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Resumo

Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) caracterizam-se pelo comprometimento da interagéo
social, pelo uso estereotipado e repetitivo da linguagem e pela presenca de comportamentos repetitivos com
interesses restritos. A maioria dos estudos nessa area focaliza o impacto dos TGD nos pais, ao passo que
pouca atencao tem sido dada ao impacto nos irméos. O presente estudo objetivou investigar a presenca de
indicadores de estresse e a qualidade das relagfes familiares em irmaos de individuos com e sem TGD.
Participaram 62 criangas e adolescentes com idades entre 8 e 18 anos. Os resultados revelaram a auséncia de
indicadores de estresse nos grupos investigados. Os dados corroboram as premissas do metamodelo de
Adaptacao da Familia a Doenca Crdnica, ao demonstrar que a presenca de um membro com TGD na familia
nao representa, obrigatoriamente, um evento adverso para os irméos, desde que haja qualidade nas relacées
familiares e uma rede de apoio.
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Abstract

Stress and family relationships from the perspective of siblings of individuals with Pervasive Developmental
Disorders The Pervasive Developmental Disorders (PDD) can be described as a severe developmental
disorder that presents deficits in reciprocal social interaction, communication and restricted and repetitive
interests and behaviors. Most studies focus the impact of parenting an individual with PDD. However less
research has investigated how autistic individuals affect their siblings. The goal of this study was to evaluate
indicators of stress and the quality of family interactions in siblings of autistic individuals compared to
siblings of normally developing individuals. Sixty-two siblings between the ages of 8 and 18 participated in
this investigation. Results indicated that siblings of individuals with autism, as well as comparison siblings,
do not report stress. The results of this investigation suggest that the presence of a family member with PDD
does not necessarily represent an adverse event for the siblings. This could be due to the quality of family
relations and availability of social support.

Keywords: pervasive developmental disorders; autism; family relations; stress; siblings

presente estudo tem como objetivo principal inves-Estresse

igar a presenca de indicadores de estresse e a quali- 5 ggyresse 6 compreendido pela maioria das pessoas como

dade das relacdes familiares em irméos de individuogm, forma extrema de emogao. O medo, a raiva, a tristeza e até
com Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD). Pargnesmo a alegria, podem produzir estresse no individuo, quan-
tanto, inicialmente se apresenta o conceito de estresse. Egp experienciado de forma intensa (Hocke, 1995). Esse fend-
seguida, aborda-se a questdo da definicdo de Transtorn@seno ¢ universal, fruto de uma experiéncia intensa e aflitiva,
Globais do Desenvolvimento (TGD) e sua relagcdo com qque parece exercer uma enorme influéncia no comportamento
estresse familiar, sendo o estresse em irmdos de crianch@mano (Lazarus, 1966). Desde 1960, ha um reconhecimento
com TGD, particularmente focalizado. O modelo do estresse como um fendmeno universal presente em seres
biopsicossocial (Bradford, 1997) é utilizado na compreen-humanos e animais (Lazarus, 1966). Para Lazarus e Folkman
sdo do fendmeno investigado. (1984), o estresse constitui as demandas internas ou externas
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que s&o avaliadas pelo individuo como excedente de seusvisoria clara entre problemas organicos e mentais. E com
recursos pessoais. Estes autores propuseram um modelo duase nessa nogdo que se utilizou um paradigma da Psicologia
identifica dois conceitos centrais: a avaliacdo cognitiva e ala Saude, aplicado aos transtornos do desenvolvimento.
coping A avaliagdo cognitiva se refere ao julgamento do even-

to para verificar se a situacao é benigna ou se causara dan-grsanStomOS do desenvolvimento:

