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Resumo

Os objetivos deste estudo foram: (a) caracterizar a interagio entre diades de irméos, divididas em dois grupos
—G1, com o irméo deficiente mental pré-adolescente, e G2, com esse irméo adulto; (b) comparar os desempenhos
dos grupos nas interagdes; e (c) avaliar diferencas entre os grupos nas interagdes, considerando o apoio social
da familia. Foram realizadas sessdes de observagédo de interagdes, e aplicagdo de instrumentos de auto-relato;
os cuidadores responderam escalas para avaliagdo do apoio social. Os resultados sugeriram diferenca no
comportamento de ajudante do irméo com desenvolvimento tipico, com taxa de ocorréncia maior para G1.
Nas escalas, houve diferenca estatisticamente significativa na Escala de Apoio a Maternidade/Paternidade,
revelando-se menor apoio para G1. Especula-se que, como as familias do G1 recebem menor apoio deste nivel,
ha maior demanda de ajuda requerida pelo filho deficiente, que pode ser suprida pelos irméos menores com
desenvolvimento tipico, que desempenham o papel de ajudante em maior escala que os adultos.
Palavras-chave: Interagio entre irmaos; deficiéncia mental; apoio social; observagéo.

Abstract

The purpose of the present study was: (a) To describe the relationship in sibling’s dyads, separated in two
groups — G1, with pre-adolescent mentally retarded sibling, and G2, with this adult sibling; (b) To compare
the performance of both groups in the interactions; and (3) To evaluate differences in the relationships be-
tween the groups when family social support is taken into account. Sessions of sibling’s interactions were
videotaped, and self-report instruments were used. The caretakers answered scales of social support. Results
suggested differences concerning the behavior of the helper of the sibling with characteristic development,
with highest occurrence in G1. Scales’ results indicated statistically significant difference for the Parenting
Support from Family/Friends Scale, showing less support for G1. It is possible to suggest that because
families from G1 have less support from this level from families and friends, a bigger demand of help is
required from the disabled member, which can be compensated by the young siblings with typical develop-
ment, who perform the helper’s role in greater level than the adults.

Reywords: Sibling relationships; mental disability; social support; observation.

O desenvolvimento infantil é influenciado por vérios
fatores, dentre os quais estfio os relacionamentos que ocor-
rem no contexto familiar das criancas. Nesse ambito, h4
um crescente reconhecimento de que a crianga relaciona-
se na familia com outros agentes sociais além da mae, como
pai, avés e irméos. Isso é evidenciado, sobretudo, quando
o sistema familiar é analisado a partir da perspectiva
sistémica, segundo a qual a familia é entendida como um
sistema interacional, constituido pelos subsistemas con-

jugal, parental, fraterno e extra-familiar (Turnbull &
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Turnbull, 2001). Especialmente a relagio estabelecida no
subsistema fraterno é essencial, ndo apenas no inicio da
vida, mas também durante a adultez, dado que o relacio-
namento entre irmaos é o mais duradouro dos relaciona-
mentos familiares (Frank, 2000; Lobato, 1990).

Os irméaos sdo importantes fontes de apoio, companhei-
rismo, cooperativismo e ajuda uns para os outros, ainda
que o relacionamento fraterno possa, a0 mesmo tempo, carac-
terizar-se pelo conflito, competigdo e até mesmo agressio
(Dunn, 1983; Turnbull & Turnbull, 2001). Lobato (1990)
afirma que nas interagdes entre criangas, sobretudo entre
irmaos, ha maior similaridade de papéis, o que pode con-
duzir a conflitos, assim como a resolugio deles, ao contré-
rio do que ocorre nas interagdes adulto-crianga (como no
subsistema parental), nas quais o adulto tem vantagem de
poder. Logo, algumas das primeiras nogées sobre divisdo
de materiais, competigio, rivalidade, e compromisso sao
aprendidas durante as negociagdes com os irmaos.
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Apesar do conhecimento produzido nos estudos citados
anteriormente, as caracteristicas do relacionamento entre
irmaos ainda sio confusas e incertas (Cuskelly, 1999), como
seréd descrito adiante. Também, quando sido consideradas
as particularidades das familias, torna-se mais complexa a
andlise desse relacionamento. Uma dessas particularida-
des envolvidas nas familias, como fator de influéncia so-
bre a ligagdo entre os irmaos, é a presenca de um membro
com necessidades especiais.

Ao analisar-se a familia de uma perspectiva sistémica, a
presenca de uma crianga com necessidades especiais afeta
nao somente os pais, como também os outros membros e,
especialmente, os irméos, que podem se envolver direta
ou indiretamente nos cuidados com a criang¢a com necessi-
dades especiais (Hallahan & Kauffman, 2000). Entretanto,
sabe-se pouco acerca dos irmaos de individuos deficien-
tes, sobretudo no Brasil, onde essa é ainda uma area pou-
co explorada em termos de pesquisa se comparada a pai-
ses como FEUA e Canada. Ao apresentarem os indices
sobre as produgdes cientificas nacional e estrangeira acerca
de criangas com deficiéncia mental e suas familias, Pereira-
Silva e Dessen (2001) indicam que as relagdes mais estuda-
das no contexto familiar sdo aquelas entre mie e crianga
(89%), quando comparadas as outras interagdes como
pai-crianga e crianga-irmao.

