%) dos
estudos incluidos no grupo TM, concluiu-se que os
participantes tinham prejuizo na QV em comparagao
aos controles. Como um todo, dos 13 estudos, em oito
(61,6%) os participantes tiveram a QV prejudicada em
relagcao aos respectivos controles.
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Discussao

O objetivo desta revisdao de escopo foi reunir e
analisar os dados de literatura sobre o impacto de viver
e ser criado com um irmao ou irma com transtornos
cronicos neurolégicos, do neurodesenvolvimento
e da saude mental na QV dos irmaos (criancas e
adolescentes).

A QVRS de pessoas com doencas cronicas tem
sido objeto de discussdes e de pesquisas nas ultimas
duas décadas, nao sé dos pacientes, mas também dos
familiares ou dos cuidadores dos pacientes.** Embora
o conceito de QV aborde aspectos e processos de vida
semelhantes para todos, € um constructo pessoal e
Unico que é mais bem visto da prépria perspectiva do
individuo.244" A sobrecarga gerada pelos cuidados
com uma crianga com deficiéncia e/ou doenca crénica
influencia ndo apenas individualmente os membros
da familia, mas também o sistema familiar como um
todo.?

Fator de risco pode ser definido como um fator
que aumenta a vulnerabilidade de uma pessoa
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ou de um grupo para desenvolver problemas. O
impacto de fatores biologicos e de predisposicoes
genéticas, psicossociais (individuais e familiares),
sociais € ambientais no desenvolvimento infantil
tem sido objeto de inimeros estudos nas ultimas
décadas. As criancas, em geral, podem estar expostas
ao longo da infancia a diversas situagoes que podem
constituir riscos potenciais, entre elas, a convivéncia
com condi¢des psicoldgicas adversas. Nos ultimos
50 anos, inUmeras medidas reduziram a mortalidade
infantil, aumentando a capacidade de sobrevivéncia.
No entanto, houve um aumento de novos problemas,
reunidos sob a denomina¢ao de “nova morbidade”
ou “morbidade oculta’; definida como o conjunto de
situacoes e de influéncias do ambiente que afetam
o desenvolvimento infantil.** Nesse sentido, o papel
do estresse téxico na infancia tem sido cada vez
mais identificado como mecanismo produtor de
morbidades subsequentes, com foco nos transtornos
psicopatolégicos, cardiovasculares e imunolégicos.”
Fatores de protecao sao aspectos da experiéncia
individual, familiar e social que favorecem protecdo
fisica e psicossocial para a crianga. Existe um equilibrio
entre os fatores de risco e os fatores de protecao.
A resisténcia da crianca ao estresse é relativa, nao
absoluta, e varia de acordo com as circunstancias
ambientais e constitucionais de cada um.*

Em uma familia existem alguns subsistemas. Em
cada subsistema, dois ou mais membros da familia
se relacionam e se influenciam mutuamente.! Os
impactos que os pais trazem sobre o desenvolvimento
dos filhos sao amplamente estudados e em uma diade
irmao-irmao, ambos deveriam ser relativamente iguais.
No entanto, a pratica dos pais é mais direcionada a um
objetivo ou propésito da paternidade/maternidade,
em que os pais tendem a aplicar préticas diferentes
para cadairmao de acordo com as caracteristicas e com
as necessidades proprias de cada um.*** Um aspecto
importante na vida da crianca e do adolescente é a
percepcao sobre o tratamento diferencial recebido dos
pais; alids, mais do que a forma como os pais tratam
seus filhos, parece ser mais importante a forma como
isso é entendido pelos filhos.!

O estresse e a sobrecarga associados a cuidar de
uma crianga com um transtorno crénico neuroldgico,
do neurodesenvolvimento e da saide mental resultam,
consequentemente, em que o tempo restante de
atencao dos pais fornecido aos irmaos seja mais escasso
e, mais importante, que a qualidade do tempo dos pais
gasto com os irmaos seja reduzida. Irmaos saudaveis

Rev Ped SOPERJ. 2022;22(2):87-96.

de criangas com deficiéncias e /ou doencas cronicas
vivenciam emocdes como retraimento, agressividade,
depressao, ansiedade, culpa e isolamento. Como
resultado, eles podem se sentir solitarios, ignorados,
excluidos, negligenciados e rejeitados, com maior
risco para baixo desempenho escolar e para baixa
autoestima 3464748495051 Estudos evidenciaram que o
desenvolvimento de depressao e de ansiedade foram
mais comuns em irmaos de criancas com doencas
cronicas do que em irmaos de criangas saudaveis; essas
criancas também mostraram menos comunicagao
com seus colegas e apresentaram um risco aumentado
para a internalizacdao de problemas e para o
desenvolvimento de um autoconceito negativo.>'%>2

A avaliacao da QV de irmaos de criangas com uma
deficiéncia e/ou doenca croénica permite mensurar a
extensao do prejuizo funcional sofrido e orientar sobre
as estratégias para reduzir o impacto negativo nos
irmaos de alto risco.>?