ao sujeito. Ccoping por sua vez, diz respeito aos constanteses'[ressores em potencial
e mutaveis esforgos cognitivos e comportamentais utilizados Entre os comprometimentos do desenvolvimento infantil
pelo individuo para lidar com o estresse. Dessa forma, gue parecem afetar profundamente o sistema familiar situam-se
estresse e ooping consistem em interacdes e ajustamentosos Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD). Os TGD
continuos entre o sujeito e 0 ambiente. englobam o Transtorno Autista, Transtorno de Rett, Transtor-
As concepcdes propostas por Lipp (2000) sdo semelhamo Desintegrativo na Infancia, Transtorno de Asperger e Trans-
tes as de Lazarus e Folkman (1984). Para Lipp, o estresset@no Global sem outra especificagdo. Os TGD se caracterizam
uma reacdo do organismo frente a situacdes extremamenpelo comprometimento grave e global em algumas areas do
dificeis e excitantes. No entanto, Lipp concentrou-se noslesenvolvimento, como por exemplo, habilidades de interagéo
componentes psicofisiolégicos ao investigar esse fenémensgocial reciproca, habilidades de comunicacéo, pela presenca
em adultos e criancas. Lipp e Romano (1987) concluiram quée comportamentos, interesses e atividades estereotipadas. O
o estresse infantil assemelha-se ao do adulto em varios asemprometimento qualitativo que define tais condigbes repre-
pectos. Conforme as autoras, as reacdes de estresse englenta um desvio acentuado em relagdo ao nivel de desenvolvi-
bam transformacdes psicolégicas, fisicas e quimicas no orgamento do individuo, conforme Manual de Diagndstico e
nismo, podendo provir de fontes internas ou externas. Agstatistica de Disturbios Menta{l®SM-IV, 1994).
fontes internas estdo associadas a maneira pela qual o sujei- Wing (1996) propés a utilizacdo da terminolog&pectro
to reage diante de situacGes provenientes do cotidiano (e.qaptista para referir-se a uma vasta gama de patologias (e.g.,
pensamentos e o tipo de personalidade), enquanto as font&8§drome do X Fragil, Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger,
externas referem-se aos fatores ambientais. O grau de estres§adrome de Landau-Kleffner, entre outras) que tém como
experimentado pelo sujeito também esta relacionado as m@aracteristica comum o déficit qualitativo na triade de com-
dancas enfrentadas em um determinado periodo de tempptometimentos (linguagem/comunicagéo, social e imaginag&o),
ou seja, quanto maior o nimero de mudancas ocorridas enp entanto, diferem na sintomatologia, etiologia e prognosti-
um periodo de 12 meses, maior serd a probabilidade do dese. O autismd é considerado o protétipo desses déficits,
gaste do organismo, devido ao déficit de energia adaptativeendo conceituado como uma sindrome comportamental que
(Elkind, 1981; Lucarelli, 2000). O impacto desses estressoresompromete o processo do desenvolvimento infantil e que
na vida das pessoas tem recebido ampla atencdo na literatem multiplas etiologias (Gillberg, 1990; Rutter, 1996). As ca-
ra, especialmente relacionado a presenca de doenca cronitcteristicas principais do autismo sdo o comprometimento
na familia (Bradford, 1997; Factor, Perry, & Freeman, 1990;da intera¢do social e da comunicagéo e a presenca de com-
Konstantareas, Homatidis, & Plowright, 1992). Lima, Beria, portamentos repetitivos e interesses restritos. Ndo é de cau-
Tomasi, Conceicdo e Mari (1996) realizaram um estudcsar surpresa que tais caracteristicas clinicas tenham um de-
epidemiolégico e verificaram que entre os eventos de vidderminado impacto na familia. Existem evidéncias de que es-
gue apresentaram maior indice de prevaléncia esta a ocorrésas familias relatam maiores dificuldades comparadas aque-
cia de doenca cronica na familia. Apesar de haver na literatutas em que ha membros com Sindrome de Down ou com ou-
controvérsias sobre a definicdo de doenca cronica, existe uthos comprometimentos do desenvolvimento (Holroyd &
consenso geral de que esta condicdo é prolongada e qicArthur, 1976). A maioria dos estudos nessa area focaliza o
pode proporcionar possiveis consequéncias adversas na vidtapacto dos TGD nos pais, ao passo que pouca atencdo tem
de um individuo (Bradford, 1997). A auséncia de concordansido dada ao impacto nos irmdos. De acordo com a perspec-
cia nesta terminologia manifesta-se nos métodos empregédiva biopsicossocial sistémica, a familia deve ser considerada
dos nos estudos nesta area, e afeta os indices de prevalénano uma unidade funcional, na qual o impacto de uma en-
das doencas cronicas. Além disto, interfere no desenvolvifermidade repercutird em cada membro e em todos os relacio-
mento de uma classificacdo apropriada, visto que sdeamentos familiares (Bradford, 1997; Walsh & McGoldrick,
enfatizados diferentes aspectos (etiologia, severidade ou c3998). A crianga com autismo afeta direta e indiretamente o
racteristicas da doenca) pelos pesquisadores. No entantincionamento dos demais membros na familia (Morgan, 1988).
Bradford (1997) criticou esta divisdo, afirmando que esta po© irméo é afetado diretamente, pois precisa adaptar-se e en-
sicdo enfatiza apenas as diferencas psicoldgicas existentéfentar os problemas severos apresentados pela crianga com
nas mais diversas patologias. Apesar de Bradford empregarastismo. Muitas vezes, observa-se que o irméo cuida, brinca,
termo doenca(diseasg em seu modelo, acredita-se que essealimenta, veste, auxilia na higiene e ainda se responsabiliza
termo deveria ser substituido pemfermidade(iliness), por pela medicag&o do portador de autismo, na auséncia (ou pre-
considerar-se que esta se referexperiénciavivida pelo senca) dos pais. Além desses aspectos, 0s irmdos também
paciente a partir da doenca, que por sua vez, vem a serapresentam preocupacoes referentes ao futuro deste indivi-
entendimento biomédico da enfermidade (McDaniel,duo e ainda temem pela aceita¢éo da condi¢cdo do seu irméo
Hepworth, & Doherty, 1994). Nesse sentido, ndo ha uma linhgela comunidade. Sobretudo, necessitam lidar com as deman-
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das presentes no cotidiano como, por exemplo, 0 manejo d® irmao com desenvolvimento tipico. McHale e colaborado-
comportamentos disfuncionais e outros aspectos mais indires (1984) realizaram uma breve revisdo sobre o assunto e
retos como a auséncia dos pais devido a agenda repleta derificaram que as criangcas tendiam a assumir maiores res-
frequientes contatos com profissionais de saude, e ainda coponsabilidades e a manifestar maior idealismo e preocupa-
as alteracdes nos padrdes de relacionamento familiar, resugées humanitarias, referentes aos seus objetivos de vida
tantes da presenca de um membro familiar com necessidad@zarber, 1963). Cleveland e Miller (1977) constataram que as
especiais. Preocupados em investigar a natureza e a extenséieninas mais velhas assumiam maiores responsabilidades
do impacto dessa situacdo nos irmdos de individuos coma familia, e tendiam a escolher profissdes relacionadas a
autismo, diversos estudos (Breslau, Weitzman, & Messengepratica das normas de bem-estar social. Outras evidéncias
1981; Geffken & Morgan, 1993; Gold, 1993; Mates, 1990) fo- (Schreiber & Feeley, 1965) demonstraram que os irméos de
ram conduzidos com o intuito de identificar quais variaveisindividuos com necessidades especiais apresentavam maior
(e.g., idade, ordem de nascimento, género, numero de filhogmadurecimento, quando comparado ao grupo controle, e
classe s6cio-econdmica, etc.) estdo associadas a maiainda demonstravam mais empatia e tolerancia para com ou-
vulnerabilidade nos irmé&os (Cuskelly, 1999). tros. Nesta mesma linha de investigacéo, Kaminsky e Dewey
Gold (1993) investigou as diferencas existentes entre ir{2001) argumentaram gque a presen¢a de um membro familiar
maos de criangas com autismo e irmdos de criangas com deem necessidades especiais pode repercutir positivamente