Nesse interim, sabe-se que os irmios de pessoas com
necessidades especiais freqlientemente passam pelas mes-
mas experiéncias (medo, raiva, culpa, etc.) que os pais
(Gargiulo, 2003). Na realidade, os irméos podem encon-
trar maior dificuldade do que os pais para enfrentar tais
sentimentos, especialmente quanto menor for a idade dos
irmios e mais restritas forem as informagdes recebidas
acerca da deficiéncia do membro da familia. Contudo, a
literatura na area de investigagio sobre irmaos de indi-
viduos com necessidades especiais é ainda confusa e in-
consistente (Cuskelly, 1999), conforme citado anterior-
mente. Hallahan e Kauffman (2000), por exemplo, de-
monstram que os relacionamentos entre irmios nos quais
ha uma pessoa com necessidades especiais podem gerar
no irmio com desenvolvimento tipico tanto maior tole-
rancia em relagio aos outros, maior compaixio e altos
niveis de empatia e altrufsmo, quanto depressio, retrai-
mento social, baixa auto-estima e pobre relacionamento
interpessoal.

Glasberg (2000), por exemplo, ao citar dados da litera-
tura afirma que irmios de criangas com autismo podem
expressar visdes mais negativas acerca do relacionamento
com seus irmios, relatar mais problemas com os com-
portamentos inadequados dos irméos, ser mais preocti-
pados com o futuro dos irméos, brincar menos com eles,
sentir-se mais sozinhos e ter menos amigos do que os
irmaos de criangas com deficiéncia mental ou irmios de
criangas sem deficiéncia. Por outro lado, Van Riper (2000),
investigando variaveis familiares associadas ao bem-es-
tar de irmios de criangas com sindrome de Down, en-
controu que, segundo relato da mée, os participantes eram

socialmente competentes, com baixa incidéncia de pro-
blemas de comportamento.

Adicionalmente, alguns estudos ndo encontraram di-
ferengas quando compararam irméos de individuos com
desenvolvimento tipico aos irmaos de pessoas com neces-
sidades especiais. Isso foi demonstrado, por exemplo, no
estudo de Gamble e McHale (1989), que examinaram o
estresse e enfrentamento de irméos de criangas deficien-
tes e irmaos de criangas com desenvolvimento tipico. Nes-
te estudo, o estresse vivenciado pelos irmios era indica-
do em termos de sete categorias de eventos estressores, que
se referiam a situagdes envolvendo o irmdo com neces-
sidades especiais (algo que ele fez ou que tenha acontecido
com ele, por exemplo). Em tal estudo, ndo houve diferen-
¢as entre os dois grupos de irmaos quanto a freqiiéncia
de estressores.

Contudo, como é possivel notar pela analise dos estu-
dos anteriormente apresentados, as pesquisas em sua
maioria, tém se preocupado mais em investigar aspectos
do ajustamento (competéncia social, estresse e enfrenta-
mento, etc.) dos irméos, em detrimento de trabalhos que
busquem identificar a natureza das interagdes entre crian-
¢as ou adultos com necessidades especiais e seus irmaos.
Além disso, dentre os trabalhos que se preocuparam em
analisar as interagdes fraternas, a maioria deles empregou
na coleta de dados instrumentos de relato de pais ou
outros informantes e, em nimero menor, auto-relato dos
irméos (Hastings, 2003). Alguns autores (Cuskelly, 1999;
Rossiter & Sharpe, 2001) defendem que a utilizagdo de
mais de um tipo de coleta de dados, como o auto-relato ou
relato de outros, e observagdes permitem obter dados que
se complementam, concedendo, assim, maior rigor ao pro-
cedimento de coleta de dados, acarretando maior indice de
fidedignidade dos resultados.

Lobato (1990) resumiu os estudos observacionais reali-
zados por Stoneman, Brody, Davis e Crapps e publicados
em 1987, 1988 e 1989, nos quais foram utilizados dados
complementares de entrevistas de auto-relato dos irmaos
e relato dos pais. Nesses estudos, foram filmadas criangas
com deficiéncia mental e com desenvolvimento tipico
(quatro a oito anos) em situagdes de interagdo com seus
irmaos mais velhos (seis a 12 anos). Os resultados indica-
ram que nio houve diferencas em relagio a aspectos emo-
cionais das interagdes entre os dois grupos de irmaos, e a
taxa de afeigdo ou de agressividade expressas pelas crian-
¢as também nio diferiu. Entretanto, quando comparados
as diades de irm#os sem necessidades especiais, os irmaos
das criangas com deficiéncia mental assumiram mais
prontamente o papel de lider ou cuidador do irméo, sendo
esta interagio caracterizada por assimetrias de papéis. A
assimetria de papéis significa que o irmdo com desenvol-
vimento tfpico assume o papel da crianga mais velha e a
crianga com necessidades especiais assume o papel da mais
jovem, independentemente das idades cronolégicas de
ambas (Orsmond & Seltzer, 2000). O resultado das entre-
vistas com as criangas e com os pais indicaram que quanto
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maiores forem as responsabilidades assumidas na familia
pelo irmdo, menor é sua participagiio em atividades fora
de casa, e maior é o nivel de conflito notado em seu rela-
cionamento com a crian¢a deficiente mental.

