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RESUMO

Este estudo teve como objetivo descrever as interacdes fraternais em familias de criancas e
adolescentes com sindrome de Down (SD), focalizando a qualidade, a estrutura, o contedo e
as categorias de comando e de responsividade. Participaram 10 diades de irmdos, tendo um o
diagnostico de SD e seus genitores. Os dados foram coletados na residéncia das familias em
trés fases, incluindo: preenchimento do Questionario de Caracteriza¢do do Sistema Familiar,
realizacdo de entrevistas semi-estruturadas e gravacdo em video de sessdes de observagdo da
diade de irmdos. Os resultados demonstram uma variedade no modo de vida das familias, bem
como na percepcdo dos genitores e irmaos acerca das relacfes familiares. Os participantes
apresentaram uma percepcao positiva da relacao fraternal. Durante as sessdes de observacéo,
os irmaos se envolveram, principalmente, em atividades ludicas de forma ‘Conjunta’, com
‘Amistosidade’, ‘Sincronia’, ‘Supervisdo’ e ‘Liderang¢a’ dos irmdos com desenvolvimento
tipico (DT). Os comportamentos de comando foram mais emitidos pelos irmaos com DT,
enquanto os irmdos com SD emitiram predominantemente 0s comportamentos de
responsividade. Destaca-se a importancia de investigar a inter-relacdo entre os diferentes

subsistemas familiares para a melhor compreensdo das relacdes desenvolvidas na familia.

Palavras-chaves: familia, interacdes fraternais, sindrome de Down.



ABSTRACT

This study aimed to describe sibling interactions in families of children and adolescents with
Down’s syndrome (DS), focusing on the quality, structure, content and categories of
command and responsivity. It took part in the research a total of 10 dyads of brothers, one
with a DS diagnosis, and their parents. Data were collected in the families' homes in three
phases, including: filling out the Questionnaire of Family System Characteristics, conducting
semi-structured interviews, and video recording of the observation sessions of the siblings’
dyads. The results show an assortment in the living standards of families, as well as the
perception of the parents and siblings about family relationships. The participants had a
positive perception of the sibling relationship. During observation sessions, the brothers
engaged mainly in recreational activities so as ‘Joint', with 'Friendliness’, 'Synchrony’,
‘Supervision' and 'Leadership' of the sibling with typical development (TD). Behaviors of
command were more issued by the sibling with TD, while the sibling with DS issued
predominantly behaviors of responsivity. Stands out the importance of investigating the
interrelationship between the different family subsystems to a better understanding of the

relationships developed in the family.

Keywords: family, sibling interactions, Down’s syndrome.
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CAPITULO 1: INTRODUGCAO

A familia pode ser entendida como um grupo social especial, cujas relacfes entre seus
membros sdo caracterizadas como intimas e intergeracionais (Petzold, 1996). E por mediacio
da familia que a pessoa inicia suas interacdes com o ambiente. Trata-se, portanto, de um
contexto dindmico que desempenha um papel fundamental no desenvolvimento social,
afetivo, cognitivo e comportamental do individuo (Batista & Franga, 2007; Dessen, 2007;
Dessen & Pereira-Silva, 2000; Dessen & Polonia, 2007; Dessen & Ramos, 2010; Fiamenghi
Jr. & Messa, 2007; Glat & Pletsch, 2004; Kreppner, 1992, 2000; Nunes & Aiello, 2004;
Parke, 2004; Pereira-Silva, 2003; Pereira-Silva & Dessen, 2004, 2007; Sa & Rabinovich,
2006; Voivodic & Storer, 2002). A depender das relagdes estabelecidas entre 0s membros do
grupo, a familia podera inibir ou facilitar o desenvolvimento da crianca (Pereira-Silva, 2003;
Pereira-Silva & Dessen, 2003, 2007). Esta, por sua vez, enquanto agente ativo em seu
desenvolvimento, também afeta a organizacdo familiar (Dessen, 2007; Hauser-Cram et al.,
1999).

Enqguanto grupo social, a familia passa, ao longo do tempo, por diversas
transformacdes que podem afetar sua dindmica de funcionamento e as relacdes estabelecidas
entre elas. O nascimento de um filho, por exemplo, pode ser considerado um acontecimento
significativo na vida de uma familia, que exigira mudancas e uma reestruturacdo de papéis de
seus membros, em especial do pai e da mde (Henn, Piccinini & Garcias, 2008; Kreppner,
1992). Quando uma crianca nasce com sindrome de Down (SD), as implicaces a dinamica
do grupo familiar podem ser ainda mais evidentes, uma vez que ha a necessidade de
atendimentos, cuidados e estimulacdo adequados a essa crianga, 0 que necessitara o dispéndio
de tempo dos genitores, sobretudo da mée (Nogueira & Rodrigues, 2007). Ademais, 0
impacto do diagnostico, muitas vezes acompanhado por sentimentos negativos, tais como
raiva, culpa e medo, interfere no funcionamento da familia (Henn et al., 2008; Lipp, Martini
& Oliveira-Menegotto, 2010; Nogueira & Rodrigues, 2007).

Embora todo o grupo familiar seja afetado pela presenca de um membro com
deficiéncia intelectual (DI), a maior parte dos estudos sobre as familias de pessoas com DI

focaliza exclusivamente a mée (Bailey Jr., 2007; Brito & Dessen, 1999; Grisante & Aiello,



2012; Hauser-Cram et al., 1999; Kresak, Gallagher & Rhodes, 2009; Mandleco, Olsen,
Dyches & Marshall, 2003; Pereira-Silva, 2000; Pereira-Silva & Dessen 2001, 2002, 2006;
Silva & Aiiello, 2009; Stoneman, 2005). Interacdes entre pai-crian¢a (Da Silva, 2011; Henn &
Piccinini, 2010; Henn et al., 2008) e irmdo-irmao recebem pouca atencdo dos pesquisadores
(Aguayo, 2010; Almeida & Pereira-Silva, 2014; Iriarte & Ibarrola-Garcia, 2010; Lizasoain,
2007, 2009; Stoneman, 2005, 2009), apesar de se evidenciar um aumento nos estudos com
esses subsistemas familiares.

No tocante ao subsistema fraternal, a literatura tem demonstrado que, em familias de
criangas com SD, os irmdos com desenvolvimento tipico (DT) tendem a se envolver nas
atividades de cuidado com o irmdo com deficiéncia, independente de sua idade (Burke, 2010;
Nunes, 2006; NUnez & Rodriguez, 2005; Soares, Franco & Carvalho, 2009). A interacao entre
a diade geralmente ocorre com a lideranca do irmao com DT que, na maioria das vezes, € 0
responsavel pelas iniciativas de interacdo, tendendo a assumir papéis diretivos, mais do que
papéis equitativos ou submissos (Meyers & Vipond, 2005; Pereira-Silva, 2003). Além disso, a
interacdo entre os irmdos tende a ser desenvolvida com amistosidade e sincronia, segundo as
investigacOes de Pereira-Silva (2003) e Grisante e Aiello (2012).

Uma das questBes controversas na literatura € se ocorrem ou ndo consequéncias
negativas para o desenvolvimento dos irmdos com DT que possuem irmaos com DI (Petean &
Suguihura, 2005; Rossiter & Sharpe, 2001). Estudos sobre o efeito da presenca de um irméo
com DI na saude mental do irmdo com DT, bem como na qualidade da relacdo fraternal,
identificam efeitos negativos (Burke, 2010; Inam & Zehra, 2012; McHale & Gamble, 1989),
efeitos negativos e positivos (Atkins, 1989; Graff et al., 2012; Messa & Fiamenghi, 2010;
Mulroy, Robertson, Aiberti, Leonard & Bower, 2008) e efeitos positivos (Fahey, 2005;
Findler & Vardi, 2009; Van Riper, 2000). Ha também investigacdes que ndo encontraram
diferencas no ajustamento de irmdos de pessoas com DI quando comparados a irmaos de
pessoas com DT (Auletta & DeRosa, 1991; Cuskelly & Gunn, 2006; Lynch, Fay, Funk &
Nagel, 1993).

As diferencas nos resultados dos estudos podem ser explicadas por problemas
metodoldgicos das pesquisas. Dentre esses, € possivel identificar: a falta de grupos de
comparacdo apropriados (Roeyers & Mycke, 1995; Stoneman, 2009), as mensuracoes
indiretas baseadas em relatos de genitores (Roeyers & Mycke, 1995), a falta de controle das
variaveis, tais como a diferenca de idade, a ordem de nascimento e o sexo dos irmé&os, dentre

outros aspectos da composicdo familiar (Meyers & Vipond, 2005) e as diferentes etiologias e



graus de severidade de DI da amostra (Cuskelly, 1999; Meyers & Vipond, 2005; Rossiter &
Sharpe, 2001).

Destaca-se também, que a maioria dos estudos sobre o subsistema fraternal, quando
um dos irmdos tem alguma deficiéncia, tem utilizado os genitores como informantes,
particularmente a mée (Bagenholm & Gillberg, 1991; Graff et al., 2012; Senner & Fish,
2012), sendo que algumas investigacdes sugerem que a percepgdo dos genitores geralmente
difere da percepcéo de seus filhos acerca da relacédo fraternal (Cuskelly & Gunn, 2006; Senner
& Fish, 2012). Faz-se, pois, importante o estudo da relacdo fraternal e dos efeitos da
convivéncia com um irmdo com DI utilizando-se, tambem, os irm&os como informantes.

Diante desse cenario de pesquisa, 0 presente trabalho objetiva investigar os estilos de
interacdo entre irmaos, quando um deles tem SD. Seréo priorizadas as dimensdes da qualidade
e do conteudo das interacdes, a estrutura de participacdo dos irmaos nas atividades livres e 0s

comportamentos por eles emitidos durante os episodios interativos.



CAPITULO 2: REVISAO DE LITERATURA

A familia apresenta-se como um complexo sistema composto por subsistemas
integrados e interdependentes que desenvolvem relacBes Unicas. As relagdes desenvolvidas no
grupo familiar tém implicacdes tanto no desenvolvimento da familia enquanto unidade, como
no desenvolvimento de cada um de seus membros. Nesse sistema, a relacdo fraternal merece
destaque por ser geralmente a relagdo mais duradoura na vida das pessoas, podendo contribuir
para 0 desenvolvimento tanto de habilidades sociais e cognitivas, quanto de problemas de
salde mental. A seguir, serdo tecidas consideracdes acerca do sistema familiar e das relacdes
estabelecidas nesse contexto, destacando-se aquelas em familias com pessoas com DI. Em
seguida, serdo apresentadas as caracteristicas que envolvem as relagfes fraternais, bem como
0S aspectos emocionais e comportamentais que envolvem essa relacdo. Posteriormente, 0s
efeitos da convivéncia com um irmdo com DI serdo abordados, seguidos pela caracterizacao

das relaces fraternais em familias de pessoas com SD.

Familias com Pessoas com Deficiéncia Intelectual ou Sindrome de Down

As familias com filhos com DI se defrontam nédo apenas com as demandas enfrentadas
pelas familias com filhos com DT, tais como estresse, tensdes e transi¢cbes, mas também com
as responsabilidades e os desafios associados a educacdo de uma pessoa com DI (Glidden,
Billings & Jobe, 2006; Van Riper, 2000). A literatura tem indicado que 0s genitores de
criancas e adolescentes com DI apresentam maiores niveis de estresse que genitores com
filhos com DT (Azar & Badr, 2010; Dabrowska & Pisula, 2010; Glidden et al., 2006; Pereira-
Silva & Dessen, 2006). Especificamente sobre as familias de pessoas com SD, Stores, Stores,
Fellows e Buckley (1998) demonstraram que mdes de pessoas com DI de vérias etiologias,
com excecdo da SD, tendem a apresentar maiores niveis de estresse do que as mées de
pessoas com SD.

Ainda que os genitores sejam acometidos por uma sobrecarga de atividades e estresse,
pesquisas nacionais utilizando metodologia observacional demonstram que as relagOes

estabelecidas entre diferentes subsistemas, em familias de criancas com SD, sdo



caracterizadas por amistosidade, sincronia, supervisdo (Da Silva 2007, 2011; Grisante &
Aiello, 2012; Pereira-Silva, 2000, 2003) e lideranca (Da Silva 2007, 2011; Pereira-Silva,
2000, 2003).

Além disso, Van Riper (2003) ressalta que mesmo em periodos de incerteza, como 0
momento do diagndstico, a maioria das familias desenvolve um funcionamento conjugal e
familiar saudaveis. De acordo com a autora, ha relatos de que o nascimento de uma crianga
com SD tenha proporcionado uma melhora das relacdes entre os membros da familia.
Ressalta-se que a interacdo positiva entre a crianca com SD e sua familia produz efeitos
importantes no seu desenvolvimento social, afetivo e cognitivo (Voivodic & Storer, 2002).
Assim, aspectos do microssistema, tais como coesdo familiar e interacdo diadica podem ser
importantes preditores do desenvolvimento de pessoas com SD (Hauser-Cram et al., 1999).

O estudo das relacBes do sistema familiar € uma tarefa complexa e exige uma
fundamentacéo teorica capaz de abranger os diferenciados aspectos da dindmica desse grupo.
A visdo sistémica, formulada a partir das bases da teoria dos sistemas, € uma perspectiva
adequada para a compreensdo das relacbes que ocorrem na familia. A respeito dessa
perspectiva, ressalta-se que, segundo Minuchin (1985, 1988), a familia deve ser compreendida
como um sistema complexo, composto por subsistemas (ex.: subsistema parental, fraternal e
conjugal) e integrado em sua totalidade, com padrdes organizados de interagdes circulares. Os
elementos basicos desse sistema sdo as pessoas, que contribuem de forma ativa nos processos
gue criam e mantém os padrdes recorrentes e estaveis que regulam os seus comportamentos
dentro do sistema como um todo e entre os subsistemas. A interdependéncia, a
bidirecionalidade e a influéncia mutua sdo caracteristicas tanto dos elementos do sistema,
quanto dos subsistemas, embora cada um destes tenha sua propria integridade. O grupo
familiar deve ser entendido como um sistema em desenvolvimento e, portanto, como uma
unidade de analise que se altera ao longo do tempo (Kreppner, 2005; Parke, 2004) em razao
de mudangas nos membros individualmente ou em subsistemas, além das transicGes
programadas e ndo programadas (Parke, 2004). Em adi¢éo, ha uma relacao bidirecional e de
mutua influéncia da familia com o contexto no qual esta inserida (Minuchin, 1988).

A partir dessa compreensdo, as relagdes desenvolvidas nos subsistemas parental,
conjugal e fraternal sdo inter-relacionadas e repercutem no desenvolvimento da familia e das
pessoas que dela fazem parte (Feiring & Lewis, 1978; Kreppner, 2000; Parke, 2004). A
depender da forma como se estabelecem as interagcGes no ambiente familiar, essas favorecem

ou ndo o desenvolvimento infantil (Guralnick, 1998; Hauser-Cram et al., 1999; Martins &



Szymanski, 2004; Parke, 2004; Pereira-Silva, 2003; Pereira-Silva & Dessen, 2003, 2007,
Zapata, Bastida, Quiroga, Charra & Leiva, 2013). Destaca-se que ndo apenas a familia
influencia o desenvolvimento da crianca, mas também a crianca influencia o funcionamento
familiar (Dessen, 2007; Feiring & Lewis, 1978; Hauser-Cram et al., 1999).