senvolvimento tipico nos aspectos referentes a depressangs relacionamentos entre irmaos. Estas autoras verificaram
adaptacdo social e a realizagdo de tarefas domésticas. Os gete 0s irmaos de criangas com autismo e Sindrome de Down
sultados revelaram a existéncia de uma tendéncia dos irmaoslataram sentimentos mais intensos de admiragéo pelo seu
das criangas com autismo para apresentarem maiores indices\do, quando comparados ao grupo controle. Além desses
de depressdo. No entanto, ndo foram observadas diferencaspectos, verificou-se a existéncia de menor competitividade
significativas quanto ao aspecto familiar (tamanho da familiag de conflitos entre os irméos dos individuos com necessida-
ordem de nascimento) e adaptacdo social entre os dois grdes especiais do que entre os irmdos com desenvolvimento
pos estudados. Contudo, os achados demonstraram que tgsco. No entanto, os relacionamentos dos irmaos das crian-
meninas realizam mais atividades domésticas do que os mergas com autismo eram menos intimos, isto €, menos investi-
nos, principalmente no que se refere aos cuidados prestaddss de carga emocional. Tal fato deve-se as caracteristicas
a crianga com autismo. Verifica-se na literatura uma expectatilinicas do autismo, principalmente o comprometimento na
va de que as meninas realizem mais atividades domésticas dtderacdo social reciproca e nas habilidades de comunicacgéo,
gue 0s meninos, na presenca de um membro familiar comue inibem a construcdo de um relacionamento baseado na
necessidades especiais. Portanto, é plausivel supor que tagca de sentimentos e de pensamentos. Essas mesmas auto-
meninas apresentem maiores dificuldades de adaptacéo das realizaram uma pesquisa recente (Kaminsky & Dewey,
que os meninos, devido ao acumulo de responsabilidadeZ)02) e encontraram resultados semelhantes aos de McHale
(Mates, 1990; McHale, Sloan, & Simeonsson, 1986; Morgang colaboradores (1986), ao investigar a adaptagéo psicossocial
1988). De qualquer modo, os resultados apontam para a nem irmdos de individuos com autismo.
cessidade de chamar a atencdo dos pais para o perigo de Estes achados apontam para a necessidade de modelos
atribuicdo excessiva de responsabilidades aos irmaos ou, &eoricos que ampliem as nogdes de estressEpiag e con-
contrario, para a total falta de responsabilidades. Para Bignottemplem os aspectos envolvidos no processo de adaptacdo
(2000), este fato pode ser uma das possiveis explicagées pdemiliar (ou ndo) a problemas cronicos de sadde em seus mem-
o estresse infantil, uma vez que essas criangas podem expdrros. Portanto, a eventual presenca de estresse em irméos de
mentar tensao quanto aos papéis desempenhados. Os gertadores de TGD serd compreendida a partir de um modelo
mais filhos sentem-se no dever de cuidar e de satisfazer asais amplo que os tradicionais, istoa cognitivo ou
necessidades da crianca afetada, uma vez que esta é semgistémico, pois busca levar em consideracdo as transacdes
tratada como sendo a “cagula” (independente da ordem dentre esses processos intra e extra-familiares, especificamen-
nascimento). Esta situagdo pode tornar-se problematica, ete na area da psicologia da saude.
pecialmente quando os pais possuem grandes expectativas O meta-modelo de Adaptagdo Familiar & Doenga Croni-
em relacdo aos demais filhos e ndo dirigem a eles a mesnta’ proposto por Bradford (1997) surgiu a partir da experién-
atencao voltada a crianga com o transtorno, ou seja, ao mesroi@a clinica do autor com as familias de criangas com doenca
tempo em que os pais exigem colaboracdo dos outros filhosyénica e de sua constatacdo sobre a falta de articulacao
estdo menos disponiveis e atenciosos para com eles (Bradfoghtre o conhecimento gerado pelas pesquisas e sua aplica-
1997; McHale, Simeonsson, & Sloan, 1984). Esta presséo agdo clinica. O foco de interesse do autor é a compreenséao
sociada a expectativa dos pais em relagdo aos outros filhake fendmenos envolvidos nas condi¢c@aéencialmente
pode se tornar maior na presenca de apamasmao com incapacitantessejam elas fisicas ou mentais. Dessa forma,
desenvolvimento tipico (familias com dois filhos). Este filho os aspectos psicossociais de uma determinada condicdo
pode sentir-se pressionado a compensar as deficiéncias dao sdo separados da ddimensao biolégicaO modelo
crianca com necessidades especiais (McHale et al., 1984). preocupa-se em investigar tanto as peculiaridades de uma
Por outro lado, outros estudos apontaram a existéncidoenca quanto as similaridades com outras condi¢fes, ndo
do impacto positivo do membro com necessidades especiatdesprezando os processos de desenvolvimento individuais
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e os do ciclo familiar. Bradford (1997) critica o uso estudo no grupo 2DP = 2,06). Comparando-se os dados
indiscriminado e superficial dos conceitos utilizados em arereferentes a configuragdo familiar, observou-se que a gran-
as mais amplas do conhecimento (salde mental, desenvale maioria dos participantes do grupo 1 (63%) e do grupo
vimento, personalidade), como, por exemplo, estresse? (80%) residia com a mée, o pai e os irméos. Notou-se que
coping adaptacdo, etc., sem a devida articulacdo com os percentual que mora com a mae, padrasto e irméo foi
processos familiares e o contexto de saude. maior no grupo 1 (19%), contrastando-se com apenas 3,3%
Bradford (1997) integrou conceitos da teoria sistémicado grupo 2.
(Minuchin, 1990) e de teorias cognitivas (Lazarus & Foram considerados como critérios de inclusdo para os
Folkman, 1984; Moos & Shaefer, 1984; Pless & Pinkerton,participantes do grupo 1: diagnostico do Transtorno Global
1975; Wallender, Feldman, & Varni, 1989), desenvolvendodo Desenvolvimento do irmé&o realizado ha no minimo um
um metamodelo sobre adaptacédo familiar a enfermidadeano, sendo que o tempo médio de diagnéstico foi de 3 anos.
cronicas. Esse autor propés um modelo ancorado em qu&e uma familia tinha varios filhos, foi escolhido, para partici-
tro fatores que foram identificados em suas pesquisas npar do estudo, o irmdo com idade mais préxima do portador
area da Psicologia da Saude, como influenciando a adagle TGD. Foram considerados como critérios de exclusdo: a
tacdo familiar, que sdo: modos de funcionamento familiarpresenca de outros fatores estressores, tais como, doenca
padrdes de comunicacgdo intra e extra-familiar, qualidaddisica nos demais membros da familia (pais ou outros irmaos),
dos sistemas de saulde, e crencas sobre salude. Ressaltmorte de um ente querido (ocorrido em um periodo inferior a
ainda, a importancia de se investigar as caracteristicas -2 meses) e divorcio dos pais (ocorrido em um periodo inferi-
dividuais das criancas, os desafios impostos pela doencar a 12 meses). Conforme Elkind (1981), quanto maior o nime-
as estratégias deopinge a rede de apoio social. Confor- ro de mudancgas ocorridas em um periodo de 12 meses, maior
me o autor, ndo se pode afirmar que a presenca de uns&ra a probabilidade do desgaste do organismo, devido ao
enfermidade, representa um evento inquestionavelmentdéficit de energia adaptativa. Esses dados foram obtidos atra-
adverso para a familia. Diante desta situagdo, a familia @és do preenchimento da ficha de dados demogréficos e de
confrontada com estressores que podem levar, ou ndo, amformagdes sobre a familia.
desenvolvimento de estresse ou depressao, se nao forqrﬂstrumentos e materiais
manejados adequadamente. Enfim, a presenca de compro-
metimentos na satde de qualquer membro na familia de- (&) Termo de consentimento pds-informackste do-
manda uma reorganizacdo familiar, afetando cada um deumento visou informar os participantes sobre os objetivos e
seus componentes de diferentes modos, ao longo do cicRs Procedimentos do presente estudo. Somente participaram
vital. Partindo desse pressuposto, o objetivo deste estflo estudo, criancas e adolescentes que concordaram em par-