Os resultados de Nunes e Aiello (2004) foram na mes-
ma diregéo daqueles citados anteriormente. Este trabalho
também se interessou por investigar as caracteristicas das
interagdes entre uma diade de irmés, na qual um dos mem-
bros era uma crianga com sindrome de Down, em relagio
a uma dfade com duas irmis com desenvolvimento tipico.
Foram empregados instrumentos de auto-relato e obser-
vagdes diretas de situagdes estruturadas de interagio. As-
sim, verificou-se que a irmi da crianga com sindrome de
Down era quase sempre lider nas atividades de interagio,
enquanto que a irma da outra dfade assumia pouco este
papel. No entanto, pelo fato de se tratar de um estudo de
caso, as autoras apontam para a necessidade de estudos
que envolvam mais participantes, permitindo a possivel
generalizagdo dos resultados obtidos.

Além do mais, sfo varios os fatores que delineiam a for-
ma como os irméios respondem a presenca de um indivi-
duo com necessidades especiais na familia, dentre os quais
a idade dos irmios, e a disponibilidade de apoio social da
familia (Frank, 2000; Hallahan & Kauffman, 2000;
Hastings, 2003).

Aporo Soctal

Turnbull e Turnbull (2001) afirmam que o apoio social
pode proporcionar melhorias na satisfagdo conjugal e nas
relagdes entre pais e filhos. Nesse sentido, o apoio social
pode exercer um efeito indireto sobre o relacionamento
entre irmaos, dado que este relacionamento influencia e é
influenciado pelas relagdes dos subsistemas conjugal e
parental. Hastings (2003) indica que alguns estudos tém
sugerido que o apoio social disponivel as familias pode
afetar o ajustamento dos irméaos, e, também, que o apoio
social percebido pelos pais tem sido associado ao ajusta-
mento de irmaos em familias de criangas com transtornos
de desenvolvimento e outras deficiéncias.

Entretanto, é importante ressaltar que ha um vasto cam-
po de discussio na literatura tratando da questdo do que é
o apoio social (Langford, Bowsher, Maloney, & Lillis, 1997)
e seu impacto sobre as relagdes familiares. No presente
trabalho, a defini¢ao de apoio social empregada é a de Dunst,
Trivette e Cross (1986), e refere-se a assisténcia fornecida
por outras pessoas e/ou grupos as criangas e as familias
(assisténcia emocional, psicolégica, fisica, informacional,
instrumental, e material), e que direta ou indiretamente
influencia o comportamento do receptor de tal ajuda. Em
termos de recursos, a defini¢fo utilizada é a indicada por
Leet e Dunst (1994), e refere-se a recursos fisicos e humanos,
incluindo alimento, abrigo, recursos financeiros, transpor-
te, tempo para estar com a familia e os amigos, e cuidados
com a satide.

Hastings (20038), por exemplo, utilizando-se da defini-
¢do de Dunst et al. (1986), examinou o papel do apoio so-
cial disponivel as familias de criangas autistas (quatro a 16

anos), e como este apoio poderia afetar os irméos, consi-
derando-se também a severidade da deficiéncia da crianga.
As mies de 78 criangas autistas apontaram o apoio social
percebido, respondendo a Escala de Apoio da Familia
(Dunst, Jenkins & Trivette, 1994/, e os indicadores de ajus-
tamento (problemas emocionais e de conduta, hiperati-
vidade, problemas com os pares) dos irmaos com desen-
volvimento tipico, com média de idade de 6,7 anos. Os re-
sultados revelaram que o apoio social funcionou como
moderador do impacto da severidade do autismo sobre o
irmao. Adicionalmente, os irmaos de familias de criangas
com autismo menos severo apresentaram menores pro-
blemas de ajustamento quando estava disponivel maior
apoio social a familia.

Idade dos Irmdos

Frank (2000), afirma que os papéis assumidos pelos ir-
maos, em termos de companheirismo, suporte e aprendi-
zagem social, variam ao longo dos anos e, por isso, tanto
os beneficios como as influéncias sobre o relacionamento
também sofrem mudangas. Com o decorrer dos anos o
relacionamento entre os irmios vai refor¢cando o
companheirismo, a medida que os irmaos despendem mais
tempo juntos. Durante a adolescéncia, uma ambivaléncia
passa a caracterizar esta relagao, pois cada um busca um
senso de identidade que é internamente congruente e con-
sistente com os valores familiares e com a rede de liga-
¢bes externas. Quando adultos, os irmdos mantém um re-
lacionamento mais igualitario.