Embora a presenga de uma crianga com DI tenha um significativo impacto em todo o
grupo familiar (Bailey Jr., 2007; Burke, 2010; Graff et al., 2012; Lizasoain, 2007) e influencie
as relacdes estabelecidas nesse contexto, pouco se sabe sobre o funcionamento desse tipo de
familia (Grisante & Aiello, 2012; Hauser-Cram et al., 1999; Mandleco et al., 2003; Pereira-
Silva, 2003), em especial sobre as familias do Brasil, apesar de estar ocorrendo um esforco
dos pesquisadores brasileiros para a mudanca do panorama nacional (Bastos & Deslandes,
2008, 2009; Cerqueira-Silva, 2011; Da Silva, 2007, 2011; Grisante & Aiello, 2012; Henn &
Piccinini, 2010; Pereira & Lopes, 2013; Pereira-Silva, 2000, 2003; Pereira-Silva & Dessen
2006, 2007; Sa & Rabinovich, 2006; Silva & Aiello, 2009; Silva & Salomdo, 2002; Silveira,
2007).

Acerca dos subsistemas familiares, a literatura aponta que grande parte das pesquisas
nacionais e estrangeiras se dedica a investigacdo da relacdo parental, em especial da mée-
crianca (Bailey Jr., 2007; Grisante & Aiello, 2012; Hauser-Cram et al., 1999; Pereira-Silva,
2000; Pereira-Silva & Dessen, 2001, 2002, 2006; Silva & Aiello, 2009; Stoneman, 2005).
Somente nos Ultimos anos, a literatura tem se dedicado ao estudo do papel do pai (Da Silva,
2007, 2011), do irmao (Grisante & Aiello, 2012; Stoneman, 2005, 2009) e dos avés (Grisante
& Aiello, 2012). Especificamente sobre o subsistema fraternal, Almeida e Pereira-Silva
(2014) destacaram a escassez de publicacdes. Ao realizarem um levantamento bibliografico
sobre 0 tema, abrangendo o periodo de 1980-2012, as autoras encontraram 109 trabalhos
cientificos, dentre os quais 93,6% (n=102) eram investigacdes estrangeiras e 6,4% (n=7)
nacionais. Destes estudos, 83,5% (n=91) referiam-se a trabalhos empiricos. Os assuntos mais
investigados nas publicacbes analisadas foram relacionamento fraternal (38,3%, n=44),
impacto da deficiéncia no irmdo com DT (21,6%, n=24) e ajustamento do irmd& com DT
(20,6%, n=21). Embora se observe uma expansao da area de pesquisa, tanto no que se refere a
quantidade de publicacbes nas ultimas duas decadas, quanto na variedade de temas
investigados, essa € uma area de pesquisa ainda emergente (Almeida & Pereira-Silva, 2014).

Diante desse panorama, 0 estudo das relagdes fraternais se mostra como uma

prioridade na agenda de pesquisa em desenvolvimento familiar. A seguir, serdo apresentadas



consideragOes acerca dos aspectos gerais das relagdes entre irmdos. Posteriormente, serdo
descritos aspectos do subsistema fraternal quando um dos irmaos tem DI.

As Relacgdes Fraternais: Aspectos Gerais

Ao longo do século passado, alguns pesquisadores demonstraram interesse no estudo
do subsistema fraternal. No entanto, somente nas Gltimas trés décadas, quando houve um
aumento no interesse pela compreensao da familia, é que estudiosos passaram a investigar de
forma mais sistematica a dindmica, os padrfes de interacdo e as caracteristicas das relacdes
fraternais (Aguayo, 2010; Brody, 1998; Stoneman, 2005, 2009). Contudo, o subsistema
fraternal ainda é pouco estudado (Padilla-Walker, Harper & Jensen, 2010; Pereira & Lopes,
2013), havendo, atualmente, poucos pesquisadores que se identificam como ‘pesquisadores de
irmdos’ (Stoneman, 2005).

A maioria das pessoas cresce com pelo menos um irmdo ou irma (Howe & Recchia
2006; Senner & Fish, 2012). Os irmaos podem ser companheiros e fornecer ajuda e apoio
emocional (Messa & Fiamenghi Jr., 2010), além de representarem uma das possibilidades de
relacionamento que tem maior probabilidade de ser duradoura e estavel ao longo da vida
(Bagenholm & Gillberg, 1991; Dallas, Stevenson & McGurk, 1993; Howe & Recchia, 2006;
Mandleco et al., 2003; Messa & Fiamenghi Jr., 2010; Monteiro & Bagarollo, 2004; Nunes,
2006; Petean & Suguihura, 2005; Seltzer, Greenberg, Orsmond & Lounds, 2005; Tsamparli,
Tsibidaki & Roussos, 2011). Consequentemente, irmdos tendem a compartilhar muitas
experiéncias importantes de suas vidas (Burke & Montgomery, 2000; Seltzer et al., 2005).

O subsistema fraternal permite as pessoas envolvidas experimentar relac@es e testar
diversas habilidades, tais como cooperagdo, competicdo, trapaca e negociacao. Por meio das
interacdes, os irmdos podem desenvolver habilidades prd-sociais, estratégias de manejo de
conflitos e competéncias comportamentais e socio-cognitivas que Ihes serdo Uteis nas demais
relagbes sociais, ao longo de suas vidas (Brody, 1998; Howe & Recchia, 2006; Klein,
Feldman & Zarur, 2002; Messa & Fiamenghi Jr., 2010; Nunes & Aiello, 2004; Senner & Fish,
2012). Além disso, eles tém a oportunidade de expandir sua capacidade semantica e
conceitual, sendo que o irm&o mais velho contribui para o desenvolvimento comunicativo do
irmdo mais novo (Brody, 1998). A relacdo fraternal também pode proteger contra o
aparecimento de comportamentos problematicos em ambos os irméos (Gamble, Yu & Kuehn,

2011). Padilla-Walker et al. (2010), por exemplo, encontraram evidéncias de que a



autorregulacdo dos adolescentes seria mediada parcialmente pela relagdo de afeto entre
iIrmaos.

A relacdo fraternal é caracterizada normativamente como igualitaria, reciproca, mutua
(Seltzer et al., 2005) e emocionalmente desinibida (Kretschmer & Pike, 2009). Embora alguns
autores indiquem que a similaridade de papéis, tipica de interacBes entre pares, predomine nas
interagBes entre irmdos com DT (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007; Nunes, Silva & Aiello,
2008), alguns estudos indicam que os irmdos mais velhos tendem a dominar a relacéo,
assumindo papéis diretivos, ensinando, auxiliando e cuidando do irmdo mais novo (Azmitia &
Hesser, 1993; Brody, 1998; Downey, 2001; Erel, Margolin & John, 1998; Klein et al., 2002;
Zajonc, 2001), ao passo que o0 irmdo mais novo assume o papel de submisso (Abramovitch,
Corter, Pepler & Stanhope, 1986). E comum que durante a infancia os irmdos mais novos
observem e imitem seus irmaos mais velhos (Abramovitch et al., 1986; Azmitia & Hesser,
1993). Além disso, as criancas tendem a buscar auxilio de seus irmdos mais velhos para
aprender e dominar novas habilidades (Klein et al., 2002).

Geralmente fortalecida no decorrer da infancia, a relacdo fraternal apresenta o auge
dos conflitos e transformacbes durante a adolescéncia e, na maioria das vezes, retoma o
equilibrio quando os irméos atingem a idade adulta (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007). Na
velhice, uma nova forma de manutencdo dessa relacdo é estabelecida (Goldsmid & Féres-
Carneiro, 2007). Em geral, diferentes padrbes de qualidade de relacdo podem se desenvolver a
depender do contexto em que as criancas sao criadas e educadas (Brody, 1998). Assim, a
relacdo entre irméos pode ser calorosa ou fria, proxima ou distante, amistosa ou conflituosa,
dependendo do padrédo de interacGes familiares (Furman & Buhrmester, 1985; Goldsmid &
Féres-Carneiro, 2007), das caracteristicas individuais de cada um dos irmdos (Dunn,
Slomkowski & Beardsall, 1994; Furman & Buhrmester, 1985; Goldsmid & Féres-Carneiro,
2007), da qualidade da relacdo conjugal dos genitores (Brody, 1998; Erel et al., 1998; Furman
& Buhrmester, 1985), da qualidade da relacdo parental com cada um dos filhos, do manejo
parental dos conflitos entre os filhos, do clima emocional geral da familia (Brody, 1998;
Furman & Buhrmester, 1985), dentre outros fatores.

Estudos tém indicado que alguns padrdes de qualidade da relacdo fraternal
estabelecidos na infancia persistem durante a adolescéncia e a vida adulta (Brody, 1998; Dunn
et al., 1994). Dunn et al. (1994), por exemplo, demonstraram que ha uma consideravel
continuidade dos comportamentos positivos e negativos dos irmados nas relagdes fraternais

durante o periodo médio de oito anos (entre a infancia e o inicio da adolescéncia), apontando



certa estabilidade nas relacOes entre os irmdos. De acordo com os autores, mudangas na
qualidade da relagdo podem ocorrer em fungdo de fatores diversos como adversidades e
acontecimentos que causam impacto na vida dos irmaos, a saber, acidentes ou doengas com
membros da familia, separacdo dos pais, participacdo do irmd@o em grupos de pares
extrafamiliares, dentre outros. Ademais, mudangas nas relacfes fraternais estdo associadas a
mudancas no bem-estar psicolégico dos irmdos, por exemplo, quando as relagGes fraternais
sdo mais afetuosas e menos conflituosas, os sentimentos de humor deprimidos diminuem e
vice-versa (Richmond, Stocker & Rienks, 2005).

As relagdes entre irmdos sdo geralmente descritas como multidimensionais, sendo as
duas principais dimensGes a positividade (afeto, carinho) e a negatividade (conflito,
rivalidade, agressdo) (McHale, Whiteman, Kim & Crouter, 2007). Durante a infancia, os
irmdos podem ser melhores amigos, confidentes e fontes de apoio em momentos de
dificuldades, ao mesmo tempo em que podem ser combatentes hostis, requerendo a
intervencdo parental (Stoneman, 2009). Dessa forma, altos niveis de amor, afeto,
irritacdo/raiva e conflito estdo frequentemente presentes na mesma relacdo (Furman &
Buhrmester, 1985).

Assim, mesmo quando os irm&os se relacionam de forma positiva, o conflito € um
fendmeno normativo (Kolak & Volling, 2010). Relagdes fraternais muito conflituosas, porém,
podem influenciar negativamente o bem-estar psicolégico dos irmaos. Por exemplo, relacdes
entre irmdos caracterizadas pela negatividade predizem problemas de comportamento
externalizantes (Howe & Recchia, 2006; Meunier et al., 2011) e internalizantes na infancia e
adolescéncia (Begum & Blacher, 2011; Howe & Recchia, 2006). Morgan, Shaw e Olino
(2012) demonstraram a influéncia da relagdo fraternal sobre o ajustamento dos irmé&os ao
indicar que, especificamente para 0os meninos com alta emotividade negativa, relacdes
fraternais mais positivas predizem poucos problemas de comportamento, ao passo que
maiores indices de conflito entre os irmaos foram associados a mais problemas internalizantes
e menos habilidades sociais. Além disso, conflitos entre irm&os na infancia estdo relacionados
com tendéncias violentas na vida adulta (Gully, Dengerink, Pepping & Bergstrom, 1981).

A literatura demonstra que algumas caracteristicas dos irmaos, tais como
temperamento dificil (Brody, 1998), bem como o ciime, a competicéo e a rivalidade podem
ser fatores de risco para o conflito nas interacdes (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2011). Esse
risco pode ser minimizado quando os genitores estabelecem e desenvolvem relacionamentos

parentais mais positivos (Brody & Stoneman, 1996).
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O cilme entre irmaos é um sentimento presente na maioria das familias. As criancas
relatam sentir ciimes quando o0s genitores ddo presentes ou direcionam a atencdo as
habilidades e talentos dos irmdos ou quando demonstram favoritismo ao irmdo durante
eventos conflitantes (Thompson & Halberstadt, 2008). H& uma tendéncia de as meninas
demonstrarem mais ciumes que os meninos (Thompson & Halberstadt, 2008).

No tocante a competicdo, além de competir por status, objetos e conquistas, 0s irmaos
competem pelo amor, atencdo (Pereira & Lopes, 2013), tempo, energia e recursos financeiros
dos genitores (Downey, 2001). Embora haja competicédo na relacéo entre irméos, € um engano
pensar este relacionamento como primariamente competitivo, j& que a maior parte das
interacOes fraternais tende a apresentar caracteristicas de reciprocidade e a envolver
brincadeiras e cooperacdo (Abramovitch et al., 1986).

Referente a rivalidade fraterna, Pereira e Lopes (2013) constataram que 0S motivos
relatados por criancas e adolescentes para o conflito fraterno estéo relacionados a: diviséo de
posses pessoais; protecdo de seu espacgo pessoal; divisdo de tarefas domésticas; agressao fisica
e verbal; mau humor; problemas de personalidade dos irmaos. A luta pela atencéo e amor dos
genitores, conflitos envolvendo o tratamento parental diferencial ou comparagdes estiveram
entre as causas menos frequentes de conflitos relatadas pelos irmédos. Dessa forma, embora o
ciime esteja presente nas relagdes fraternais, os conflitos fraternos ndo ocorrem somente em
funcdo da rivalidade pela atencdo dos genitores. As autoras salientam que as experiéncias de
conflito e de seu manejo podem contribuir para o desenvolvimento de competéncias que
talvez os irmdos ndo aprendessem na auséncia do conflito. Trata-se de uma experiéncia
comum e bastante frequente na vida das criangas e adolescentes, a qual pode ser expressa de
diferentes maneiras, tais como na competicdo ludica no campo de futebol, no empenho em
superar 0 sucesso académico do irmao, no ciime dos genitores, no sentimento de inveja frente

as conquistas do irméo (Pereira & Lopes, 2013).

O Subsistema Fraternal em Familias com Pessoas com Deficiéncia Intelectual ou

Sindrome de Down

Tradicionalmente, o nascimento de uma crianga com deficiéncia tem sido apresentado
pela literatura como um acontecimento traumatico para o grupo familiar. O panorama das
pesquisas foi marcado por um padrdo patologizante das familias e, consequentemente, das

relacOes fraternais (Lizasodin, 2007). Nessa perspectiva, 0s irmaos de pessoas com DI seriam
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mais suscetiveis a apresentar transtornos psicolégicos e problemas de ajustamento (Cuskelly,
1999; Findler & Vardi, 2009; Lizasoain, 2007).