do foi o de investigar a presenca de indicadores de estres§giPar  Cujos pais assinaram o termo de consentimento pos-
e a qualidade das relacdes familiares em irméos de indivihformac&o. Esse documento foi assinado em duas vias. Uma

duo com e sem TGD. copia permaneceu com a pesquisadora e a outra cépia com o

participante.

, (b) Ficha sobre dados demograficos e identificagdo
Método de estressorés Nesta ficha constaram dados sobre a fami-

Participantes lia, tais como, idade dos membros familiares, escolaridade e

. . Profisséo dos pais e religido, e questdes acerca da presenca
Foram convidadas 64 criangas e adolescentes para par d - . .
~de outros eventos estressores na familia. Esse material foi

cipar do estudo, sendo que dois (um de cada grupo) nao . ) o
. . - L Preenchldo pelas criancas e adolescentes, com auxilio da
aceitaram, totalizando 62 criangas e adolescentes distribul- -
das em dois grupos, sendo o grupo 1 constituido de 32 i esquisadora.
~ > grupos, grup . . (c) Ficha sobre informacdes sobre o portador de TGD
maos de criangas com Transtornos Globais do Desenvolvi-

- S ] . macdes sobre tempo de diagnéstico, caracteristicas do por-
constituido de 30 irméos de criangcas com desenvolwment?ador (comunicacdo, linguagem, habilidades e

tipico, com idades entre 8 e 17 anos (médid2,37;DP = . . . : ~
. utocuidado), além da rede de apoio social da méae. Essa
2,20). Em ambos os grupos, metade dos participantes era @o

. . . ~ficha foi preenchida pela mae do participante, com o auxi-
sexo feminino e a outra metade do sexo masculino. A inclus .
. . . llo da pesquisadora.
de um grupo controle serviu para controlar o possivel efeito

: . P . (d) Escala de Stress Infantil - Egucarelli & Lipp, 1999).
da fase do desenvolvimento (pré-adolescéncia e adolescép; . .. . . . . o
. . . . bjetivou avaliar o estresse infantil, em quatro dimerisdes
cia) dos participantes sobre o estresse infantil.