Dyson (1989), por exemplo, encontrou que irméos mais
novos de criangas com distiirbios de desenvolvimento apre-
sentavam maiores niveis de problemas de ajustamento.
Sobre as pesquisas com irmaos adultos de individuos com
necessidades especiais hd poucas investigagdes desse
tipo, e, portanto, pouco se sabe sobre tal relacionamento
(Orsmond & Seltzer, 2000). Na meta-analise realizada por
Rossiter e Sharpe (2001), foram encontradas diferengas
significativas entre criangas e adultos irmios de pessoas
com deficiéncia mental. Embora haja poucos estudos
sobre irmaos adultos, estes autores afirmam que parece
ocorrer um ajustamento psicolégico mais positivo em
adultos, em termos de comportamentos internalizantes e
externalizantes, competéncia social, depressao e ansiedade,
pelo fato de haver na adultez uma diminui¢ao do impacto
do irmio deficiente. Possivelmente isso ocorre devido ao
desenvolvimento cognitivo e social nessa fase, estar em
estdgio mais avangado, o que conduziria a mecanismos
adequados de enfrentamento.

Em vista do que foi exposto, os objetivos do presente
trabalho foram: (a) caracterizar a interagio entre dfades
de irmaos, divididas em dois grupos — um com o irmio
deficiente mental com idade entre 10 e 14-anos (Grupo 1) e
outro grupo com idade entre 21 e 24 anos (Grupo 2); (b)
comparar os desempenhos nas interagdes dos dois grupos;
e (c) avaliar se h4 diferengas nos grupos na interagio dos
irméos, quando se considera o nivel de apoio social da fami-
lia, bem como a adequagio de recursos disponiveis a ela.
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As hipéteses desta investigagdo eram: (a) as interagdes
entre diades de irméos em idade adulta seriam mais posi-
tivas, e as interagdes entre os irmados mais jovens seriam
caracterizadas por maior ajuda por parte dos irméos ou
irmas com desenvolvimento tipico em dire¢io ao irmao
com necessidades especiais; e (b) se houvesse diferengas
entre os grupos no nivel de apoio social indicado pelos
cuidadores, as interagdes entre os irméos do grupo com
maior apoio seriam mais positivas, com maior ocorréncia
das categorias de comportamento professor, ajudante, com-
panheiro de brincadeira, e agdo positiva, e menor ocorréncia
das categorias agdo negativa e auséncia de interagdo. Tais ca-
tegorias de comportamento foram elencadas a partir do
estudo de Nunes e Aiello (2004), e descrevem comporta-
mentos que ocorrem tipicamente em situagdes de interagio
entre irmaos.

Método

Partictpantes

Participaram deste estudo oito familias de dfades de ir-
maios, nas quais o irmio mais velho fosse deficiente men-
tal (leve a moderado). As familias foram divididas em dois
grupos: Grupo 1 (G1), em que o irmao com necessidades
especiais tinha entre 10 e 14 anos, e o Grupo 2 (G2), em
que o irmio com necessidades especiais tinha entre 21 e
24 anos. Os critérios de participagdo foram: (a) o irméao
sem necessidades especiais deveria ser mais jovem do que
o participante deficiente mental, com diferenca de idade
entre os dois irmaos de até cinco anos, e (b) os dois irméos
alvos do estudo deveriam viver na mesma residéncia. Além
dos irmdos, participaram os cuidadores, que forneceram
informagdes sobre o nivel de apoio social da familia. As
famflias participantes foram identificadas em uma insti-
tuigdo de atendimento a criangas e jovens com necessida-
des especiais, no interior de Sdo Paulo. O G1 era constitu-
ido por participantes com maiores prejuizos em termos
de linguagem, desenvolvimento motor, e, conseqtientemen-
te, atividades de vida didria (AVDs), dado que trés irmaos
deste grupo apresentavam maior nivel de dependéncia de
outras pessoas hestas dreas. O nivel sécio-econémico de
mais da metade das familias (n=5) era baixo (Classe C —
Critério Brasil, Instituto Brasileiro de Geografia e Esta-
tistica [IBGE]), mas variou entre as classes B2 e E.

Instrumentos, Local e Materiais

Os instrumentos empregados foram:

1.Escala de Apoio da Familia ([Family Support Scale]
— Dunst et al., 1994), composta por 18 itens, com
medidas de auto-relato designadas a avaliar em que
grau recursos potenciais de apoio tém sido tteis, isto
é, suportivos as familias, em termos de cuidado e edu-
cagio dos filhos. Tais recursos potenciais de apoio
referem-se a individuos (marido/esposa, pais, ami-
gos, profissionais) e grupos (igreja, escola). O cui-
dador é solicitado a indicar o quio colaborador cada
uma das pessoas ou grupo de pessoas citadas nos

itens tem sido para ele em termos de educagio e
cuidados para os filhos, no perfodo dos tltimos 6
meses. A classificagio é indicada numa escala do tipo
Likert de 5 pontos (nunca colabora a colabora extre-
mamente). Se alguma das fontes de apoio indicada
nio estiver disponivel para a familia durante o refe-
rido perfodo, a resposta sugerida deve ser nio dis-
ponivel (ND). A escala em sua versdo original tem
consisténcia interna de 0.79 entre os 18 itens e 0.77
entre a correlagdo média dos 18 itens e dos itens
totais (Dunst et al., 1994). Para a analise dos dados
calcula-se o escore total da escala somando-se os
pontos, sendo que pontuagdes mais altas indicam
maior nivel de apoio da familia. O escore total mini-
mo é 18 e 0 Maximo 90.