De acordo com Stoneman (2009), essa visdo patolégica pode ter surgido pelo fato de
0s primeiros pesquisadores de irmdos terem sido guiados pelo modelo patolégico, que
buscava por indicios de desajustamento psicol6gico e comportamental dos irmaos de pessoas
com DI. De acordo com a autora, muitas pesquisas tinham origem na pratica clinica e eram
baseadas em observacGes de irmdos com DT encaminhados para tratamentos devido a
problemas de comportamentos. Ao se depararem com essas criancas e adolescentes, 0S
pesquisadores atribuiam, de forma precipitada, a causa da disfuncéo a presenca de um irméo
com DI (Stoneman, 2009).

Nas ultimas trés décadas, tem havido uma mudanca na forma de se compreender essa
tematica, passando do fatalismo e da aceitacdo passiva da deficiéncia a uma postura mais
ativa frente a essa condicdo (Lizasodin & Onieva, 2010). Assim, apos investigar durante anos
os efeitos negativos da convivéncia com um irmdo com DI, pesquisadores comegaram a
estudar também as implicacdes positivas dessa relacdo (Aguayo, 2010; Fahey, 2005; Findler
& Vardi, 2009; Lizasodin, 2007; Lizasoain & Onieva, 2010; Van Riper, 2000).

No entanto, embora esteja ocorrendo uma mudanca na perspectiva das pesquisas, a
maioria das investiga¢Oes ainda tem focalizado os indicadores negativos do bem-estar dos
irméos de pessoas com DI (Lizasoain, 2009; Van Riper, 2000), tais como depresséo, estresse,
ansiedade e problemas de comportamento, preferencialmente a indicadores positivos, tais
como a competéncia social, o auto-conceito (Van Riper, 2000) e a prevencdo (Lizasoain,
2009). Pesquisas futuras devem se dedicar a avaliacdo de potenciais efeitos positivos da
convivéncia com um irmédo com DI (Rossiter & Sharpe, 2001; Seltzer et al., 2005), bem como
reconhecer a possibilidade de consequéncias positivas ndo aparecerem até a adolescéncia ou
idade adulta (Rossiter & Sharpe, 2001). Ao mesmo tempo, faz-se necessario investigar se
algumas dificuldades dos irmdos com DT séo decorrentes especificamente da presenca do
irmdo com DI ou de algum outro fator (Rossiter & Sharpe, 2001). Diante desse cenario, a
proxima secao apresenta um panorama geral dos estudos acerca dos efeitos da presenca de um

irmao com DI para o irmdo com DT.
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Os efeitos da convivéncia com um irmao com deficiéncia intelectual.

A presenca de uma pessoa com deficiéncia na familia inevitavelmente traz
consequéncias aos seus membros (Bailey Jr., 2007; Burke, 2010; Gath, 1989; Graff et al.,
2012; Lizasodin & Onieva, 2010; Lobato et al., 2011). Uma das principais questdes
problematizadas por pesquisadores de irmédos de pessoas com deficiéncia se concentra em
compreender as formas pelas quais as experiéncias de vida, as relacfes entre irmaos e 0s
resultados individuais da crianca ou do adolescente diferem para os irmdos de pessoas com
deficiéncia quando comparados ao grupo de irmdos de pessoas sem deficiéncias (Stoneman,
2009).

Alguns estudos indicam consequéncias negativas para os irmaos com DT, tais como
depressdo, ansiedade, baixa autoestima (McHale & Gamble, 1989), problemas de
comportamento (Bagenholm & Gillberg, 1991; Cuskelly, 1999; McHale & Gamble, 1989),
dificuldade de relacionamento com os pares (Burke, 2010; Giallo & Gavidia-Payne, 2006;
Inam & Zehra, 2012) e baixo indice de comportamentos pro-sociais (Giallo & Gavidia-Payne,
2006). Além disso, os irmdos com DT podem experienciar restricdes nas atividades familiares
(Senner & Fish, 2012) e oportunidades restritas de contato com colegas e atividades extra-
familiares em funcéo do cuidado com o irmdo com DI (Mulroy et al., 2008; Stoneman, Brody,
Davis & Crapps, 1989), bem como afastamento social, estresse e vergonha (Iriarte & Ibarrola-
Garcia, 2010). Alguns estudos também trazem relatos de irmdos com DT que sofreram
preconceitos por ter um irmao com DI (Messa & Fiamenghi, 2010).

Com o objetivo de verificar a magnitude do efeito da convivéncia com um irmao com
DI, Rossiter e Sharpe (2001) realizaram um estudo de meta-analise sobre os efeitos da
presenca de um irmdo com DI no funcionamento psicoldgico do irmdo com DT. Os resultados
indicaram que h& um efeito negativo estatisticamente significativo, porém fraco, no
ajustamento psicoldgico dos irmdos com DT. As autoras destacam que a magnitude do efeito
negativo encontrado sugere que a preocupacao generalizada sobre o desenvolvimento social e
psicolégico de irmédos de pessoas com DI é exagerada, ja que os efeitos sdo significativamente
pequenos.

Nessa diregcdo, ha também investigacGes que ndo encontraram suporte cientifico para a
afirmacdo de que ter um irmdo com DI implicaria diretamente em consequéncias negativas
para 0 irmdo com DT. Por exemplo, alguns estudos ndo encontraram evidéncias de que a

convivéncia com um irmdo com DI estaria correlacionada a problemas de ajustamento
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(Aguayo, 2010; Auletta & DeRosa, 1991; Cuskelly & Gunn, 2006; Dykens, 2005; Eisenberg,
Baker & Blacher, 1998; Hasting, 2007; Leary & Verth, 1995; Levy-Wasser & Katz, 2004;
Lynch et al., 1993; Messa & Fiamenghi, 2010), prejuizos na interacdo com os pares (Atkins,
1989; Cuskelly & Gunn, 2003; Nunes & Aiello, 2008) e na performance académica, ou que
afetaria negativamente o comportamento e a percepgdo de competéncia do irmdo com DT
(Cuskelly & Gunn, 2006).

Algumas investigacdes indicam efeitos positivos da presenca de um irmdo com DI
para o irmdo com DT (Findler & Vardi, 2009; Lizasoain, 2009), estando os principais
beneficios relacionados a caracteristicas de personalidade, tais como tolerancia, aceitacdo da
diferenga, compaixao, paciéncia (Atkins, 1989; Dykens, 2006; Lizasoain, 2009; Mulroy et al.,
2008) e perseveranca (Nufez & Rodrigues, 2005). Os irmdos com DT podem se tornar mais
empaticos (Atkins, 1989; Dykens, 2006; Flaton & Taylor, 2006; Gomes & Bosa, 2004,
Lizasoain, 2009; Messa & Fiamenghi, 2010; Nufiez & Rodrigues, 2005), altruistas e
solidarios (Atkins, 1989; Dykens, 2006; Gomes & Bosa, 2004; Lizasoain, 2009; Messa &
Fiamenghi, 2010; NGfiez & Rodrigues, 2005), adquirindo melhores estratégias de
enfrentamento, 0 que promove impactos positivos sobre a sua saude mental (Hannah &
Midlarsky, 1999).

A literatura aponta ainda que é comum que os irmdos com DT apresentem
autocontrole, comportamentos assertivos e de cooperagdo (Mandleco et al., 2003), altos
indices de autoconceito, bem como que sejam socialmente competentes e tenham baixos
indices de problemas de comportamento (Van Riper, 2000). Além disso, tendem a assumir
mais responsabilidades, desenvolver relacionamentos mais significativos, ser mais sensiveis
aos outros (Findler & Vardi, 2009; Lizasoain, 2007, 2009) e interiorizar melhor os valores
humanos, tais como a generosidade, o sentido de legalidade e justica (Lizasoain, 2009). Além
disso, tendem a extrair mais alegrias das pequenas coisas da vida, por exemplo, experimentam
orgulho e satisfacdo em relacdo aos esforcos e progressos do irmdo com deficiéncia
(Lizasodin, 2009).

Conforme se observa, os resultados dos estudos sobre os efeitos do convivio com um
irmdo com DI apresentam dados que apontam para aspectos negativos, mas também, outros
que mostram implicacbes positivas dessa relacdo. Embora alguns estudos apontem a
inconsisténcia nos resultados de pesquisas na area de irmaos (por exmeplo: Cuskelly, 1999;
Lizasoain, 2007; Lizasoain & Onieva, 2010; Tsamparli et al., 2011) é pertinente afirmar que

as pesquisas investigam diferentes aspectos da relagéo fraternal e, portanto, apresentam dados
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distintos e complementares. Ademais, é possivel que inimeras variaveis associadas ao grupo
familiar, tais como caracteristicas socio-demograficas e individuais, possam explicar o
aparente efeito causal da pessoa com DI sobre o bem-estar dos membros da familia
(Stoneman, 2005). Além disso, o status socioecondmico da familia (Aguayo, 2010; Giallo &
Gavidia-Payne, 2006; Messa & Fiamenghi, 2010; Rossiter & Sharpe, 2001), as atitudes
parentais (Aguayo, 2010; Aksoy & Bergin Yildirim, 2008; Bagenholm & Gillberg, 1991,
Rossiter & Sharpe, 2001) e as crencas da familia (Messa & Fiamenghi, 2010) constituem
alguns dos fatores condicionantes da adaptacdo do irmdo com DT as condi¢Ges decorridas da
presenca de um irmdo com DI. Ademais, as caracteristicas da deficiéncia do irméo (Aksoy &
Bercin Yildirim, 2008; Bagenholm & Gillberg, 1991; Lizasodin, 2007) e do subsistema
fraternal, tais como ndmero de irmdos, idade, ordem de nascimento e sexo (Aguayo, 2010;
Aksoy & Bercin Yildirim, 2008; Begum & Blacher, 2011; Lizasoain, 2007) também podem
influenciar o processo adaptativo do irméo com DT.

E, pois, preciso ter cautela ao indicar que todos os individuos que tém um irmao com
DI estdo em situacdo de risco (Rossiter & Sharpe, 2001). H4, provavelmente, diferentes
reacOes dos irmdos com DT frente a essa situacdo, sendo que muitas criancas e adolescentes
podem ter experiéncias positivas por ter um irmdo com DI (Rossiter & Sharpe, 2001). A
avaliacdo dos processos da familia poderia ser mais util para a identificacdo de criancas em
risco do que simplesmente avaliar o fato de ela estar em um grupo determinado, no caso de
irmdos com DI (Cuskelly & Gunn, 2006). Diante desse panorama, € necessario 0
delineamento de pesquisas que considerem os fatores contextuais na familia e na comunidade.

A seguir, serdo tecidas consideragOes acerca da qualidade da relagéo fraternal quando

um dos irmaos tem SD.

A relacdo fraternal em familias com filho com sindrome de Down.

De acordo com Seltzer et al. (2005), em familias com filhos com deficiéncia, a relagédo
fraternal pode ser caracterizada por menos semelhangas genéticas e experienciais dos
membros do par fraternal e menos igualdade e intercAmbio reciproco devido as
capacidades/habilidades desiguais dos irméos e as diferencas no curso de vida de cada um.
Por outro lado, esses autores afirmam que pode haver uma maior continuidade no contato

entre 0s irmédos ao longo do curso de vida quando um deles tem uma deficiéncia.
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Os estudos sobre as relagdes fraternais em familias com filhos com SD tém realizado
associac0es com diversos fatores, tais como idade, ordem de nascimento dos irmaos e sexo.
Quanto aos estudos que destacam a idade como fator importante nas pesquisas, conclui-se
que, independente da idade e da ordem de nascimento, o irmdo com DT tende a assumir o
papel de irm&o mais velho na relacdo, apresentando comportamentos de cuidado, ajuda e
monitoria/ensino (Abramovitch, Stanhope, Pepler & Corter, 1987; Brody, Stoneman, Davis &
Crapps, 1991; Burke, 2010; Corter, Pepler, Stanhope & Abramovitch, 1992; Hannah &
Midlarsky, 2005; Stoneman, Brody, Davis, Crapps & Malone, 1991). Ha a tendéncia de os
irmdos mais novos de criangas e adolescentes com SD serem mais responsaveis pelo cuidado
do irmdo com deficiéncia, quando este € menos competente (Stoneman et al., 1991). Destaca-
se que quando as exigéncias de responsabilidades do irmdo com DT tornam-se
demasiadamente excessivas, podem ocorrer consequéncias negativas para 0S irmaos
individualmente e para a relagdo fraternal (Stoneman, 2005).

No tocante as diferencas quanto ao sexo, as investigacdes parecem indicar
inconsisténcia nos dados, uma vez que alguns estudos sugerem que as meninas apresentam,
com maior frequéncia, comportamentos de cuidado e ajuda do que os meninos, na presenca de
um irmdo com SD (Gath, 1989; Hannah & Midlarsky, 2005; Lizasodin, 2007; Matsukura &
Cid, 2004; McHale & Gamble, 1989; Petean & Suguihura, 2005; Soares et al., 2009). Ha
indicios de que as meninas apresentem mais frequentemente expectativas de assumir o papel
de cuidadora na fase adulta, bem como realizam mais atividades domésticas do que 0s
meninos (Greenberg, Seltzer, Orsmond & Krauss, 1999; Iriarte & Ibarrola-Garcia, 2010). Por
outro lado, ha pesquisas que ndo encontraram evidéncias que comprovassem diferencas em
relacdo ao sexo e ao papel desempenhado pelo(a) irmdo(d) com DT (Abramovitch et al.,
1987; Brody et al., 1991; Cuskelly & Gunn, 2003). Rossiter e Sharpe (2001) indicam que a
inconsisténcia dos resultados, em especial a afirmacdo de que as irmds teriam mais
responsabilidades de cuidados, poderia ser devido a diferenca na proporcao de participantes
do sexo feminino e masculino, com a maioria dos estudos havendo um maior nimero de
irmas investigadas. Assim, as comparagOes seriam, muitas vezes, inapropriadas, ocasionando
discrepancias nos resultados.

No que se refere as caracteristicas das relacdes fraternais, os estudos demonstram a
lideranca do irm&o com DT durante os episodios interativos, o qual, na maioria das vezes, € 0
responsavel pelas iniciativas de interacdo (Abramovitch et al., 1987; Brody et al., 1991;

Meyers & Vipond, 2005; Pereira-Silva, 2003). Uma das implicagdes da liderangca do irméo
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com DT é refletida no papel exercido por esse durante os episodios interativos. Assim, a
literatura aponta que os papéis sdo assimétricos, sendo que o irmdo com DT tende a assumir
comportamentos diretivos (Nunes & Aiello, 2004; Pereira-Silva, 2003; Stoneman, 2005;
Stoneman et al., 1989) e de supervisdo em relacdo a seu irmdo com SD (Pereira-Silva, 2003).
Ja o0 irmdo com SD tende a assumir o papel de submisso (Pereira-Silva, 2003), tem menos
iniciativas de comportamentos pro-sociais e agonisticos (Abramovitch et al., 1987) e imita o
irmdo com DT com maior frequéncia (Abramovitch et al., 1987; Knott, Lewis & Williams,
2007). O grau de assimetria dos papéis desempenhados pelos irmdos é maior quando o irmao
com DI é menos competente (Stoneman et al., 1989), seguindo uma trajetoria ndo normativa,
isto €, tornando-se mais assimétricos a medida que os irmaos crescem (Stoneman et al., 1989).