~ . o . .6{1) Fisica, refere-se as respostas do estresse associadas a
Em relacdo ao tipo de escola verificou-se que a maiori

. ) dimensao fisica experimentada pela crianga, quando esta esta
(63%) dos participantes do grupo 1 freqientava escola . ] Y .
s . sob o efeito do estresse; [®%¥icologica observa-se a exis-
publica, ao passo que isso ocorreu em apenas 33,3% dos_ . e
€ncia de respostas psicoloégicas comuns que podem ser ex-

articipantes do grupo 2. Quanto a escolaridade, consta- . . . )
P P grup Q rimentados pela criangca quando esta esta sob o efeito do

tou-se uma equivaléncia nas medias nos dois grupos: 6, estresse(3) Psicolégica com Componentes Depressjvos
anos de estudo no grupo DR = 3,02) e 6,67 anos de 9 P P
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refere-se a conteldos ligados a dimenséo psicologica assagendado um encontro com 0s participantes nas suas res-
ciada a um componente depressivo e Réicofisioldgica pectivas casas. Primeiro, foi solicitado que os pais do parti-
refere-se as reacgdes fisicas do estresse tendo em comum eipante assinassem o termo de consentimento pdés-informa-
pectos psicofisioldgicos. Os indices de consisténcia interngdo. Em seguida, (sem presenca dos pais) o participante
obtida por estas dimensdes sdo respectivamente: 0,79; 0,#&spondeu a Ficha sobre Dados Demograficos e ldentifica-
0,78 e 0,72. O instrumento é composto por 35 itens, aos quagsio de Estressores, a Escala de Stress Infantil e o Inventario
0s sujeitos respondem, utilizando uma est#tart de cinco  de Rede de Relacdes. A aplicacdo dos instrumentos foi rea-
pontos, que vai de zeraynca senfg a quatro(sente sem- lizada individualmente, tendo duracdo de aproximadamente
pre), referentes ao nivel de estresse experienciado pelo indk hora. Foi solicitado que a mée do participante respondes-
viduo. A escala demonstrou boas propriedades psicométricase a Ficha de Informacdes Sobre o Portador de TGD. A se-
O indice de consisténcia interrelpha de Cronbachobtido gléncia de aplicacdo dos instrumentos foi invertida de par-
pela escala foi de 0,90 e o coeficiente de correlacdo décipante para participante para minimizar os efeitos de um
Spearmarobtido foi de 0,73, demonstrando correlacdo acei-procedimento sobre o outro.
tavel. Grupo 2 (irmaos de individuos com desenvolvimento
(e) Inventario de Rede de Relacdes (Network oftipico). As familias foram selecionadas em escolas publicas e
Relationships Inventory, NRViersdo traduzida, adaptada privadas. O critério de selecéo foi o de conveniéncia e indica-
e validada para o portugués por Schwertz, 1994): Este ingd0. Primeiramente foi solicitada aos pais dos participantes a
trumento foi utilizado para avaliar a percep¢do do partici-assinatura do termo de consentimento pés-informagao. Apés,
pante sobre as caracteristicas das suas rela¢c8@es participantes preencheram a Ficha Sobre Dados
interpessoais com as pessoas do seu convivio proximbPemogréaficos e ldentificacdo de Estressores, a Escala de
(pai, mae, irmao). O instrumento contém 21 itens, redigido€stresse Infantil e o Inventario de Rede de Relagdes, sem a
em formatoLikert de cinco pontos, que vai de umo(co presenca dos pais. A aplicacdo dos instrumentos foi feita
ou nadg a cinco (maximg, aos quais 0s participantes pela propria pesquisadora e realizada, individualmente, nas
respondem de acordo com a sua percepcdo do grau dasas dos participantes, tendo duracdo de aproximadamente
relacé@o interpessoal experimentado com as pessoas de skunora. A sequiéncia de aplicagdes envolve os mesmos proce-
convivio préximo. As dimensbes da escala séao:dimentos do Grupo 1.
Companheirismo; Conflito; Satisfacdo; Revelacéo inti-
ma; Cuidado; Afeicdo e PunicddNas dimensdes punicdo
e conflito, quanto menor o escore, pior o relacionamento Resultados
com o pai, mde e o irmao. O participante obtém dois esco-
res no inventario, sendo um escore relacionado a percefEscala de Stress Infantil