2.Escala de Recursos da Familia ([Family Resource
Scale’] — Leet & Dunst, 1994), constituida de 29 itens,
que medem a adequagéo de recursos que tém sido iden-
tificados como principais componentes do suporte
intra e extra-familiar. O cuidador deve indicar o quanto
cada um dos recursos citados nos itens estio adequa-
dos para atender as necessidades da familia, dentro de
um més. A classificagdo é feita numa escala do tipo
Likert de 5 pontos (nunca adequado a sempre adequa-
do). Para aqueles itens que ndo se aplicam aquela fa-
milia, indica-se a resposta nao se aplica (NA). A escala
em sua versdo original tem consisténcia interna de
0.92 entre os itens e 0.97 entre a correlagio média dos
itens e os itens totais (Leet & Dunst, 1994). Para a
anélise dos dados sdo somados os pontos indicados
para cada item, constituindo o escore total, sendo que
pontuagdes mais elevadas indicam maiores niveis de
adequacio dos recursos. O escore total minimo é 29 e
0 MAXimo 145.

3.Escala de Apoio de Familiares e Amigos a Maternida-
de/Paternidade ([Parenting Support from Family and
Friends] — Bonds, Gondoli, Sturge-Apple, & Salem,
2002), com 38 itens, divididos em quatro subescalas:
apoio prético (envolve a ajuda prética, como conseguir
dinheiro emprestado ou ajuda em tarefas domésticas);
apoio informacional (envolve a ajuda na resolugio de
problemas, como receber um bom conselho sobre um
problema); apoio a estima (envolve o sentimento de ser
valorizado pelos outros); e apoio para desabafos (ter
alguém com quem desabafar). Os itens avaliam o apoio
a maternidade/paternidade que o cuidador recebe de
familiares (no incluindo o conjuge) e amigos. £ uma
escala do tipo Likert, de 4 pontos (discorda com cer-
teza a concorda com certeza). A consisténcia interna
da escala em sua versao original é de 0,94 entre a cor-
relagdo média entre os 38 itens e os itens totais (Bonds
et al., 2002). Cada subescala possui um escore parcial,
e a soma destes indica o escore total, sendo que esco-
res maiores revelam maiores niveis de apoio. O esco-
re total minimo é 88 e o maximo 152.

As trés ultimas escalas citadas foram submetidas a um

processo de validagdo aparente por Nunes (2006).
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4.Entrevista com Irmaos de Individuos com Necessida-
des Especiais (Nunes & Aiello, 2004) — composta por
perguntas abertas, subdivididas em seis grupos:
constatagio e implica¢des da deficiéncia, relacionamen-
to, aceitagio social, assimetria e responsabilidade, e
experiéncia de vida e afetividade.

5.Formulério de Irmaos (Nunes & Aiello, 2004) — en-

globa 20 itens semi-estruturados que se referem a situa-
¢des de interagio entre os irmios, nas quais o irmio
com desenvolvimento tipico pode assumir uma dentre
seis categorias de comportamentos dirigidos ao irméo
com necessidades especiais: professor — o irmao expli-
ca, modela, demonstra ou questiona com a proposta
de ensinar algum novo principio, conceito ou fato;
lider — o irméo lidera ou solicita (verbal ou nao-ver-
balmente) o desempenho ou ndo de um certo com-
portamento, e quando o irmdo declara seus préprios
direitos, tentando influenciar o comportamento do ou-
tro; ajudante — o irmé@o apresenta qualquer tentativa
de oferecer assisténcia fisica ou ajuda ao outro; agio
positiva — o irméo beija, abraga ou da demonstragdes
afetivas ao outro, e quando ele sorri, elogia ou ex-
pressa entusiasmo verbal para o irméo; agio negativa
— o irméo agride, briga, insulta ou apresenta expres-
soes faciais negativas para o irméio; companheiro de
brincadeira — o irm#o pede opinido ao outro sobre a
atividade na qual estdo engajados, ou o irmio engaja-
se em jogos com o outro envolvendo objetos e brin-
quedos. O irmio deve classificar a freqiiéncia de
ocorréncia de tais eventos numa escala de 5 pontos
do tipo Likert (sempre a nunca).

Adicionalmente, foram realizadas sessdes de observa-
¢ao de situagdes de interagdo entre os irm#os. A andlise de
tais sessdes envolveu o registro das mesmas categorias de
comportamento descritas no Formulario de Irmaos (pro-
fessor, lider, ajudante, agéo positiva, agdo negativa, com-
panheiro de brincadeira), além da categoria auséncia de
interagio (quando, embora os irmio estejam engajados na
mesma atividade, o irmio sem necessidades especiais niao
olha para o outro, nem se dirige fisica ou verbalmente ao
outro).