Alguns estudos evidenciam que esta relacdo tende a ser positiva (Aksoy & Bercin
Yildirim, 2008; Cuskelly & Gunn, 2003; Orsmond & Seltzer, 2007; Roeyers & Mycke, 1995;
Senner & Fish, 2012; Stoneman, 2005; Van Riper, 2000), com caracteristicas de amizade,
afeto, companheirismo e dedicacdo (Pereira & Fernandes, 2010). Ao comparar a relacdo
fraternal em familias de criancas com e sem SD, os resultados encontrados por Pereira-Silva
(2003) indicaram que os irmaos interagem predominantemente de modo ‘Amistoso’ em ambos os
tipos de familia, tendo sido raros os episodios ‘Conflituosos’. A relacdo é caracterizada
preponderantemente por 'Sincronia’ em todas as cinco diades pesquisadas. No entanto,
interagdes ‘Sem sincronia’ ocorreram com mais frequéncia nas familias de criangas com SD (22%)
do que no grupo comparagdo (12,7%). Ademais, nas familias de criancas com SD, a 'Sincronia’ foi
uma dimensdo com padrédo descontinuo ao longo de dois anos, isto &, ora as interacdes ocorreram de
forma sincrdnica ora sem sincronia, sem apresentar, portanto, um padrao.

No estudo de Abramovitch et al. (1987), os irmdos com DT direcionaram mais
comportamentos de suporte aos seus irmaos com SD, bem como tenderam a se envolver mais
em jogos paralelos e jogos sociais quando comparados a diades de irmdos com DT. Além
disso, a literatura demonstra que os irmdos com DT se apresentam como mais afetuosos
(Abramovitch et al., 1987; Kaminsky & Dewey, 2001) e tolerantes nas interagdes (Kaminsky
& Dewey, 2001; Soares et al., 2009), sendo menos competitivos (Kaminsky & Dewey, 2001)
€ menos propensos a interagir agressivamente com seus irmdos com SD (Kaminsky &
Dewey, 2001; Lobato, Miller, Barbour, Hall & Pezzullo, 1991). Dessa forma, a presenca de
um irmdo com SD ndo necessariamente implica em uma relacdo fraternal problematica

(Roeyers & Mycke, 1995). A positividade da relagdo fraternal se mantém mesmo quando o
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irmdo com DT tem responsabilidades de cuidado com o irm&o com SD (Cuskelly & Gunn,
2003).

Destaca-se que o nivel de funcionamento do irmdo com SD influencia a relacéo
fraternal, sendo que quanto maior o grau da deficiéncia, menos positiva ¢ a relacdo (Aksoy &
Bercin Yildirim, 2008). Stoneman (conforme citado em Rossiter & Sharpe, 2001) identificou
a personalidade e o temperamento, o nivel de competéncia, os problemas de saude e as
deficiéncias secundarias como fatores que tambeém influenciam a relacdo fraternal. Além
disso, preocupacdo com o futuro do irméo, percepc¢do do favoritismo parental e sentimentos
de rejeicdo do irmdo com DT estdo associados a relagdes fraternais mais negativas (McHale,
Sloan & Simeonsson, 1986). Por outro lado, quando o irmdo com DT percebe que seus
genitores e pares reagem positivamente ao irmdo com SD e quando eles tém um bom
entendimento do diagnostico do irmédo, a relacdo fraternal tende a ser mais positiva (McHale
et al., 1986).

A maior parte dos estudos tem como foco a relacdo fraternal durante a infancia
(Orsmond & Seltzer, 2000; Seltzer et al., 2005). No entanto, faz-se necessaria uma mudanca
nesse panorama, uma vez que, com o aumento da qualidade de vida da populacdo, as pessoas
com SD também tém aumentado sua sobrevida (Hodapp & Urbano, 2007; Van Riper, 2003).
Assim, elas necessitam de cuidados mais prolongados, havendo a tendéncia de que 0s irmaos
com DT assumam a responsabilidade por esses cuidados quando os genitores ficam
incapacitados de executa-las (Orsmond & Seltzer, 2000; Seltzer et al., 2005) ou na auséncia
desses (Inam & Zehra, 2012; Senner & Fish, 2012; Seltzer et al., 2005). Os irmaos, entdo,
enfrentam o desafio de integrar as necessidades de seus irmdos com SD as suas proprias
responsabilidades com sua familia e carreira (Seltzer et al., 2005). H& evidéncias de que as
irmas sdo mais responsaveis pelo cuidado, sdo mais companheiras e sentem mais afeto
positivo em relacdo aos(as) irmaos(as) com DI, em especifico com SD, do que os irmdos com
DT do sexo masculino (Orsmond & Seltzer, 2000).

Embora ainda haja pouco conhecimento tanto sobre a relacéo fraternal quanto sobre o
desenvolvimento de ambos os irmaos na fase adulta (Doody, Hastings, O’Nell & Grey, 2010),
a literatura demonstra que nessa etapa do curso de vida, a relagcdo fraternal tende a ser
caracterizada pela proximidade entre os irmdos (Hodapp & Urbano, 2007; Orsmond &
Seltzer, 2000), mantendo niveis altos de apoio, preocupacéao e envolvimento ao longo da vida,
ainda que haja variabilidade no grau de contato e proximidade (Seltzer et al., 2005). Os

resultados do estudo de Orsmond e Seltzer demonstram que os irmaos adultos de pessoas com
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SD apresentam maior envolvimento afetivo e instrumental quando eles (irmdos sem
deficiéncia) ndo tém filhos, sdo menos pessimistas em relacdo ao futuro do irmdo com SD e
qguando sentem que a presenca do irmdo tem um impacto consideravel em sua vida. Além
disso, foi encontrada associacdo positiva entre o nivel de independéncia do irmdo com SD e a
relagdo fraternal (Orsmond & Seltzer, 2007).

Observa-se que a producdo cientifica que envolve as caracteristicas das relagGes
fraternais, bem como o impacto dessas para cada membro da diade, em familias com pessoas
com SD, ainda é inconclusiva (Cuskelly & Gunn, 2006; Stoneman, 2005). Mais estudos se
fazem necessérios para a melhor compreensdo da qualidade da relacdo fraternal de pessoas
com SD de diferentes faixas etéarias, bem como estudos que acompanhem os irmaos ao longo

do curso de vida.

Objetivos

Como objetivo geral, propde-se descrever as interagdes entre diades de irmaos,
compostas por um(a) irmao(a) com sindrome de Down e outro(a) com desenvolvimento
tipico, verificando dimens6es da qualidade e do conteudo da interag&o.

Especificamente, objetiva-se:

e Descrever as interacbes fraternais em situacdo de atividade livre, utilizando

metodologia observacional, focalizando:
(@) o contetdo das interacdes;
(b) aestrutura de participacdo dos membros das diades nas interaces;
(c) a qualidade das interagdes, com foco nas dimensdes de sincronia,
supervisdo, amistosidade e lideranca;
(d) as categorias comportamentais, com foco nos comportamentos de
comando e de responsividade.

e Identificar, a partir dos relatos do(a) irméo(a) com DT, caracteristicas da relacéo

fraternal;

e Comparar os relatos do pai e da mée acerca da qualidade da relagdo fraternal entre

o(a) filho(a) com e sem SD;
e Realizar associagdes entre os relatos dos genitores sobre a qualidade da relagédo

fraternal dos(as) filhos(as) e a qualidade das interacfes observadas nas sessoes.
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CAPITULO 3: METODOLOGIA

A primeira parte deste capitulo descreve os conceitos de interagdo e rela¢do social,
propostos por Hinde (1979/1997), que compdem o referencial tedrico deste trabalho.
Posteriormente, € descrito o0 método utilizado neste estudo, destacando-se os participantes, 0s
instrumentos e técnica para coleta de dados e os procedimentos para coleta e analise dos

dados.

Conceitos Norteadores da Pesquisa: As Interacdes e as Rela¢bes Sociais

Os conceitos de interacdo e relacdo utilizados no presente trabalho se baseiam
naqueles propostos por Hinde (1979/1997). Para o autor, a interagdo envolve pelo menos dois
participantes e pode ser entendida como o processo em que um individuo A apresenta um
comportamento X para o individuo B, que por sua vez, responde com o comportamento Y.
Tanto um simples “bom dia” quanto uma longa conversa podem ser considerados como uma
interacdo. Sua natureza depende de ambos os participantes, em especial na forma como eles
interpretam e vivenciam o comportamento um do outro: a forma como A se comporta em
relacdo a B serd influenciada pela maneira como A interpreta o comportamento de B,
considerando o contexto em que estdo inseridos, a historia de vida e as normas culturais
vigentes. Destaca-se que cada interacdo € mais complexa do que uma simples descri¢do do
comportamento dos participantes: o que A faz pode afetar B posteriormente, a0 mesmo tempo
em que determinado comportamento pode ser influenciado por metas e expectativas de
eventos que poderdo acontecer em um futuro distante. Da mesma forma, 0 que as pessoas
fazem juntas, o que elas falam umas com as outras sobre a interacdo que estdo tendo e o que
elas sentem e pensam sobre esse processo influenciam o desenvolvimento posterior da
interacdo, bem como as interacGes futuras.

A relagdo, por sua vez, implica uma série de interagOes estabelecidas entre duas
pessoas, envolvendo trocas ao longo de um grande periodo de tempo. Essas trocas possuem

certo grau de reciprocidade na medida em que o comportamento de um leva em consideracao
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0 comportamento do outro. Também possuem caracteristicas proprias, como intimidade e
compromisso. Ademais, a relagdo tem um carater de consisténcia e continuidade, sendo que
relaces e interacdes passadas podem influenciar as presentes e as futuras. Nesse sentido,
interacdes totalmente independentes umas das outras ndo constituem uma relacdo (Hinde,
1979/1997).

A relacdo diadica, assim como a interacdo, € influenciada tanto pela histdria passada
de sua diade, como pelas expectativas e esperancas que seus participantes tém para o futuro, o
que envolve componentes cognitivos, afetivos e comportamentais, que, por sua vez,
influenciam uns aos outros. Também sdo afetadas por influéncias externas relativas ao
contexto em que a diade esta inserida. Tudo isso faz com que o estudo das relacBes seja
cercado por dificuldades conceituais e metodologicas (Hinde, 1979/1997). Destaca-se, pois,
que a relacdo ndo pode existir sem a interacdo, sendo essa de grande importancia (Hinde,
1979, 1997).

De acordo com Hinde (1979/1997), no estudo das interagdes é necessario que elas
sejam descritas e classificadas, levando-se em consideracdo o seu conteudo, a sua qualidade e
0 padrdo no qual ocorrem. O contetdo das interacdes se refere ao que as pessoas fazem
quando estdo juntas. A qualidade é referente a forma como as pessoas se comportam
(afetivamente, competitivamente etc.). Depende de ambos os participantes €, para 0S mesmos
sujeitos, pode variar a depender do contexto (por exemplo, em casa, 0S irmédos sao
competitivos e na escola sdo cooperativos). Os padrdes de interacdo, por sua vez, referem-se
ndo apenas as interacBes propriamente ditas, mas também as relacdes que se estabelecem
entre elas. A frequéncia na qual os comportamentos ocorrem nas interagdes, bem como a
sequéncia de resultados positivos, neutros e negativos fornecidos por um parceiro para o
outro, referem-se a tipos de padronizacdo da interacdo. Nesse sentido, o presente estudo adota
como episddio interativo a sequéncia de emissGes e de respostas entre, no minimo, duas
pessoas, formando uma ou mais cadeias comportamentais (Hinde, 1979/1997).

A seguir, sera apresentado o metodo do presente estudo, com foco nos participantes,

instrumentos e técnica utilizados, bem como nos procedimentos de coleta e analise dos dados.

Meétodo

Participantes.
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Caracterizando as familias.

Participaram deste estudo dez familias compostas por pai, mae, um(a) filho(a) com
diagnostico de SD e pelo menos mais um(a) filho(a) com DT. Todas as familias residiam na
cidade de Juiz de Fora/MG.

A idade média das maes era de 42 anos e dos pais de 46 anos. Em relagdo a
escolaridade dos genitores, as mées tinham ensino fundamental incompleto (n=1), ensino
fundamental completo (n=1), ensino médio completo (n=4), ensino superior completo (n=4).
Daquelas com ensino superior, trés haviam completado pés-graduacéo, sendo uma delas em
nivel de Doutorado. Em relacdo aos pais, estes tinham ensino fundamental incompleto (n=2),
ensino médio incompleto (n=2), ensino médio completo (n=2), ensino superior incompleto
(n=2), ensino superior completo, tendo sido concluida uma po6s-graduacgédo (n=2). Um dos pais
com ensino médio incompleto havia concluido um curso técnico. No tocante a ocupacgao
profissional, uma mae era assistente social, uma era fonoaudi6loga, uma era assistente
administrativa, uma era professora, uma era professora e orientadora pedagdgica, duas eram
costureiras e trés ndo trabalhavam fora de casa. J& 0s pais exerciam as seguintes ocupacoes:
vendedor, supervisor de vendas, comerciante, empresario, advogado, técnico em eletronica,
cabeleireiro e pintor e militar (n=2). A renda média das familias era de 7,7 salarios minimos
na ocasido da primeira coleta de dados, sendo que trés familias tinham renda igual ou superior
a 11 salarios minimos e trés familias tinham renda igual ou inferior a 3 salarios minimos. A

Tabela 1 especifica os dados socioecondmicos de cada familia.

Tabela 1
Caracterizacdo das Familias por Numero de Pessoas que Moram na Casa, Pessoas que

Trabalham e Nivel Socioeconémico (Classe Social)

Familias Quantidade de Quantidade de pessoas Nivel socioeconémico de
pessoas na casa que trabalham acordo com o critério Brasil
F1 4 1 Bl
F2 4 2 Cc2
F3 5 2 A2
F4 4 2 Bl
F5 5 2 C1
F6 4 1 Cc2
F7 4 1 C1l
F8 4 2 Bl
F9 4 2 A2
F10 4 2 B2
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Caracterizando as diades de irmaos.

Os(as) irmaos(as) com SD tinham idade entre 4 e 13 anos, com média de 7,8 anos. Ja
os(as) irmaos(ds) com DT tinham idade entre 4 e 13 anos, com média de 8,8 anos. A diferenca
minima de idade entre os(as) irmdos(as) era de 11 meses e a méxima era de 5 anos e trés
meses. Seis participantes com SD eram do sexo feminino e quatro do sexo masculino. Em
relacdo aos irmdos com DT, seis eram do sexo feminino e quatro do sexo masculino. No que
se refere a composicdo das diades, quatro irmdos com SD eram primogénitos e seis eram
cacgulas. Seis diades eram compostas por irmdos do mesmo sexo. Cinco irmdos com SD e trés
com DT frequentavam a educacdo infantil e cinco irmdos com SD e sete com DT
frequentavam o ensino fundamental. A Tabela 2 apresenta a idade, o sexo e o tipo de escola
frequentada pelos irmdos. Foram utilizadas as siglas ISD e IDT para referir aos irmdos com

SD e com DT respectivamente.