Conclusao

A maioria (mais de 60%) dos artigos incluidos
nesta revisao de escopo concluiu que os irmaos de
individuos com transtornos crénicos neuroldgicos,
do neurodesenvolvimento e da saide mental tinham
prejuizo na QV em relacdao aos seus respectivos
controles. Além de mensurar a QV desses irmaos,
estes estudos também mostraram outros prejuizos
especificos em alguns aspectos. Alguns dos estudos
acessaram a presenca de aspectos da experiéncia
dos irmaos que podem ser considerados fatores de
protecao e que sao importantes para uma boa QV. Tais
prejuizos especificos e fatores de protecao (resumidos
na tabela 4) somam-se, combinam-se e interagem
entre si e com aspectos ligados as caracteristicas
individuais dos irmdos, ao comportamento dos
pais, as caracteristicas fisicas e/ou intelectuais e/ou
comportamentais e/ou de saude geral de seus irmaos
e irmas, e como eles percebem a reagao da sociedade
ao seu redor, positiva (apoiadora) ou negativa (critica e
nao solidaria).?#?3°

Na presente revisao de escopo, a hipotese do estudo
foi confirmada e os resultados sugerem que irmaos de
individuos com transtornos crénicos neuroldgicos, do
neurodesenvolvimento e da saude mental tendem a
ter um prejuizo na QV (geral e relacionada a saude).
Também podemos supor que os fatores de risco e
de protecao produzidos pelos aspectos individuais,
familiares e externos atuam ativamente no processo
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Tabela 4. Prejuizos especificos e fatores de protecdo acessados por estudos incluidos na revisao.

Prejuizos especificos

Fatores de protecao

CoutelleR et al ®

Wakimizu R et al**

- Dificuldades em desenvolver autonomia

- Relagéo proxima com o irmao
- Ordem de nascimento posterior dos irmaos (ou seja, irmaos mais novos)
- Menor carga de cuidados do cuidador principal
- Maior empoderamento familiar

Koukouriki E et al*'

Moyson T et al?®

- Niveis elevados de ansiedade

Peasgood T et al*?

- Problemas de conduta
- Menor felicidade com a vida em geral e com a familia
- Elevado bullying
Barnett, R et aP*

- Maiores taxas de psicopatologia
- Familias mais disfuncionais

- Treinar e aprender habilidades usadas para interagir com o irmdo ou irma
- Atividades conjuntas
- Entendimento mutuo
-Tempo privado para si mesmo
- Aceitagao
- Paciéncia
- Confianga no bem-estar do irmao
- Troca de experiéncias
- Lidar bem com o mundo exterior

RanaP etal.’

- Conhecimento insuficiente sobre a condicédo do irméao
- Dificuldades nos estudos e nas brincadeiras

Bala C et al.*®
- Suporte social positivo

de construcao da QV desses irmaos, e que o equilibrio
entre os fatores de risco e de protecao determina o
desfecho. Intervencdes que maximizam os fatores
de protecao em relacdo aos fatores de risco podem
influenciar positivamente no resultado final da QV
desses irmaos.

Apesar do pequeno numero de artigos incluidos
nesta revisao e do fato de que diferentes instrumentos
de mensuracao de QV tenham sido aplicadas nos
estudos, os resultados apontam para a necessidade
da realizacdo de novas pesquisas que investiguem a
QV, a satisfacdo com a vida e o bem-estar de criancas
e adolescentes irmaos de individuos com doencas
cronicas neurolégicas, do neurodesenvolvimento e da
saude mental. Do ponto de vista pratico, esta revisao
de escopo alerta que para esses irmaos é essencial
que pediatras, pediatras do desenvolvimento,
neuropediatras e psiquiatras infantis percebam a
presenca de fatores de risco, que fornecam vigilancia,
avaliacao e intervencao precoce e que mantenham
foco e investimento nos fatores de protecao.
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