Foram utilizados também o Questiondrio de Avaliagdo
Sécio-Econémica do IBGE! e a Entrevista Inicial (Williams
& Aiello, 2001), para a caracterizagdo dos participantes, e
o didrio de campo, onde foram registradas as atividades e
condigoes de cada encontro, bem como comentarios sobre
fatos relevantes ocorridos durante o trabalho, que pudes-
sem ser Uteis na andalise dos dados.

Os encontros com os cuidadores e com os filhos acon-
teceram na residéncia dos participantes, com prévio agen-
damento e autoriza¢des. Como materiais foram utiliza-
dos: mini-gravador e microfitas cassete para gravagio
das entrevistas com os irmios, cAmera filmadora e fitas

‘Retirado de http://www.ibope.org.br

de video, para a filmagem das sessdes, TV e videocassete
para a analise das filmagens, e folhas de registro, com as
categorias de comportamentos (professor, lider, ajudante,
companheiro de brincadeira, agdo positiva, agdo negativa
e auséncia de interagio) a serem analisadas. Também uti-
lizou-se jogo de dominé (tradicional e de figuras), CDs e
radio, brinque-dos e materiais diversos para as ativida-
des de observacio.

Procedimento

Inicialmente os cuidadores responderam os instrumen-
tos sobre dados da famflia, situagio s6cio-econdmica e ni-
vel de apoio social, e posteriormente os irmaos sem defi-
ciéncia mental responderam o Formulario e a Entrevista
de Irm#os. Findada esta fase de coleta dos dados, passou-
se a fase de observagao das situa¢des de interagiio entre os
irméos. Tais situagdes foram propostas pela pesquisado-
ra, e as filmagens das mesmas também foram previamente
autorizadas pelos responséveis e pelos irmaos maiores de
idade. Cada dfade de irmaos foi submetida a trés sessdes
de observagio: jogo de domind, escolha de CDs e de musi-
cas para ouvirem juntos, e atividade de habito dos irmaos
selecionada a partir do relato apresentado pelo irméo sem
necessidades especiais na entrevista. Nao houve um tem-
po fixo estabelecido para as sessdes de observagio, dado
que isso dependeu do envolvimento de cada diade, bem
como da natureza da atividade a ser desempenhada. Fo-
ram realizadas 24 sessdes de observagio, perfazendo um
total de 845’18" de gravagdo, variando de 4/20" a 48’10".
A fase final consistiu do desligamento das familias, com
entrega de uma apostila com informagdes sobre a dinami-
ca de familias de criangas e jovens com necessidades espe-
ciais e sobre a relagio fraterna. Além disso, foram conce-
didas orienta¢Bes e encaminhamentos as familias.

Resultados

Entrevista com Irmdos

Os resultados demonstraram, no tépico de constatagio
e implicagdes da deficiéncia, que os participantes do G1
souberam da deficiéncia do irm@o por informagées da mae,
e a maioria (n=3) do G2 descobriram com o tempo. Entre-
tanto, pode-se especular em relagio a estes resultados que,
dado o fato dos irmaos do G2 serem mais velhos (18 a 20
anos), seja possivel que eles ndo se lembrem com exatidao
como foi o processo de conhecimento acerca da deficién-
cia do irmao. Além disso, os participantes de ambos os
grupos (n=8) afirmaram que néo sabiam nada sobre a ne-
cessidade especial do irmao.

No tépico sobre aceitagio social, todos os participantes
(n=8) relataram ndo sentir dificuldade em dizer aos ami-
gos que tem um irmio ou uma irma com necessidades
especiais. Ademais, a maioria do G1 (#=38) e todos do G2
(n=4) afirmaram receber amigos em casa, sem destacarem
problemas relacionados a isso.

Sobre assimetria e responsabilidade os resultados mos-
traram que os irmios ndo sentem que os pais tratam dife-
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rencialmente os filhos; todos (#n=4) os irmaos do G2 con-
firmaram esse dado, e quase todos (#=3) do G1 também o
fizeram. Outro dado concernente a este tépico refere-se
ao julgamento dos participantes de que o irméo enfrenta-
ra dificuldades no futuro; responderam afirmativamente a
esta questdo apenas uma irma do G1, e trés no G2.
Acerca do relacionamento, nenhum irméo do G1 rela-
tou que o relacionamento fraterno é dificil, mas a maioria
deles (n=38) apresentou como maiores queixas deste rela-
cionamento comportamentos dos irmios ou irmas consi-
derados agressivos (beliscéo, tapas). JA no G2, a maioria
dos participantes (#=3) afirmaram que o relacionamento
com o irmio ¢é dificil ou complicado, sendo, inclusive, en-
faticos ao relatarem. Em relagdo a ajuda dispensada pelos
participantes aos afazeres de cuidado com o irmio, no G1

100 -
Grupo 1

80

todos os participantes (#=4) relataram que ajudam, e no
G2 apenas um.