Tabela 2
Idade, Sexo e Tipo de Escola Frequentada pelos Irmdos com Sindrome de Down e com

Desenvolvimento Tipico

Diade Idade® Sexo” Tipo de escola®
ISD IDT ISD IDT ISD IDT
1 4a2m S5adm M F El El
2 5a 10a2m F F El EF
3 5alm 4a2m F F El El
4 5a8m 10adm F M El EF
5 6alm 10a3m F F El EF
6 8a 13a3m M F EF EF
7 8allm 4al0m F F EF El
8 10a10m 13abm M M EF EF
9 11a2m 6a3m F M EF EF
10 13a5m %9allm M M EF EF

?|dade em anos e meses.
®FE = feminino; M= masculino.
¢ El = Educacéo Infantil; EF = Ensino Fundamental.
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Instrumentos e técnica para a coleta de dados.

Para a coleta de dados, foi utilizado o Questionario de Caracterizagdo do Sistema
Familiar (Dessen, 2009), entrevista semiestruturada com os dois genitores e com 0S irmaos
com DT e com SD e observagdes do comportamento em ambiente natural. Abaixo se encontra
a descricao dos instrumentos e técnica utilizados durante a coleta de dados:

1) Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar: O questionario foi
preenchido pela propria pesquisadora e administrado a mae. O objetivo do instrumento é
caracterizar a familia. Para tanto, foram coletadas informacdes sobre idade e escolaridade dos
membros da familia, profissdo e estado civil dos genitores, renda familiar, compartilhamento
das atividades rotineiras de cuidado com a crianca com SD e das tarefas domésticas, redes de
contato social e atividades de lazer. O questionario (Anexo A, p.88) sofreu algumas
modificagdes para a execucao do presente projeto;

2) Entrevistas: Foi realizado um total de 34 entrevistas, das quais 10 se referem a
entrevistas feitas com as mées, 10 com os pais, 9 com os(as) irmados(as) com DT e 5 com
os(as) irmdos(as) com SD. Em uma familia, a irmd com DT ndo conseguiu responder a
entrevista em razdo de sua idade. Em cinco familias, o irmdo com SD ndo conseguiu
responder a entrevista devido ao comprometimento na linguagem. As entrevistas com 0s
genitores foram gravadas em audio. Ja as entrevistas com os(as) irmaos(ds) foram gravadas
em video. Todas as entrevistas foram transcritas na integra. Os roteiros das entrevistas foram
retirados de Pereira-Silva (2003) e adaptados para este trabalho:

a. Entrevista semiestruturada com os genitores (Anexo B, p.93): O roteiro da
entrevista é composto por questdes sobre o conhecimento do genitor e da familia acerca da
SD, a forma como o genitor compreende a relacdo dos filhos e as tarefas atribuidas aos filhos.
A entrevista foi realizada com o pai e com a méde separadamente;

b. Entrevista semiestruturada com os(as) irmdos(as) (Anexo B, p.93): O roteiro da
entrevista € composto por questdes acerca da percepcdo dos irmdos sobre 0 Seu
relacionamento fraternal e sobre a responsabilidade com as tarefas domésticas. A entrevista
do irmdo com DT foram adicionadas perguntas relativas ao conhecimento sobre a SD e a
responsabilidade de cuidado com o irmao com SD.

3) Metodologia observacional: As sessbes de observacdo do comportamento foram
realizadas utilizando a tecnologia de video e gravadas na residéncia das familias. O objetivo

principal das observacOes foi registrar as interagdes desenvolvidas entre os irmaos, quando a
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principal tarefa era “interagir”, ou seja, quando os irmdos se encontravam em atividades
livres. De acordo com Dessen (1994), a “atividade livre” ¢ apropriada para registrar as
interacdes, sobretudo quando o objetivo da pesquisa € o registro de padrdes de interacdo
familiar em situagdo natural. A “atividade livre” pode ser definida como toda e qualquer
atividade de lazer, como por exemplo, assistir a televisdo, brincar e contar histérias. Em cada
sessdo observacional foram gravados cerca de dez minutos de interacdo. Destaca-se que a
utilizacdo da tecnologia de video permite obter um registro seguro da situacdo observada, o
que propicia uma descricdo mais rica e fidedigna da interacdo, quando comparada ao registro

sem o uso dessa técnica (Kreppner, 2011).

Procedimentos de coleta de dados.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFJF (parecer nimero
102.942, ver Anexo C, p.95), em setembro de 2012. Diante da aprovagéo, iniciou-se 0
processo de recrutamento dos participantes a partir do contato com as escolas publicas de Juiz
de Fora, solicitando-se a escola e, posteriormente, a familia a colaboracdo na pesquisa.
Instituicdes de Educacdo Especial e escolas particulares de Juiz de Fora também colaboraram
para o recrutamento dos participantes. Além disso, algumas familias foram contatadas por
meio de indicacdo de amigos e parentes. Para que as escolas e instituicdes fornecessem o
contato das familias dos alunos, foi apresentada uma autorizacdo da Secretaria de Educacao
de Juiz de Fora para o recrutamento (Anexo D, p. 97). No total, foram encontradas 13 familias
que atendiam aos critérios de inclusdo, quais sejam: ter um(a) filho(a) biolégico(a) com o
diagndstico de SD, possuindo entre quatro e treze anos de idade e, pelo menos, mais um(a)
filho(a) bioldgico(a) com DT, com diferenca méxima de idade de cinco anos entre eles; 0s
irmaos(as) deveriam residir na mesma moradia, junto aos seus genitores, na cidade de Juiz de
Fora/MG ou redondezas. Dessas familias, uma ndo foi localizada a partir dos contatos
fornecidos pela escola e duas ndo quiseram participar da pesquisa, alegando falta de tempo.

Para o inicio da coleta de dados, todos os participantes foram orientados, por telefone,
guanto aos objetivos e procedimentos da pesquisa e convidados a participar. Aos que
consentiram oralmente, foi marcada uma primeira visita a residéncia em dias e horarios
disponibilizados pelas familias. A coleta de dados foi realizada na propria residéncia da
familia em trés visitas, com intervalo médio de um més entre elas. A primeira visita incluiu:

(a) assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo E, p.98), (b)
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preenchimento do Questionério de Caracterizagdo do Sistema Familiar, (c) realizagdo das
entrevistas semiestruturadas com os genitores e com os(as) irméos(&s), (d) gravacdo em video
da sessdo de observacdo do comportamento da diade de irmaos. Um més ap0os, foi realizada a
gravacdo da 22 sessdo de observacdo e, posteriormente, na terceira visita, foi gravada a 3?
sessdo de observacdo da diade de irmaos.

As filmagens tiveram inicio sempre apds uma conversa informal com os genitores e
com os irmaos, com a finalidade de estabelecer um clima mais descontraido. Antes de todas
as sessoes, era solicitado aos irméos que fizessem o que normalmente faziam juntos quando
ndo estavam ocupados com atividades rotineiras, tais como realizar tarefas escolares e
domesticas. Os irmdos tambem escolhiam os locais onde as sessdes ocorreriam, tendo sido
variados: quarto, sala, varanda, quintal, cozinha, corredor.

As sessOes de observacdo ocorreram principalmente nos periodos da manha (n=14) e
da tarde (n=10). Cinco sessdes de observacdo foram realizadas a noite. A Tabela 3 apresenta,
por familia, os periodos do dia e os locais onde foram realizadas as gravacGes das sessdes de
observacao. Os locais, periodos do dia e duracdo de gravacdo das sessbes de observacdo

referentes a cada familia encontram-se no Anexo F (p.99).

Tabela 3
Periodos e Locais de Realizacao das Sessdes de Observacao

Periodos Familias
. Total
elocais F1  F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10
Periodos do dia
Manh& 3 3 3 2 - - - - 3 - 14
Tarde - - - - 3 3 3 - - 1 10
Noite - - - - - - - 3 - 2 5
Locais
Sala - - - 2 - 2 - 3 3 3 13
Quarto 1 3 - - 3 1 3 - - 1 12
Varanda 2 - - - - - - - - - 2
Quintal . - 3 - - - - - - - 3
Cozinha - - - - 1 - - - - - 1
Corredor 1 1 - - - - - - - - 2
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Durante as filmagens, a pesquisadora tinha uma postura apenas de observagdo, néo
sendo encorajada nenhuma interacdo verbal ou comportamental. Era solicitado aos genitores
que se retirassem do local da sessdo de observacdo. No entanto, alguns genitores retornavam
ao local de gravacao durante as sessdes, ora conversando com os filhos, ora ficando na porta
do local observando as atividades realizadas.

Embora o término das sessdes fosse programado para ocorrer 10 minutos ap6s o seu
inicio, algumas gravactes foram interrompidas antes de atingir esse tempo quando um dos
irmdos deixava o local de gravacdo e iniciava alguma atividade sozinho ou com um dos
genitores. Ressalta-se que quando ambos os irmdos deixavam o local de gravac¢ao, mas davam
continuidade a atividade e/ou a interacdo entre eles, a pesquisadora 0os acompanhava até o

novo local, sem interrupcdo da gravacao.

Procedimentos para analise de dados.

Entrevistas.

As entrevistas com 0s genitores e com os irmaos foram transcritas na integra, seguindo
a sequéncia do roteiro estabelecido previamente. A andlise das entrevistas foi realizada com
base na proposta de Dessen e Cerqueira-Silva (2009), que prevé a construcdo do Sistema
Integrado de Categorias complementar a analise de conteddo proposta por Bardin
(1977/2011). Este modelo pressupbe os passos destacados por Bardin: (a) selecdo e
exploracdo do material, denominada pré-analise; (b) codificacdo; (c) agrupamento dos temas;
(d) formacdo das categorias sintese; (e) classificacdo dos temas; (f) definicdo das categorias.
Complementariamente, Dessen e Cerqueira-Silva (2009) propdem: (g) revisdo do sistema
preliminar e elaboracdo do sistema integrado (definitivo) de categorias e (h) validacdo do
sistema integrado de categorias, a partir da analise de juizes. O sistema de categorias gerado
pela analise das entrevistas encontram-se no Anexo G (p.102).

Dados observacionais.
Para a analise dos dados observacionais, foi feita: (a) a transcricdo preliminar dos

videos e (b) o mapeamento das gravagdes. A transcricdo preliminar das sessdes consistiu em

assistir a todas as gravacOes, registrando-se apenas a duracdo das sessOes e os locais de
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gravacdo. J& o mapeamento foi realizado com foco no contetido e na qualidade das interacdes,
nas categorias comportamentais e na estrutura de participagdo, utilizando-se a técnica de
Registro de Evento Minuto a Minuto, que combina o registro de evento com uma divisdo do
tempo em intervalos fixos de um minuto (Fagundes, 1941/2002). A utilizacdo dessa técnica
prevé que, primeiramente, sejam definidos os comportamentos a serem observados. No
presente trabalho utilizou-se o sistema de categorias elaborado por Dessen (1992) e adaptado
por Pereira-Silva (2003) que considera, dentre outros aspectos: (1) as atividades
desenvolvidas (contetdo); (2) a estrutura da interacdo; (3) a qualidade dos episédios
interacionais; e, (4) as categorias comportamentais. O Dicionario de Categorias
Observacionais (Anexo H, p.116) apresenta as categorias utilizadas no mapeamento das
gravacdes e seus respectivos cddigos, cujas definicbes estdo no Anexo | (p.118). A partir
dessas categorias foi elaborado um protocolo de registros contendo as categorias
comportamentais a serem observadas (Anexo J, p.127). Durante a analise das sessbes de
observagdo, a pesquisadora anotou no protocolo a frequéncia das categorias dentro do
intervalo de tempo correspondente. Posteriormente, foi feito o somatério das frequéncias
registradas. Para melhor facilitar o registro dos episddios interativos, utilizou-se como regra
basica o registro focal da pessoa com SD para o contetdo da interacdo. Os dados
observacionais foram analisados utilizando-se frequéncias e percentuais. Foram empregados a
prova de Friedman para comparar cada categoria de analise ao longo das trés fases de
observacao e o teste de Wilcoxon para a comparacdo das categorias nos momentos dois a
dois. Os testes estatisticos foram escolhidos em funcdo do tamanho da amostra e da natureza

longitudinal dos dados. O nivel de significancia adotado foi p<0,05.

Indice de concordancia entre observadores.

O indice de concordancia entre observadores foi calculado com base no registro
realizado por outro observador treinado em Observacdo do Comportamento. O segundo
observador registrou 10,4% das sessbes de observacdo, efetuando o calculo das
concordancias e discordancias. Para o célculo do indice, as familias foram selecionadas
aleatoriamente, sendo selecionada uma familia para cada fase de coleta de dados, totalizando
trés familias. As familias selecionadas foram F2, F3 e F8, para a 1% 22 e 3% sessOes,

respectivamente.
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Para o célculo do indice de concordancia, foi utilizada a seguinte formula (Fagundes,
1941/2002):

IC = Concordéncias/( Concordancias + Discordancias) X 100

Foi considerada concordancia quando havia, nos dois protocolos, 0 mesmo numero de
registro das mesmas categorias. Para cada uma das dimensdes de categorias analisadas,
obteve-se um indice de concordancia: atividades, estrutura de participacdo, qualidade das
interacbes e categorias comportamentais; e também para o conjunto das dimensoes,
fornecendo um indice global de concordancia. Os indices obtidos na concordancia entre-
observadores foram: (a) atividades realizadas: 96,7%; (b) estrutura de participacdo: 83,8%; (c)
qualidade das interacdes: 38,5%; (d) categorias comportamentais: 93,8%. O indice global

encontrado foi de 75,6%.
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CAPITULO 4: RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados em trés secOes, de acordo com os instrumentos de
coleta de dados. Na primeira secdo, serdo descritas as caracteristicas do funcionamento
familiar, focalizando a divisdo de tarefas, as atividades de lazer e a rede social de apoio da
familia. Na segunda secéo, serdo apresentados os resultados das entrevistas com os genitores
e com o irmdo com DT. Na terceira se¢do, serdo descritos os resultados observacionais,
focalizando: os tipos de atividades desenvolvidas pelos irméos, a estrutura da participacéao, a
qualidade das interacbes e 0s comportamentos emitidos pela diade durante o

desenvolvimento das atividades.

Funcionamento e Dinamica Familiar

No tocante a composicdo familiar, em oito familias residiam juntos: o pai, a méae e 0s
irmdos participantes da pesquisa. Em duas familias, residia além desses membros, um filho
adulto do pai (F3) e uma sobrinha materna adolescente (F5). Oito familias moravam em
residéncia propria e duas em casa emprestada por algum parente (F2, F10). Qito residéncias
foram avaliadas pelas maes como “muito boas” e duas como “boas” (F2, F5).

Em relagdo a responsabilidade pelo sustento da familia, ambos os genitores eram 0s
responsaveis em sete familias e nas outras trés (F1, F6 e F7) apenas o pai trabalhava fora de
casa. Nestas familias, as mées ficavam com os filhos quando estes ndo estavam na escola.
Naquelas em que ambos 0s genitores trabalhavam fora, havia uma diversidade de pessoas,
tanto familiares como nédo familiares, que ficava com as criangas e adolescentes na auséncia
dos genitores. Assim, foram identificadas as seguintes pessoas: madrinha (F5), empregada
(F9), avos (F4, F10).