¢do dasdimensOes relacionais positivague séo: afei- _ ]
cdo, cuidado, satisfacdo, revelagdo intima e Ao analisar os dados da Escala de Stress Infantil (ESI),

companheirismo, e outro escore associado & percepgdPServamos que o escore medio total obtido pelos partici-
das dimensdes relacionais negativague sdo: punigio e Pantes dos dois grupos foi de 26,8P(= 14,90), portanto
conflito. O instrumento apresenta boas propriedade§nu't° abaixo do ponto de corte (105). O escore médio total

psicométricas. No que concerne as dimensdes relacionaff® 9rupo 1 foi de 26,38)F = 15,14) e no grupo 2 de 27,33
positivas, oalpha de Cronbaclvariou de 0,87 a 0,91. Ja (DP = 14,88). O test¢, para amostras independentes, ndo

nas dimensdes relacionais negativaslgha de Cronbach detectou diferencas estaticamente significativas entre as

variou de 0.79 a 0.83. médias dos dois grupos £ 0,118;gl = 60;p = 0,90). A
) Tabela 1 informa as médias, desvios-padrdo, e escores mini-
Procedimentos mos e maximos obtidos pelos grupos 1 e 2, em cada uma das

Grupo 1 (irméos de individuos com TGs escolas dimensdes da escala. A comparagdo dos escores das dimen-
especiais e as clinicas de Porto Alegre foram contatadas psfes do estresse, através do tégiara amostras indepen-
telefone. Por questbes de distribuicdo do nivel sdcio-ecodentes, ndo mostrou diferencas estatisticamente significa-
ndmico, objetivou-se incluir instituicdes publicas e priva- tivas entre as médias dos grupos (dimerdaica t = 0,279;
das. Contudo, o critério adotado na selecédo de locais foi gl = 60;p = 0,78; dimensé&®sicologicat = 0,472;9l = 60;p
de conveniéncia. A pesquisadora entrou em contato com 1% 0,63; dimens&oPsicolégica com Componentes
escolas especiais e clinicas. Desses locais, 12 aceitaram p&epressivost = 0,256;gl = 60; p = 0,79; e dimensé&o
ticipar do estudo, no entanto, apenas 7 atendiam familiaBsicofisiologicat = 367;gl =60; p = 0,71). Portanto, a ana-
que preenchiam os critérios de inclusdo da amostra. Apés lise dos dados da Escala de Stress Infantil néo revelou dife-
consentimento dos locais, as familias foram contatadas, inkencgas estatisticamente significativas quanto a presenca de
cialmente pelas préprias instituigdes e posteriormente peléndicadores de estresse nos grupos investigados. A partir
pesquisadora, via telefone. Nessa ocasido foram convidalestes resultados, podemos afirmar que o grupo de irméos
das a participar do estudo, recebendo informagdes sobre @€ individuos diagnosticados com TGD né&o apresentou ni-
objetivos e detalhes do mesmo (local, horério, instrumenveis mais altos de indicadores de estresse do que o grupo
tos, tempo de aplicacédo). Nos casos de concordancia, féie irméos com individuos com desenvolvimento tipico (DT).
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Tabela 1
Distribuicdo de médias, desvios padrdes e escores minimo e maximo obtidos da Escala de
Stress Infantil nos 2 grupos

Grupo | (n=32) Grupo 2 (n =30)
Dimensdes do stress Escores Escores
M bpP Min - Max M bp Min - Max
Fisico 4,44 4,32 0-17 4,33 3,40 0-14
Psicoldgico 8,06 5,99 0-26 9,17 5,57 0-19
Psicofisiologico 7,84 4,06 2-21 7,33 4,09 0-21
Psicologico com componentes
depressivos 6,16 4,57 0-16 6,53 5,10 0-19
Total 26,38 15,14 264 27,33 14,88 2-68
Inventario de Rede de Relacdes (t = 3,02;gl = 55;p = 0,04) satisfacdo maé = 3,31;gl = 60;p

Quanto aos resultados do Inventéario de Rede de Rela= 0:02) ecuidado pai(t = 2,54;gl = 55;p = 0,01) econflito
cBes, observou-se a presenca de diferencas estatisticameHtgao (t = 4,74;gl = 60;p = 0,01). Nas dimensoestisfacao
significativas entre os escores médiosdimenséo relacional  Pai, satisfacdo méee cuidado paj observou-se que os esco-
negativa irmao(t = 3,87;gl = 60;p = 0,01) e dadimensdo res do grupo 2 foram significativamente mais altos do que os
relacional positiva pait = 2,32;gl = 55;p = 0,02). Na primeira  do grupo 1, indicando uma maior satisfacdo do participante
dimens&o, observou-se qoegrupo 1 obteve média mais alta COM O seu relacionamento com o pai e a mae, além de apresen-
do que o grupo 2, indicando a presenca de maiores desentd@ sentimentos mais intensos de protecdo, zelo e ajuda em
dimentos e de opinides contraditrias entre os irm&os do gruelacdo ao pai. Na dimenséonfiito irméoos escores do gru-
po 1. Na segunda dimens&o, verificou-se que o escore do grpo 1 foram significativamente mais baixos que do grupo 2,
po 2 foi mais alto que o grupo 1, revelando que o grupo 2lemonstrando a existéncia de maiores conflitos e desentendi-
demonstra um maior contentamento do seu relacionamentmentos entre os irmé&os do grupo 1. No que diz respeito as
com o pai. O testepara amostras independentes também mosedemais dimensdes, as Tabelas 2 e 3 apresentam os dados refe-
trou diferengas significativas nas dimens8atisfagdo pai  rentes a distribuicdo dos escores de cada dimens&o por grupo.