Formuldrio de Irmdos

Na Figura 1 estdo os resultados do Formulario para
cada dfade de irmaos, nos dois grupos. Considerando que
escores maiores indicam relacionamentos mais positivos,
os resultados apontam que as diades (D) com menores
fndices de relacionamento foram D1 e D7, que sdo consti-
tuidas por irmios de mesmo género, ou seja, irmio — ir-
mao. Tais resultados parecem ir na mesma diregio daque-
les de Orsmond e Seltzer (2000), os quais indicaram que
dfades do tipo irmas-irmés eram caracterizadas por maior
cuidado e companheirismo, com maiores niveis de afetos
positivos, quando comparados as diades irmaos-irmaos e
aos irmaos de individuos sem necessidades especiais.

Grupo 2
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Figura 1. Resultados do Formuldrio, para os irméos de cada diade, do G1 e do G2.

Observagies

As anélises das observagdes foram realizadas calculan-
do-se a taxa de ocorréncia de cada categoria de comporta-
mento descritas anteriormente (professor, lider, compa-
nheiro, ajudante, agdo positiva, agdo negativa e auséncia
de interagdo) por oportunidade, utilizando-se intervalos
de 10 segundos. Para garantir a fidedignidade dos regis-
tros, 25% das sessdes foram analisadas por um segundo
observador treinado. A média do fndice de concordéncia
obtida foi de 85,9%, variando de 74,4% a 96,4%.

A partir da anélise da média total das taxas de ocorrén-
cia de cada categoria de comportamento, ao longo das trés
sessoes, para G1 e G2 (Figuras 2 e 3), os resultados suge-
rem que ha interagio de dfades de irmios em que um é
deficiente mental, a ocorréncia de agio negativa é pratica-

mente nula, independente da idade dos envolvidos. Além
disso, parece haver muitos momentos de auséncia de
interagio entre os irmaos, tanto entre irmaos mais jovens
(G1) como mais velhos (G2), para as trés atividades de-
sempenhadas. Ademais, a maior diferenga que parece ter
ocorrido entre os grupos foi para a categoria ajudante,
que para G1 ocorreu em maior taxa que para G2.

Entéo, é possivel que irmdos mais jovens assumam com
maior freqiiéncia esse papel. Contudo, ha que se enfatizar
que o grupo de irmaos mais jovens (G1) era caracterizado
por pré-adolescentes deficientes mentais que apresenta-
vam maiores prejuizos em nfvel adaptativo, quando com-
parados aos participantes do G2, o que poderia exigir que
os iIrmaos assumissem mais esse papel.
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Figuras 2 e 3. Média total da taxa de ocorréncia por oportunidade nas trés sessées de observagio.

Apoto Soctal

Em relagio ao apoio social, foi observada uma diferenga
estatisticamente significativa entre os grupos apenas para
a Escala de Apoio 8 Maternidade/Paternidade, de manei-
ra que o G1 obteve uma média estatisticamente inferior
ao G2 (0,04, p<0,05), no teste estatistico ndo-paramétrico
de Mann-Whitney.

Discussio

Os resultados deste estudo sugerem que quando obser-
vados em suas interagdes, os irmfos com desenvolvimen-
to tipico nao apresentam agdes negativas em diregio ao
irmao com deficiéncia mental; entretanto, os resultados
do relato verbal, obtidos pelo Formulario de Irmos, indi-
caram que estas agdes ocorrem nas interagdes entre os
irméos, tanto em G1 como em G2. Tais resultados podem
ser indicativos do efeito da presenca do observador sobre
a interagdo, ja que, conforme afirma Dunn (1988), sempre

existe a possibilidade de que esta presenca altere o com-
portamento das criangas.

Ja4, o resultado das observagées de que o papel de aju-
dante parece ser desempenhado em maior taxa pelos ir-
miaos do G1, apoia os resultados obtidos na Entrevista
com Irmaos, de que os participantes mais novos ajudam
nos afazeres de cuidado com o irmao mais do que os ir-
maos do G2. Estes resultados parecem confirmar parcial-
mente a primeira hipétese do presente estudo. Nesse inte-
rim, ao considerar esse resultado em relagio ao resultado
obtido com a Escala de Apoio a Maternidade/Paternida-
de, que revelou menores indices deste tipo de apoio para
G1, é possivel conjeturar que como as familias do G1 re-
cebem menos suporte deste nivel, h4 uma maior demanda
de ajuda requerida pelo filho deficiente, que pode ser su-
prida pelo irméo, que, entdo, desempenha o papel de aju-
dante em maior escala que os irmios dos participantes
adultos. Entretanto, este resultado permite especular tam-
bém que a variavel de influéncia pode ser o nivel de defici-
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éncia dos irmaos, pois conforme citado anteriormente, trés
irmaos do G1 apresentam um consideravel nivel de de-
pendéncia de outras pessoas, o que pode justificar o maior
envolvimento dos irméos com desenvolvimento tipico nas
tarefas de cuidado. Contudo, tais resultados, ainda que
indicativos de diferengas entre os grupos no que se refere
ao nivel de apoio social e nas intera¢des entre os irmios,
parecem ndo ser suficientes para sugerir que a segunda
hipétese do presente estudo tenha sido confirmada.