Referente as tarefas domésticas, a méde assumia sozinha as atividades de limpar a casa
(F2, F6, F7), cozinhar (F1, F2, F3, F5, F6, F7, F9), lavar e passar roupas (F1, F2, F4, F6, F7),
comprar comida (F4, F7) e orientar a empregada/faxineira (F3, F4). O pai assumia sozinho a

atividade de comprar comida (F3, F6, F8). Mdae e pai assumiam juntos as atividades de
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limpar a casa (F1, F2, F3, F8), cozinhar (F8, F9), lavar e passar roupas (F2, F8) e comprar
comida (F1, F2, F3, F8, F10). Esses dados podem ser observados na Tabela 4.

Tabela 4
Responsaveis por Realizar as Tarefas Domésticas

Atividades
Limpar a casa

Responsavel pela

atividade s %
Mae 4 25
Mae e pai 4 25
Irmé&o 2 12,5
Outros 4 25
Pessoa com SD 2 12,5
Cozinhar
Mée 7 58,3
Mae e pai 2 16,7
Outros 3 25,0
Lavar/passar roupas
Mae 6 54,5
Mée e pai 2 18,2
Outros 3 27,3
Comprar comida
Mée 2 20
Pai 3 30
Mée e pai 5 50
Levar para atividades de lazer
Mée 1 10
Mée e pai 9 90

Nota. Foram incluidos na Tabela apenas os membros familiares que apresentaram frequéncia em cada atividade.

Referente aos cuidados com a pessoa com SD, observa-se que a mée é a cuidadora
principal. Mé&e e pai assumiam juntos a responsabilidade com a alimentacéo (F1, F3), banho
(F1), colocar para dormir (F5), levar a escola (F3, F9), ler histérias (F3, F6) e levar para
atividades de lazer (F1, F3, F4, F5, F6, F7, F8, F9, F10). Os irmdos com DT assumiam a
responsabilidade de ler historias para os irmdos com SD. Algumas pessoas com SD néo
precisavam de ajuda para ir dormir (F1, F3, F4, F6, F7, F8, F9, F10), se alimentar (F2, F8,
F9, F10), tomar banho (F3, F9, F8, F10) e ir a escola (F10). A Tabela 5 apresenta 0s

responsaveis pelas atividades de cuidado com a pessoa com SD.
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Tabela 5
Responsaveis Pelas Atividades de Cuidado com a Pessoa com Sindrome de Down
. Atividades
Responsaveis pela Alimentacs
e cao
atividade 3
n Y0
Mae 3 21,4
Mée e pai 2 14,3
Pessoa com SD 6 429
Outros 3 214
Banho
Mae 4 33,3
Mée e pai 1 8,3
Pessoa com SD 5 41,7
Outros 2 16,7
Colocar para dormir
Mae 1 10
Mée e pai 1 10
Pessoa com SD 8 80
Levar a escola
Mae 6 60
Mée e pai 2 20
Pessoa com SD 1 10
QOutros 1 10
Ler histéria
Mae 3 30
Mée e pai 2 20
Irmao 3 30
Pessoa com SD 1 10
Outros 1 10

Nota. Foram incluidos na Tabela apenas os membros familiares que apresentaram frequéncia em cada atividade.

No tocante as atividades de lazer, nove familias costumam realiza-las regularmente
durante os finais de semana. Nestas familias, geralmente todos os membros participam dessas
atividades, sendo que em algumas atividades, participam apenas a méde e os filhos (F2, F7,
F9). As mdes dessas trés familias relataram que os pais ndo participam de algumas atividades
de lazer devido a falta de disponibilidade. Uma familia (F2) ndo tem o costume de realizar
atividades de lazer com frequéncia. As familias realizam atividades de lazer em casa (F1, F3,
F4, F5, F7, F8, F9, F10), em locais publicos (F1, F3, F5, F6, F7, F8, F9, F10) e na casa de
parentes e amigos (F1, F2, F3, F4, F5, F6, F8). A Tabela 6 apresenta a descricdo das

atividades de lazer informadas pelas familias.
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Tabela 6

Tipos de Atividades de Lazer Desenvolvidas pelas Familias

Atividades de lazer

Familia o Na residéncia de
Em casa Em locais publicos .
parentes/amigos
F1 Brincadeiras Clube, cinema, praca Residéncia de parentes
F2 - - Residéncia de parentes
F3 Brincadeiras, pula-pula Campus da UFJF Residéncia de parentes
4 Video game i Residéncia de parentes,

sitio da familia
Assistir a filmes,

F5 brincadeiras, dancar Campus da UFJF, praca Residéncia de parentes
Clube,

F6 - restaurantes/lanchonetes, Residéncia de parentes
festas

F7 Video game Shopping, praca -

F8 Churrasco Cinema Residéncia de amigos

F9 Brincadeiras, jogos Shopping, praca, passeios -

F10 Sessdo leitura Campus da UFJF, Skate -

em ruas e pragas

As mées informaram que a rede social de apoio familiar era constituida pelo pai, avos,
avos e tias. Duas maes ndo relataram rede de apoio familiar (F2, F10). A rede de apoio ndo
familiar era formada pela madrinha da crianca, amigos e vizinho. A rede institucional era
composta por instituicdes de atendimento especializado e escolas. Ja a rede profissional
consistia em fonoaudio6logas, professores e terapeuta ocupacional. A Tabela 7 apresenta o

detalhamento da composicdo da rede social de apoio das familias.
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Tabela 7
Composicgédo da Rede Social de Apoio das Familias

Rede de apoio

Familia — " - T -
Familiar Né&o familiar Institucional Profissional
F1 marido - IAE -
F2 - - - -
professor,
F3 avo e av0 materno, - - fonoaudiologa,
terapeuta
ocupacional
F4 avo materna vizinho IAE -
F5 marido madrinha IAE, escola fonoaudiologa
F6 avo materna, tia amigo do pai IAE -
paterna
F7 avo materna amiga escola -
F8 avo e avb materno amigos - -
F9 - amiga - fonoaudiologa

F1p  fiamaterna, avoe ) )

N professor
avo paterno

®IAE = Instituicdo de Atendimento Especializado

Os Relatos dos Genitores e dos Irmaos: O Diagnostico e as Relagdes Familiares

A sequir, serdo apresentados os resultados referentes as entrevistas realizadas com os
genitores e 0s irmaos que investigam a percepcdo dos participantes sobre a SD, as relagdes
familiares, as atividades de cuidado com a pessoa com SD e com as tarefas domésticas.

Conhecimentos sobre a sindrome de Down: O diagndstico e as caracteristicas

desta sindrome.

Quando os irmdos com DT foram perguntados sobre o diagnéstico do irmdo com SD,
houve aqueles que tinham conhecimento do diagnéstico (n=4, 44%) e outros que O
desconheciam (n=4, 44%). Somente um irmd n&o respondeu a essa questdo (F7). Os
genitores e 0s irméos responderam a questdo sobre os conhecimentos que eles possuiam

acerca da SD. Verificou-se que nove genitores (mées: n=6, 60%; pais: n=3) e somente um
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irmao tinham ‘Conhecimento cientifico’ sobre a SD, enquanto oito genitores (maes: n=2,
20%; pais: n=6, 60%) e dois irmdos (22%) possuiam ‘Conhecimento genérico’. Houve
também aqueles que indicaram ‘Desconhecimento’ sobre a sindrome (maes: n=1, 10%; pais:
n=1, 10%; irmdos: n=6, 67%). Uma mae (M3) ndo verbalizou a respeito dos seus

conhecimentos sobre a SD.

6
4 E Mée
° ] B | B Pai
0 . ) . O Irméo
Conhecimento Conhecimento Desconhecimento
Cientifico Genérico

Figura 1. Conhecimento dos genitores e filhos com DT sobre a sindrome de Down.

A Figura 1 indica que hd uma frequéncia mais elevada de maes que apresentam
conhecimento cientifico sobre a SD, sendo que a maioria dos pais demonstrou conhecimento
genérico sobre a SD. A maioria dos irmaos apresentou desconhecimento sobre a SD.

Em relacdo as caracteristicas da SD, o0s genitores relataram: caracteristicas
biologicas/fisicas (maes: n=5, 50%; pais: n=6, 60%); cognitivas e de linguagem (maes: n=4,
40%; pais: n=5, 50%); do desenvolvimento motor (mdes: n=3, 30%; pais: n=2, 20%);
comportamentais (pais: n=2, 20%) e dificuldade na realizacdo de atividades rotineiras (pais:
n=1, 10%). Um pai (F5) e uma mée (M5) ndo responderam a questdao. Observa-se a tendéncia
de os genitores identificarem caracteristicas ‘bioldgicas/fisicas’ (M1, M3, M4, M8, M10, P1,
P2, P3, P4, P9, P10) e ‘cognitivas e de linguagem’ (M2, M6, M7, M9, P1, P3, P6, P7, P8) em

seus filhos. Os dados podem ser observados na Figura 2.
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Comportamentais ]
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Do Desenvolvimento Motor

Cognitivas e de Linguagem

Bioldgicas/Fisicas

Figura 2: Caracteristicas da sindrome de Down identificadas nos(as) filhos(as).

A maioria dos genitores (méaes: n=9, 90%; pais: n=8, 80%) relatou que conversa ou ja
conversou sobre a SD com as pessoas da sua familia nuclear. Somente uma mae (F2) e dois

pais (F2, F7) relataram ndo ter conversado com a familia sobre esse assunto.

As relagdes familiares na percepcgao dos genitores.

Os genitores foram perguntados sobre a qualidade da sua relacdo com ambos o0s
filhos, aquele com SD e aquele sem SD. A relacdo parental desenvolvida entre o genitor e 0
filho com SD foi caracterizada como: ‘Amistosa’ (maes: n=3, 30%; pais: n=9, 90%), ‘Mista’,
ou seja, ora havendo conflitos, ora havendo amistosidade (maes: n=1, 10%), ‘Tipica’ (maes:
n=4, 40%; pais: n=1, 10%), ‘Superprotetora’ (maes: n=1, 10%; pais: n=1, 10%) e/ou com
‘Imposicdo de autoridade’ (maes: n=2, 20%). Uma mae (M2) ndo verbalizou sobre a sua
relacdo com o filho com SD. J& a relagdo estabelecida entre o genitor e o filho com DT foi
caracterizada como: ‘Amistosa’ (mdes: n=4, 40%; pais: n=9, 90%); ‘Tipica’ (maes: n=2,
20%); com ‘Imposi¢ao de autoridade’ (mae: n=5, 50%) e/ou com ‘Distanciamento’ (pai: n=1,
10%). Uma mae (M7) ndo respondeu a questdo. A Figura 3 sintetiza a percepgdo dos

genitores sobre a sua relagdo com os filhos com DT e com SD.
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Figura 3: Qualidade da relacdo parental na percepcao dos genitores.

Na andlise por familia, verificou-se que houve similaridade nos relatos de trés maes
(F4, F5, F9) e oito pais (F1, F2, F3, F4, F6, F7, F8, F10) acerca da amistosidade da relacao
entre eles e os filhos com SD e DT. Nenhum genitor caracterizou sua relagdo como
‘Superprotetora’ com o filho com DT ou de ‘Distanciamento’ com o filho com SD. Duas
maes relataram ter uma relacdo de ‘Imposi¢do de autoridade’ tanto com o filho com SD
guanto com o filho com DT (F8, F9) e trés maes relataram ter esse tipo de relacdo apenas
com o filho com DT (F1, F3, F5). Destaca-se que os pais relataram com mais frequéncia o
estabelecimento de uma relagdo ‘Amistosa’ com os filhos com SD e com DT, enquanto as
maes, uma relacao ‘Tipica’. Além disso, apenas as maes relataram estabelecer uma relagdo
com ‘Imposi¢do de autoridade’ com seus filhos.

A relagdo fraternal foi descrita pelos genitores como sendo: ‘Amistosa’ (maes: n=4,
40%; pais: n=2, 20%); ‘Conflituosa’ (pais: n=1, 10%); ‘Mista’ (maes: n=4, 40%; pais: n=6,
60%); ‘Tipica’ (maes: n=5, 50%; pais: n=3, 30%) e/ou ‘Assimétrica’ (maes: n=3, 30%; pais:

n=1, 10%), conforme indicado na Figura 4.
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Figura 4: Qualidade da relacdo fraternal na percep¢do dos genitores.

Houve similaridade entre os relatos dos genitores acerca da relacdo fraternal em trés
familias (F3, F6 e F7). Observa-se que as maes caracterizaram com mais frequéncia a relagdo
fraternal como ‘Tipica’, ‘Amistosa’ ¢ ‘Assimétrica’, quando comparadas aos relatos dos pais.
J& os pais relataram com mais frequéncia que a relacdo entre seus filhos era ‘Mista’. Apenas
um pai caracterizou a relacdo como ‘Conflituosa’.

Em relagdo a ‘Lideranca’, dez genitores indicaram que o filho com DT lidera a
relacdo fraternal (mées: n=6, 60%; pais: n=4, 40%) e duas maes afirmaram que € o filho com
SD quem lidera (20%). Para sete genitores ndo ha lideranca de nenhum dos filhos (mées:
n=1, 10%; pais: n=6, 60%). Uma mae nio verbalizou a respeito da ‘Lideranga’ na relagdo
fraternal (M4). Os dados podem ser visualizados na Figura 5. Destaca-se que, de acordo com
a analise dos relatos, em trés familias (F1, F2, F4) constatou-se relatos semelhantes quanto a

ideranca’ entre os irmdos nas relacoes fraternais.
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Figura 5: A lideranca na relacéo fraternal na percepcgéo dos genitores.
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A relacdo fraternal na percepcéo dos irméos com desenvolvimento tipico.

Dos nove irmdos que responderam a entrevista, quatro consideraram o irmao com SD
diferente das outras criancas devido: a SD (14) e as caracteristicas da personalidade (I8, 110)
ou sem especificacdo do motivo da diferenca (19). Ao serem questionados sobre como se
sentiam tendo um irmdo com SD, trés irmdos com DT relataram sentimentos de
contentamento (15, 16, 18) e dois relataram sentimentos de descontentamento (14, 19). Quatro
irmdos ndo relataram sobre esse assunto (11, 12, 17, 110). Em relacdo a como gostariam que 0
irmdo com SD fosse, os irmaos com DT relataram: que ele(a) fosse ‘do mesmo jeito que €’
(n=4) ou ‘diferente do que ¢’, desejando que a diferenca fosse ‘manifestar outros
comportamentos’ (n=2) e ter ‘desenvolvimento tipico’ (n=1). Um irmdo relatou ser
‘indiferente’ a essa questdo (14) e outro ndo respondeu a questéo (17).