Tabela 2
Média e desvio padrdo dos escores do Inventario de Rede de Relagbes dos 2 grupos em
relacdo ao Pai e a Mée

Grupo 1 (n=32) Grupo 2 (n =30)
Dimensdes Pai Mae Pai Mae
M DP M DP M DP M DP
Companheirismo 2,71 1,07 3,30 0,97 3,09 0,96 3,56 0,88
Conflito® 2,29 0,87 2,07 0,71 1,96 0,64 2,19 0,70
Satisfagao 3,07 1,06 3,76 0,86 3,91(%) 1,00 4,40(*%) 0,61
Revelagdo intima 1,78 0,95 2,94 1,29 1,92 1,06 3,03 1,41
Cuidado 3,12 1,06 3,67 1,00 3,79(*%) 0,90 3,85 1,06
Puni¢éo 2,31 1,04 2,55 1,00 2,74 0,90 2,82 0,90
Afeigdo 4,18 0,96 4,48 0,70 4,57 0,84 4,68 0,65
Total positiva 2,93 0,86 3,55 0,84 3,42(%) 0,71 3,88 0,58
Total negativa 2,34 0,92 2,35 0,75 2,25 0,67 2,46 0,73
(*) p <0,05
Tabela 3

Médias e desvios padrdes dos escores do Inventario de Rede de Relagdes dos 2 grupos
em relagdo ao Irméo

Grupo 1 (n =32) Grupo 2 (n =30)

Dimensdes M DP M DP
Companheirismo 3,24 1,12 3,01 0,97
Conflito® 1,57(%) 0,58 2,65 1,13
Satisfagao 3,81 0,97 3,38 1,01
Revelagao intima 1,96 1,14 2,10 1,24
Cuidado 3,90 0,95 3,45 1,10
Puni¢ao 1,60 0,92 2,13 1,17
Afeigdo 4,18 0,94 3,81 1,02
Total positiva 3,35 0,90 3,07 0,87
Total negativa 1,64(*) 0,72 2,50 1,00

(*) p <0,05
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Discussao raiva e a culpa que uma condi¢@o incapacitante pode gerar
nos irmédos “sadios”. Conforme Kaminsky e Dewey (2001),

A auséncia de diferengas entre os grupos investigadoads caracteristicas clinicas do autismo, como o comprometi-
qguanto aos indicadores de estresse pode ser compreendidananto na interacdo social reciproca e nas habilidades de
partir de diferentes aspectos. Primeiro, houve uma equivalércomunicacéo, inibem a construcdo de um relacionamento
cia nos grupos quanto a idade, escolaridade, configuracdmaseado na troca de sentimentos e de pensamentos. Os
familiar, sexo e auséncia de outros estressores significativosesultados das escalas também revelaram diferengas esta-
Segundo, a auséncia de indicadores de estresse nos irmd@gicamente significativas entre os grupos quantinden-
pode ser resultante do assessoramento que as familias, cos#o relacional positiva paisatisfagéo paisatisfagdo méae
um todo, vém recebendo dos locais de atendimento, uma vezcuidado pai.Tais resultados mostram que os irmaos dos
que o impacto da sindrome na familia pode ser mediado peladividuos com DT relataram maior satisfagéo do seu relaci-
rede de apoio social e comunicagdo com o sistema de saldeamento com o pai e a mée, apresentando sentimentos
(Bradford, 1997; Bristol & Schopler, 1983; Kaminsky & Dewey, mais intensos de protecéo, zelo e ajuda em relagdo ao pai,
2002; Perry et al., 1992). Por dltimo, a auséncia de indicadoredo que os irmdos de individuos com TGD. Achados seme-
de estresse também deve ser pensada em termos de limithantes foram encontrados por McHale e colaboradores
¢bes metodolégicas, como por exemplo, particularidades d¢1986), ao examinarem a qualidade do relacionamento entre
instrumento utilizado, tamanho da amostra e nivel sécio-ecarméos de individuos com necessidades especiais. Os auto-
némico da familia. res constataram a existéncia de uma maior coesdo familiar

Os achados deste estudo apontam para o fato de queno grupo controle, quando comparados ao grupo dos ir-
estresse ndo pode ser compreendido dentro de uma relagéwios das criangas com autismo. Perry McGarvey e Factor
causal e linear, no qual a presenga de um evento de vidd992) investigaram estresse parental, satisfa¢géo conjugal e
serd, necessariamente um preditor de estresse no individysadrdes de funcionamento familiar em pais de meninas com
sendo necessario adotar uma perspectiva transacion&lindrome de Rett. Os autores concluiram que estes pais,
(Bradford, 1997; Lazarus & Folkman, 1984). Os achados dajuando comparados a pais de crian¢cas com desenvolvi-
presente estudo corroboram a revisdo dos estudos feita porento tipico, estdo expostos a mais estressores, devido as
Lobato (1983), indicando que a presenga de um irmdo cordemandas impostas pela enfermidade. Sabe-se que diante
TGD né&o constitui, necessariamente, um estressor parado diagnostico de uma enfermidade crdnica, a familia se
irm&o com DT. depara, frequentemente, com as suas limitagdes e com o0s