Por outro lado, esse resultado pode ser comentado a luz
das consideragoes realizadas por Pereira-Silva e Dessen
(2004), de que o fato de os irmios de criangas com defici-
éncia mental ajudarem mais do que irmios de criangas
com desenvolvimento tipico, sugere que a presenga de uma
crianca deficiente mais velha é um estimulo de cuidado
que influencia o comportamento de irmios e irmas mais
jovens. Somado a isso, pode-se especular, que essa influ-
éncia poderia ser maior para os irméos em idade escolar
do que para os adultos, representados na amostra analisa-
da no presente estudo pelos irméaos de G1 e G2, respecti-
vamente. Seguindo esta hipétese, é possivel conjeturar, por
exemplo, que o fato dos irmios em idade escolar terem
um envolvimento maior no cuidado e supervisiao do ir-
mio com necessidades especiais comparativamente aos
irmaos adultos, pode ocorrer em fungdo dos irméos jo-
vens estarem sob maior controle do comando de seus
cuidadores quanto a tarefa de cuidar destes irméos.

Assim, a andlise geral, integrando os resultados da En-
trevista de Irmdos, do Formulario e das observagoes
apoiam as indicagdes da literatura (Cuskelly, 1999; Rossiter
& Sharpe, 2001), de que observagoes diretas podem ofere-
cer dados que complementem aqueles gerados pelos mé-
todos de relato de pais ou de auto-relato.

Adicionalmente, os resultados da entrevista sugerem a
conclusio de que a falta de conhecimentos acerca da defi-
ciéncia do irmao é predominante, independente da idade
dos participantes. Tais resultados corroboram as afirma-
¢bes de Gargiulo (2003), de que umas das preocupagdes
enfrentadas por irmios ou irmis de individuos com al-
gum tipo de necessidade especial refere-se as dividas so-
bre o que causou a deficiéncia e sobre os motivos que le-
vam os irmaos a se comportarem estranhamente.

Além disso, contrariando as indica¢des de Hallahan e
Kauftman (2000) de que a populagio investigada pode
sofrer prejuizos em termos de relacionamento interpes-
soal, os participantes declararam, sem excegio, que nio
consideram diffcil dizer aos amigos que tém um irmio
deficiente, e quase todos habitualmente recebem amigos
em casa. Estes resultados podem ser decorrentes de vérios
fatores, como o pequeno ntimero de participantes na
amostra analisada, a classe social, a cultura. Nesse senti-
do, estudos futuros poderiam ser conduzidos, conside-
rando tais varidveis na investigagio do relacionamento
interpessoal de individuos irmaos de pessoas com neces-
sidades especiais.

Consideragoes Finais

Neste estudo investigou-se a relagdo entre diades de
irmaos nas quais aqueles com desenvolvimento tfpico sio
os mais novos. Investigagdes futuras poderiam incluir
também grupos formados por irmaos mais novos e tam-
bém mais velhos, a fim de analisar se h4 diferengas na
interagdo quando se considera a ordem de nascimento.
Estudos longitudinais também podem ser conduzidos, ja
que permitem acompanhar as mudangas no processo
interacional entre os irm#ios de pessoas com necessida-
des especiais, e quais sdo os aspectos destas mudangas.
Outra sugestdo para pesquisas futuras relaciona-se a in-
vestigagdo da interagdo entre os irmdos, em fungio do
género dos mesmos e da severidade da deficiéncia de um
dos membros.

Além da contribuigio cientifica que se pretende ofere-
cer com este trabalho, é importante considerar a contri-
buigdo pratica do mesmo, a medida que ao se conhecer
melhor a dindmica das interagées entre pares ou grupos
de irmios que contam com a presenga de um membro
com necessidades especiais, é possivel entender melhor
suas necessidades e, assim, aventar hipéteses acerca de
atividades que possam ajudar a melhorar tais interagdoes.
Utilizando-se da afirmagdo de Nunes e Aiello (2004), a
falta de conhecimentos nessa drea talvez justifique a quase
inexisténcia no Brasil de servigos dirigidos aos irmaos,
ja que por enquanto pouco se conhece sobre suas neces-
sidades e interesses. Contudo, ha uma dificuldade em sa-
ber se servigos desse tipo receberiam a atengio da popu-
lagdo, uma vez que a relagido com outros membros da
familia, além de pai e méae, como avés e irméos, e que sdo
importantes para o bom desenvolvimento das inter-rela-
¢oes familiares, e dos proprios individuos, geralmente
nio recebem o merecido destaque. Assim, a partir dos
resultados aqui relatados, o principal encaminhamento
do presente trabalho é o desenvolvimento de um grupo
de apoio a irmios de individuos deficientes, visando o
fortalecimento do vinculo neste subsistema familiar.

Uma tltima ressalva a ser feita é que, considerando o
baixo ntiimero de participantes, os resultados deste estu-
do nio podem ser generalizados para a populagdo como
um todo, e nio sugerem relagdes causais. Além disso, o
estudo ¢é limitado pela falta de um grupo controle de ir-
maos com desenvolvimento tipico, o que, mais uma vez,
surge como sugestdo para investigagdes futuras.
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