Ao serem questionados sobre do que mais gostam e do que menos gostam no irméo
com SD, os irmdos com DT relataram que gostam das brincadeiras (n=4), das caracteristicas
de personalidade (n=4) e dos comportamentos afetivos (n=1). Em relacdo ao de que menos
gostam, os irmdos indicaram agressividade/nervosismo (n=1) e comportamentos negativos
(n=5). Dois irmos relataram ndo haver caracteristicas do irm&o de que eles ndo gostem. Um
irmdo n&o relatou sua opinido sobre a questao (17).

Os irmdos com DT relataram que gostam muito de brincar/jogar (n=7), passear (n=1)
e assistir a televisdo (n=1) com o irmdo com SD. Por outro lado, eles ndo gostam de algumas
atividades ludicas (n=5), de atividades de lazer (n=1), das atividades escolares (n=1)
conjuntamente com o irmdo com SD. Um irmdo ndo identificou atividades que nédo gosta de
realizar com o irmao com SD (16) e outro ndo verbalizou sua opini&o sobre o assunto (11).

Foi perguntado aos irmédos com DT o que o irmdo com SD faz que os deixem felizes e
tristes. O que mais deixava os irmdos com DT felizes, era quando o irmdao com SD
manifestava comportamentos afetivos (n=3) e comportamentos de compartilhar (n=1),
quando brincavam com o irméo (n=2) e quando o irmdo com SD respondia adequadamente a
uma situacdo/questéo (n=1). Dois irmdos com DT n&o relataram 0 que 0s Seus irmdos com
SD fazem que os deixem felizes (14, 15). O que mais deixava 0s irmdos com DT tristes, era
quando o irmdo com SD manifestava agressividade/nervosismo (n=5), dificuldade na
realizacdo de atividades escolares (n=1), comportamentos de ndo compartilhar objetos (n=1),

manias ou habitos inadequados (n=1) e comportamentos negativos (n=1).
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A relacéo fraternal na percepg¢do dos irmaos com sindrome de Down.

Em razdo do comprometimento de linguagem dos participantes com SD, foi possivel
entrevistar cinco deles, sendo que esses responderam a uma (16, 19), duas (I7) ou trés
questdes (18), com excecdo de um participante que respondeu a cinco questdes do roteiro
proposto (110). Ressalta-se que aqueles que ndo conseguiram responder a nenhuma questao
da entrevista, também eram os participantes mais novos (11, 12, 13, 14, 15). A seguir, serdo
descritos os resultados das entrevistas com esses participantes.

A questdo “O que vocé acha do seu irmdo?” foi respondida por I8, 110, tendo sido
relatadas as caracteristicas estéticas (18, 110) e de personalidade (110). A pergunta sobre o
gue mais gostam de fazer com o irmdo com DT foi respondida por cinco participantes, 0s
quais responderam: ver “videoclipes” dos artistas preferidos da irma (16) e brincar (17, I8, 19,
110). Em relag&o ao que menos gostam de fazer com o irmdo com DT, foram relatadas as
atividades ludicas, por exemplo, jogar volei (18) e jogar futebol (110). Somente 110 respondeu
as questdes “O que o irmdo faz que o deixe feliz?” e “O que o irmdo faz que o deixe
aborrecido?”. A primeira questdo, ele relatou as brincadeiras, ¢ a segunda questdo,

comportamentos negativos. Um participante relatou ser responséavel por tarefas domésticas

(17).

Atividades desempenhadas: Relatos dos genitores e dos filhos.

Aos serem questionados sobre a divisdo das tarefas domésticas, seis genitores
afirmaram que os filhos com DT e com SD sdo responsaveis por algumas atividades (maes:
n=3, 30%; pais: n=3, 30%) e a maioria afirmou ndo haver responsabilidade (méaes: n=7, 70%);
pais: n=7, 70%). Apesar dos genitores relatarem que o filho com SD néo era responsavel por
quaisquer tarefas domésticas, esse seria capaz de assumi-las, caso fossem-lhe dadas, segundo
o relato desses genitores. Em geral, as atividades relativas ao cuidado/responsabilidade com
0S objetos pessoais, tais como arrumar a cama, guardar brinquedos, roupas e sapatos foram as
mais citadas pelos genitores. Segundo os irmdos com DT, diferentemente do que a maioria
dos genitores relatou, esses afirmaram ser responsaveis por tarefas domesticas (n=6). Apenas
trés irmaos com DT afirmaram que ndo tém responsabilidades com essa atividade.

A maioria dos genitores relatou que o filho com DT assume responsabilidades de

cuidado com o filho com SD (mées: n=4, 40%; pais: n=7, 70%). Quatro genitores relataram
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que, ‘As vezes’, o filho com DT tem responsabilidades de cuidado com o filho com SD
(maes: n=3, 30%; pais: n=1, 10%) e quatro informaram que o filho com DT ndo tem
responsabilidades (maes: n=2, 20%; pais: n=2, 20%). Aos que informaram que o filho com
DT assume responsabilidade com o filho com SD, houve genitores que caracterizaram esse
cuidado como sendo intrinseco a qualquer relacao fraternal (F9) ou ocorrendo em funcéo das
caracteristicas que o filho com SD apresenta. Uma mae ndo relatou sua percepcao sobre o
assunto (M6).

Em relacdo aos relatos dos irmdos com DT, quatro informaram ter responsabilidades
de cuidado com o irm&o com SD, dois relataram que ‘As vezes’ assumem responsabilidade e
dois afirmaram ndo ser responsaveis pelo cuidado com o irmdo. Dois irméos afirmaram n&o
ter responsabilidades de cuidado com o irmdo com SD. Um irmdo ndo relatou sobre o
assunto (17). Apenas em trés familias (F2, F4, F10) mée, pai e filho com DT apresentaram
percepc¢do semelhante acerca do papel de cuidador atribuido a este Gltimo. Destaca-se que o
pai relatou com mais frequéncia que o filho com DT exerce o papel de cuidador do seu irmao
com SD, quando comparado aos relatos da mée e do filho com DT. A Figura 6 sintetiza esses

dados.

= Mae
M Pai

- OIrmdo com DT

Sim As vezes Nao

Figura 6: A responsabilidade de cuidado do irmdo com DT em relacdo ao irmdo com SD na

percepcao dos membros familiares.

Expectativas dos genitores e dos irmaos com desenvolvimento tipico em relagédo a

pessoa com sindrome de Down.

Sobre as expectativas dos genitores, verificou-se que em relacdo a escolarizacdo da
pessoa com SD, os genitores esperam que ela seja ‘alfabetizada’ (mée: n=1, 10%; pai: n=2,
20%), ‘complete a escolarizacdo formal’ (mae: n=5, 50%; pai: n=4, 40%), ‘aprenda nocodes

basicas da vida’ (mae: n=1, 10%) e ‘alcance seus limites’ (mae: n=1, 10%; pai: n=1, 10%).
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Ha ainda os que consideram ‘indeterminado’ (mae: n=2, 20%). Trés genitores ndo relataram
a sua expectativa em relacdo a escolarizagdo (pai: n=3, 30%).

No tocante a profissionalizacdo do (a) filho (a) com SD, a maioria dos pais e das maes
espera que ele (a) tenha uma profissao, tendo sido 'identificada a area’ (mae: n=2, 20%; pai:
n=1, 10%), por exemplo, bailarina (F5 — mée), musico ou técnico de informatica (F10 — mae)
e veterinario ou assistente de veterinario (F10 — pai), bem como houve relatos ‘sem
identificagdo de area’ profissional (mae: n=5, 50%; pai: n=8, 80%). Houve também os
genitores que demonstraram ‘auséncia de expectativas’ (mde: n=1, 10%; pai: n=1, 10%).
Duas mées (F1, F3) ndo verbalizaram a sua expectativa em relacdo a profissionalizagdo do
filho com SD.

No que se refere aos relacionamentos afetivos do filho com SD, os genitores tém a
expectativa de que ele ‘cumpra as etapas naturais do ciclo de vida’ (mae: n=5, 50%; pai: n=5,
50%). Outros genitores relataram ‘davida/receio’ (mae: n=3, 30%; pai: n=4, 40%) quanto ao
envolvimento afetivo do filho/a com outras pessoas e dois genitores demonstraram
‘desconhecimento’ (mae: n=1, 10%; pai: n=1, 10%) em relagdo ao tema. Uma mae ndo
relatou (F5).

A respeito das expectativas dos irmaos com DT em relagdo a profissao da pessoa com
SD, identificaram-se relatos que foram categorizados em profissdes das areas da ‘satde’
(n=3), ‘educacao’ (n=1), ‘industrial’ (n=1) e ‘esporte e artes’ (n=3). Um irmao relatou ‘nao

saber’ de suas expectativas quanto a profissao do irmao (12).

Resultados Observacionais

Os resultados observacionais serdo apresentados considerando-se as interacdes
desenvolvidas entre os irmados durante as sessdes de observacdo da diade em atividade livre.
Primeiramente, serdo apresentados os conteidos das interacdes, seguidos pela estrutura e pela
qualidade das interacfes. Posteriormente, serd apresentada uma comparagdo entre os dados
observacionais referentes a ‘Afetividade’, & ‘Liderancga’ e aos relatos dos genitores. Por fim,

serdo descritos os resultados relativos as categorias comportamentais.
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A Tabela 8 apresenta as frequéncias relativas das atividades desenvolvidas pelos

irmaos em situacdo de atividade livre (ver frequéncias absolutas no Anexo K, p.129).

Tabela 8

Frequencias Relativas e Percentuais dos Tipos de Atividades Desenvolvidas pelos Irm&os

Atividades - Sessoes de Observacéao
desenvolvidas % 0 % 0 % 0 %
1. Ludicas
1.1. Jogos
JoDv 10,3 26,7 9,3 26,4 10,3 31,6 30,0 28,1
JoEp - - - - - - - -
Subtotal 10,3 26,7 9,3 26,4 10,3 31,6 30,0 28,1
1.2. Brincadeiras
BrOb 9,3 24,1 9,0 25,5 11,7 35,7 30,0 28,1
BrFz 2,3 6,0 2,0 57 1,0 3,1 5,3 5,0
BrCo 0,3 0,9 0,0 0,0 0,3 1,0 0,7 0,6
BrGl 1,7 4,3 4,7 13,2 3,7 11,2 10,0 9,5
BrEs 2,0 5,2 0,7 1,9 1,0 3,1 3,7 3,4
BrAt 11,7 30,2 3,0 8,5 3,0 9,2 17,7 16,6
Subtotal 27,3 70,7 19,3 54,7 20,7 63,3 67,3 63,1
1.3. Artisticas
Ca - - 0,3 0,9 - - 0,3 0,3
Da - - - - - - - -
Subtotal - - 0,3 0,9 - - 0,3 0,3
1.4. Assistira TV
TvSI - - 4,3 12,3 - - 4,3 4,1
TvCn - - 1,3 3,8 0,3 1,0 1,7 1,6
Subtotal - - 57 16,0 0,3 1,0 6,0 5,6
1.5. Contar
Historias i i i i i i i i
2. Conversar
CvFa - - - - - - - -
CvEt 1,0 2,6 0,7 1,9 1,3 4,1 3,0 2,8
CvAn - - - - - - - -
Subtotal 1,0 2,6 0,7 1,9 1,3 4,1 3,0 2,8
3. Socializar - - - - - - - -
4. Cuidados
dispensados a - - - - - - - -
crianga
Total 38,7 100,0 35,3 100,0 32,7 100,0 106,7 100,0
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Conforme se observa na Tabela 8, o conteudo das interacbes foi diversificado,
havendo predominancia das atividades ludicas. As atividades desenvolvidas com mais
frequéncia foram as ‘Brincadeiras’ (63,1%), seguidas por ‘Jogos’ (28,1%), ‘Assistir a
televisdo’ (5,6%), ‘Conversar’ (2,8%) e ‘Atividades artisticas’ (0,3%). As ‘Brincadeiras’ mais
frequentes foram ‘Brincadeiras com objetos’ (28,1%), ‘Brincadeira de atividades escolares’
(16,6%) e ‘Brincadeiras envolvendo coordenagao motora global’ (9,5%). Observa-se que nas
trés fases de observagdo, as ‘Brincadeiras’ foram as atividades mais frequentemente
desenvolvidas, seguidas por ‘Jogos’. A Figura 7 apresenta as trés atividades desenvolvidas
com maior frequéncia nas trés sessdes de observagdo. O teste de Friedman ndo identificou
diferenga estatisticamente significativa na frequéncia das atividades ‘Brincadeira com objeto’
(p=0,444) e ‘Jogos diversos’ (p=0,761) ao longo das trés fases de coleta de dados, 0 que
indica certa estabilidade no tipo de atividade desenvolvida pelos irmdos. Em relacdo a
‘Brincadeira de atividades escolares’, embora se observe um decréscimo da realizagdao dessa
atividade nas segunda e terceira sessoes, o teste de Wilcoxon ndo demonstrou evidéncias de

diferenca estatisticamente significativa entre os trés momentos de coleta de dados (p=0,223).

12

10 O Brincadeiras com objetos
8 +—
6 1T O Jogos diversos
4 4+—
2 1 .— .: @ Brincadeiras de atividades
0 : : escolares

12 sesséo 2% sessdo 3% sessdo
Figura 7: Frequéncias relativas das atividades desenvolvidas com maior frequéncia pelos

irmaos.

Estrutura de participagao.

A estrutura de participacdo se refere & maneira como 0s irmaos se engajaram nas
atividades durante as sessOes de observacdo. As atividades podem ter ocorrido de forma
individual ou por ambos os irméos. Neste ultimo caso, a estrutura pode ter sido paralela ou

conjunta, conforme defini¢Ges apresentadas no sistema de categorias. A Tabela 9 apresenta a
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estrutura de participacdo dos irméos durante as trés fases de observacdo (ver frequéncia
absoluta dos tipos de participacdo das diades durante a interacdo no Anexo L, p.130).

Tabela 9
Frequencias Relativas e Percentuais da Estrutura de Participagdo Durante as Atividades

Desenvolvidas pelos Irméos

Sessdes de Observacao
Eisrt];gtgggga 18 sessdo 2% sesséo 3% sesséo Total
n % n % n % n %
Conjunta 26,7 60,7 24,3 70,8 20,3 60,3 71,3 63,7
Paralela 11,3 25,7 8,0 23,4 10,0 29,8 29,3 26,2
Individual 6,0 13,6 2,0 5,8 3,3 9,9 11,3 10,1
Total 44,0 100,0 34,3 100,0 33,6 100,0 1119  100,0

A participagdo ‘Conjunta’ foi a mais frequente (63,7%), seguida por ‘Paralela’
(26,2%) e ‘Individual’ (10,1%). O teste de Friedman indicou ndo haver diferenca
significativa na frequéncia com que os irmaos interagem de forma ‘Conjunta’ (p=0,623),
‘Paralela’ (p=0.964) ¢ ‘Individual’ (p=0,135) entre as trés fases de coleta de dados. Esses
dados sugerem ndo ter havido alteracGes na estrutura de interacdo dos irmdos ao longo do

tempo, podendo indicar estabilidade na forma como os irméos participam das atividades.

Qualidade da interagéo.