O modelo biopsicossocial sistémico forneceu grandepermanentes cuidados especiais exigidos (McDaniel et al.,
parte das ferramentas basicas para se compreender o impd®94). Além disso, é necesséria a reorganizagdo do sistema
to dos TGD nos irmdos. As mudancas provocadas pela préamiliar, através da constru¢do de uma nova identidade e de
senca de um filho com TGparecem colocar os irmdos em objetivos familiares decorrentes desta situagéo.
risco para desenvolver estresse, mas a intensidade deste Em sintese, os achados deste estudo apontam para a
fendbmeno depende de um conjunto de fatores, que podeecessidade de se adotar uma perspectiva biopsicossocial
mediar o impacto do estresse. De acordo como o modelsistémica para compreender o processo adaptativo familiar &
deve-se abordar tanto a totalidade do sistema, quanto uenfermidade cronica. A auséncia de indicadores de estresse
nivel particular de cada vez (McDaniel et al., 1994). Nessa0 grupo de irm&os pode ser entendida, entre outros fatores,
sentido, a relacdo que se estabelece entre os irmédos afet@@no fruto dos padrées de interagéo familiar, os quais sédo
¢ afetada pelos padrdes de interacédo familiar (McHale et alinfluenciados pelo apoio social, incluindo o sistema de sau-
1984). Outrossim, a qualidade do relacionamento entre ode. A inter-relacdo dos sistemas é mediada pelos padrdes de
irméos pode ser entendida, em seu conjunto, como um refl&somunicagéo intra e extrafamiliar, que por sua vez, sdo direta-
xo dos padrdes de interacdo familiar. Com isso, percebe-seraente afetados pelo sistema de crengas sobre salde desen-
necessidade de se adotar uma perspectiva transacional paalvidas pela familia. Somado a esses fatores destacam-se as
entender a forma com que a presenca de um membro coearacteristicas individuais, as estratégiasagng e os de-
necessidades especiais repercute nos irmdos com D3Jafios especificos relacionados ao transtorno. Desta forma,
(Simeonsson & McHale, 1981). Dentre os fatores relevantepara compreender a existéncia ou ndo de estresse nos irmaos,
para compreensdo do impacto dos TGD nos irmdos, destaleve-se focalizar a qualidade das relagdes familiares e a forma
ca-se a qualidade do relacionamento familiar. como se inter-relaciona com esses outros fatores. Por outro

Em relacdo aos padrdes de interacédo familiar, os daddsdo, algumas limita¢cdes do estudo podem ter contribuido
do Inventario de Rede de RelagGes indicaram diferencapara a auséncia de estresse. Entre esses fatores citam-se o
estatisticamente significativas entre os grupos investigapequeno tamanho da amostra, possiveis dificuldades em re-
dos. Os irmaos de individuos com TGD obtiveram escore$acdo a compreensdo de alguns itens da escala de Stress e
mais baixos nalimenséao relacional negativa irmacon- aspectos relacionados & severidade dos sintomas dos irméos
flito irmao do que os irmdos de individuos com DT, indican-com TGD, os quais ndo foram controlados nesse estudo.
do a presenca de maiores conflitos entre irmaos no grupo Lonforme Facion (J.R., comunicagéo pessoal, 7 de junho de
0 que ndo surpreende, dadas as caracteristicas dos TGEQ03), é possivel que sintomas intensos de comportamentos
McDaniel e colaboradores (1994) chamam a atencdo paraauto-lesivos, por exemplo, eliciem maior estresse.
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O presente estudo mostrou ainda a necessidade de 0s diszarus, R. S. (1966psychological stress and the coping procéésva York:
temas de saude incluirem os irméos entre suas prioridades. A McGraw-Hill.
rapida resposta & chamada de participagio nesse estudo atégggrus, R., & Folkman, S. (19843tress, appraisal and copinglova
a urgéncia da criagio de espacos desta natureza. Sugere-se que/®™<: SPringer. _ o _ _
as intervencdes com esta populagdo possam explorar o poten™® M"tBe”aC; J., Tomasi, i ?_c’”‘;_e'ga;" A, &Mari, J. (lggf)'hStrGSSf‘JI' life

. . ~ - . events and minor psychiatric disorders: an estimate
cial do irmao com DT para auxiliar nos cuidados de forma ade- ' nor psychiatric di ! estimate of the population
., . .. attributable fraction in a Brazilian community-based stubburnal of

guada. Em 1983, Lobato ja destacava como benéfica a participa-

~ L .. R Psychiatry in Medicing26, 211-222.
a0 dos irméos com DT em atividades de grupos de apoio. Lipp, M., & Romano, A. (1987). O estresse infanfktudos de Psicologja

2, 42-54.
Agradecimentos Lipp, M. (2000). O estresse da crianca e suas conseqiiéncias. In M. Lipp (Org.),
. . Criangas estressadggp. 13-42). Campinas: Papirus.
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Notas

1

Este trabalho faz parte dos estudos de Mestrado da primeira autora, sob orientagdo da segunda autora, no
Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia do Desenvolvimento da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
Porto Alegre, RS.

Para mais informacdes sobre a terminologia utilizada nesta area, sugere-se consultar Bosa (2002).

Para mais esclarecimentos sobre o modelo de adaptagdo familiar a doenga crénica, sugere-se consultar Schimdt
& Bosa (2003).

A ficha sobre dados demogréficos e Identificacdo de Estressores e a Ficha sobre Informagdes sobre o Portador
de TGD foram especialmente elaborados para este estudo.

Alguns dos participantes eram mais velhos do que a amostra utilizada na validacdo da Escala de Stress Infantil.
Apesar dessa limitacéo, esse instrumento foi utilizado devido a caréncia de medidas de estresse apropriadas para
faixa etaria em questéo.

Nas dimens6esonflito e punicdg quanto menor o escore, pior o relacionamento com o pai, mde e o irméo.
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