As interacbes entre o0s irmdos foram caracterizadas pela ‘Sincronia’(98,4%),
‘Amistosidade’ (96,2%), ‘Lideranga’ (74,4%) e ‘Supervisdo’ (57,7%). Os dados
observacionais da qualidade da interacé@o fraternal podem ser observados na Tabela 10, que
apresenta as frequéncias relativas e 0s percentuais das categorias referentes as dimensfes da
qualidade das interacdes desenvolvidas nas 12, 22 e 3?2 sessdes (ver frequéncias absolutas no
Anexo M, p.131).



45

Tabela 10
Frequéncias Relativas e Percentuais da Qualidade da Interacdo Fraternal nas Trés Sessdes

de Observacéo

_ Sessdes de Observacao
Qa1 » 5
n % n % n % n %
Sincronia 71,9 95,9 57,8 100 57,2 100 186,9 98,4
Sem sincronia 3,1 4,1 - - - - 3,1 1,6
Amistosidade 70,2 93,9 56,9 98,6 55,5 97,0 182,6 96,2
Conflito 4,6 6,1 0,8 1,4 1,7 3,0 7,1 3,8
Superviséo 44,6 59,8 30,4 53 34,1 60,2 109,1 57,7
Sem supervisdo 30 40,2 27 47 23 39,8 80,0 42,3

Com Lideranca 57,3 76,5 40,4 69,9 43,5 76,0 141,2 74,4
Sem Lideranca 17,6 23,5 17,4 30,1 13,7 24,0 48,7 25,6

Nota. Cada dimensdo totaliza 100%, uma vez que suas categorias sdo mutuamente exclusivas.

No que se refere a dimensdo ‘Sincronia’, observa-se que houve predominancia das
interagdes ‘Com Sincronia’ nas trés sessdes de observagdo. O teste de Friedman indicou que
ndo ha diferenca estatisticamente significativa entre as trés fases de coleta de dados no que se
refere as categorias ‘Com sincronia’ (p=0,146) e ‘Sem sincronia’ (p=0,050), o que pode
sugerir que, ao longo do tempo de coleta de dados, ndo houve alteracdes no padrdo de
emissOes comportamentais referentes a essas categorias, durante os episodios interacionais. A

Figura 8 apresenta os dados.
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10 O Com Sincronia
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Figura 8: Frequéncias relativas da dimensdo ‘Sincronia’ nas interagdes fraternais durante as

sessOes de observacao.
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No que tange a dimensdo ‘Afetividade’, as interacdes foram predominantemente
caracterizadas por ‘Amistosidade’ nas trés sessdes de observagdo. O teste de Friedman ndo
identificou diferenca significativa entre os trés momentos de coleta de dados em relacédo as
categorias ‘Amistosidade’ (p=0,717) e ‘Conflito’ (p=0,444), o que indica haver continuidade
no padrdo de interacdo no que se refere a afetividade entre os irmaos. A Figura 9 apresenta 0s
dados.

80
60
40

20
0 ]

O Amistosidade
B Conflito

12 fase 28 fase 32 fase

Figura 9: Frequéncias relativas da dimensao ‘Afetividade’ nas interac6es fraternais durante as

sessOes de observacao.

No tocante a dimensao ‘Supervisdo’, verifica-se que houve maior frequéncia das
interagdes ‘Com Supervisdo’. A analise dos dados através do teste de Friedman néo
demonstrou diferenga estatistica significativa entre as categorias ‘Com supervisao’ (p=1) e
‘Sem supervisdo’ (p=0,442) ao longo das trés fases de observacdo, evidenciando um padrao

recorrente do comportamento dos irmédos. Os dados podem ser visualizados na Figura 10.
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Figura 10: Frequéncias relativas da dimensdo ‘Supervisdo’ nas intera¢des fraternais durante

as sessdes de observacao.
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Quando a interacdo foi caracterizada pela supervisdo de um irméo, houve
predominancia da ‘Supervisao' pelo irmao com desenvolvimento tipico (84,7%) em relagdo ao
irmdo com SD (15,3%). O teste de Friedman ndo encontrou diferenca estatistica significativa
relativa as categorias ‘Supervisao do irmdo com DT’ (p=0,905) e ‘Supervisdo do irmdo com
SD’ (p=0,878), o que demonstra uma estabilidade no padrdo de comportamento da diade. A
Tabela 11 apresenta as frequéncias relativas e o percentual da categoria ‘Supervisdo’ de
acordo com cada irmdo quando em interacdo. As frequéncias absolutas podem ser

visualizadas no Anexo N (p.132).

Tabela 11

Frequéncias Relativas e Percentuais da Categoria ‘Supervisao’ de Acordo com Cada Irméao

12 sessdo 22 sessdo 32 sessdo Total
Membro
n % n % n % n %
IDT 37,3 83,4 26,2 86,2 29,1 85,3 92,6 84,8
ISD 7,3 16,6 42 13,8 5 14,7 16,5 15,2

Nota. IDT = Irmao com desenvolvimento tipico. ISD = Irmao com sindrome de Down.

Com relagao a ‘Lideranc¢a’ durante as interagdes fraternais, observa-se que houve
predominio das interagdes desenvolvidas ‘Com Lideranca’ de um dos irmaos, embora o teste
de Wilcoxon tenha identificado uma diferenca significativa entre a primeira e a segunda fase
da coleta de dados (p=0,032). O teste de Friedman ndo encontrou diferenca estatistica

significativa para a categoria ‘Sem lideranga’ (p=0,828). A Figura 11 sintetiza os dados.
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Figura 11: Frequéncias relativas da dimensdo ‘Liderancga’ nas interagdes fraternais durante as

sessOes de observacao.
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Quando a interagdo foi caracterizada por ‘Com Lideranga’, observa-se o predominio
da ‘Lideran¢a’ do irmao com desenvolvimento tipico (80,9%) em relagdo ao irmdo com SD
(19,1%), conforme demonstrado na Tabela 12 (ver frequéncias absolutas no Anexo O, p.133).
O teste de Friedman nédo identificou diferenca significativa nas categorias ‘Lideranga do
irmao com DT’ (p=0,387) e ‘Lideranca do irmado com SD’ ao longo das trés fases de coleta de
dados (p=0,349), demonstrando ndo haver alteracGes no que se refere a lideranca, durante o0s

episddios interacionais.

Tabela 12

Frequéncias Relativas e Percentuais da Categoria ‘Lideranga’ de Acordo com Cada Irméo

Qualidade da 1% sessdo 22 sessao 32 sessdo Total

interagéo n % n % n % n %

Lideranca IDT 45,4 79,2 35,3 87,4 334 76,8 1141 80,9
Lideranca ISD 11,9 20,8 51 12,6 10,0 23,2 27 19,1

Nota. IDT = Irm&o com desenvolvimento tipico. ISD = Irm&o com sindrome de Down.

Comparando os resultados observacionais com os relatos dos genitores sobre a

qualidade da relacéo fraternal.

Um dos objetivos do presente trabalho € realizar associacGes entre os relatos dos
genitores sobre a qualidade da relacdo fraternal e a qualidade das interacdes observadas nas
sessOes. Embora a natureza dos dados das entrevistas seja diferente daquela dos dados
observacionais, foram efetuadas aproximacdes entre ambos os dados, analisando
similaridades e diferencas entre os relatos dos genitores e os indices encontrados por meio da
observagdo do comportamento. Considerou-se para tal analise as dimensdes de ‘Afetividade’
e ‘Lideranga’, contemplando, portanto, os relatos dos genitores sobre tais caracteristicas da
relacdo entre os filhos. Assim, primeiramente, sdo descritos os resultados dos dados
observacionais referentes a dimensdo ‘Afetividade’, seguidos pelos dados das entrevistas dos
genitores que se relacionam a essa dimensdo. Em seguida, os dados observacionais relativos a
‘Lideranga’ serdo associados aos relatos dos genitores.

No que tange a dimensdo ‘Afetividade’, verificou-se que 96,2% das interacdes
observadas ocorreram ‘Com amistosidade’ e 3,8% ocorreram ‘Com conflito’. Em relagao ao

relato dos genitores (mées: n=8; pais: n=9), a maioria descreveu a relagcdo fraternal como
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sendo ‘Mista’, ou seja, ora ocorrendo com ‘Amistosidade’, ora com ‘Conflito’ (maes: n=4,
50%; pais: n=6, 66,7%), seguida pela descri¢do de que era somente ‘Amistosa’ (n=4, 50%;
pais: n=2, 22,2%) ou apenas ‘Conflituosa’ (pais: n=1, 11,1%). Comparando esses dois tipos
de resultados, pode-se afirmar que a relagdo fraternal ndo tende a ser ‘Conflituosa’. Por outro
lado, considerando a percepgéo da maioria dos genitores, ndo ha similaridade entre os dados
dos relatos e das observagdes, isto é, ndo se pode afirmar que ha concordancia de que a
relagdo entre os irmaos ocorre predominantemente de maneira ‘Amistosa’.

Em relacdo aos dados sobre a dimensdo ‘Lideranga’, verificou-se que 74,4% das
sessdes de observacdo ocorreram com a lideranga de um dos irmédos. Em relagdo a percepcao
dos genitores, 88,9% das mées e 40% dos pais afirmaram que um dos irméaos lidera a relagéo.
Aproximando esses dois tipos de dados, verifica-se similaridade entre os mesmos,
especialmente quanto a percepc¢do da mae. De acordo com os dados observacionais, 0 irméo
com DT liderou em 80,9% das interagdes, 0 que se mostrou similar aos relatos da maioria
dos genitores que responderam a questdo sobre qual dos filhos costuma liderar a relagédo
(n=10).

Comportamentos de comandos e de responsividade emitidos durante as

interacdes.

Em relacdo aos comportamentos emitidos pelas diades, a frequéncia relativa e o
percentual desses podem ser visualizados na Tabela 13 (ver as frequéncias absolutas no
Anexo P, p.134).

Tabela 13

Frequéncias Relativas e Percentuais das Categorias Comportamentais

Categorias comportamentais - Total %

Solicitar/Sugerir 132,2 41,6

Obedecer solicitacao 94 29,6

Ordenar 19,7 6,1

Obedecer ordem 11,8 3,7

Rejeitar 46,1 14,5

Proibir 8,3 2,6

Elogiar 59 1,9
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Conforme se observa na Tabela 13, o comportamento ‘Solicitar/Sugerir’ (41,6%) foi
emitido com mais frequéncia pelos irméos, seguido pelos comportamentos de ‘Obedecer
solicitacdo’ (29,6%) e ‘Rejeitar’ (14,5%). Os comportamentos de ‘Elogiar’ (1,9%) e ‘Proibir’
(2,6%) foram emitidos com menos frequéncia. Nao foi observado o comportamento de
Imitagdo em nenhuma das sessdes de observagdo. Como demonstrado na Tabela 14, os irmaos
com DT emitiram com mais frequéncia os comportamentos de comando, tanto os de
solicitar/sugerir (56,9%), quanto os de ‘Ordenar’ (11,3%) e ‘Proibir’ (5,0%), quando

comparados com os irmdos com SD (ver frequéncia absoluta no Anexo Q, p.135).

Tabela 14

Frequéncias Relativas e Percentuais das Categoriais Comportamentais de Comandos

Categorias comportamentais de Total
comando
n %
Solicitar/Sugerir IDT 91,2 56,9
Solicitar/Sugerir ISD 41 25,6
Ordenar IDT 18,1 11,3
Ordenar ISD 1,6 1,0
Proibir IDT 8 5,0
Proibir ISD 0,3 0,2

Nota. IDT = Irmdo com desenvolvimento tipico; ISD = Irmdo com sindrome de Down.

Em relag@o aos comportamentos de ‘Solicitar/Sugerir’, observa-se que 0S irmaos com
DT emitiram esses comportamentos com mais frequéncia durante as trés fases de coleta de
dados. Ao verificar, estatisticamente, se houve diferenca significativa ao longo das sessdes em
relacdo a esse comportamento emitido pelo irmdo com DT, o teste de Wilcoxon constatou
diferenca significativa entre a primeira e a terceira fases (p=0,032). J& no que se refere ao
irmdo com SD, o teste de Wilcoxon identificou diferenca significativa na emissdo desses
comportamentos entre a primeira e a segunda fases (p=0,043), demonstrando ndo haver
estabilidade na frequéncia de emissdo desses comportamentos pelas diades durante as

interacdes. A Figura 12 apresenta os dados.
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Figura 12: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Solicitar/Sugerir’ emitidos pelos

irmaos durantes as sessdes de observacao.

No tocante aos comportamentos de ‘Ordenar’, observa-se que houve predominio
desses comportamentos emitidos pelos irmdos com DT, principalmente nas 12 e 32 sessdes de
observagdo. O teste de Friedman encontrou diferenca estatisticamente significativa (p=0,014)
para esse comportamento do irmd com DT nos trés momentos, 0 que evidencia ndo haver
estabilidade na emissdo de comportamentos de ‘Ordenar’. No entanto, observa-se uma
estabilidade na emissdo do comportamento de ‘Ordenar’ pelo irmao com SD ao longo das trés
fases de observagdo, uma vez que, ao realizar o teste de Friedman, ndo foi encontrada
diferenca significativa entre elas (p=0,607). A Figura 13 apresenta as frequéncias desses

comportamentos ao longo das sessdes.
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Figura 13: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Ordenar’ emitidos pelos irmaos

durantes as sessdes de observacéo.

Nas trés sessdes de observacdo, os irmdos com DT emitiram com mais frequéncia o
comportamento de ‘Proibir’ do que os irmdos com SD, conforme se observa na Figura 14.
Além disso, a analise estatistica, através do teste de Friedman, ndo evidenciou diferenca

significativa nas emissdes desse comportamento nas trés fases, tanto em relacdo ao irmé@o com
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DT (p=0,056) quanto ao irmdo com SD (p=0,368).
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Figura 14: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Proibir’ emitidos pelos irmaos

durante as sessdes de observagao.

No que se refere aos comportamentos de ‘Responsividade’, observa-se que 0s irmaos
com SD emitiram com mais frequéncia o comportamento de ‘Obedecer solicitagdo’ (44,7%),
‘Rejeitar’ (19,6%) e ‘Obedecer ordem’ (7,7%) foram menos frequentes. A Tabela 15
apresenta as frequéncias e 0s percentuais desses comportamentos (ver frequéncia absoluta no
Anexo R, p.136).

Tabela 15

Frequéncias Relativas e Percentuais das Categorias Comportamentais de Responsividade

. . Total
Categorias comportamentais de
responsividade
n %

Obedecer solicitacdo IDT 26 17,1
Obedecer solicitacdo 1SD 68 44,7
Obedecer ordem IDT 0,3 0,2
Obedecer ordem ISD 11,6 7,7
Rejeitar IDT 16,3 10,7
Rejeitar ISD 29,8 19,6

Nota. IDT = Irmédo com desenvolvimento tipico; ISD = Irmdo com sindrome de Down.

O comportamento de ‘Obedecer solicitagdo’ foi emitido com mais frequéncia pelo
irmdo com SD, embora se observe um aumento da frequéncia de emissdes pelo irmdo com

DT ao longo das trés sessdes. O teste de Wilcoxon constatou diferenca significativa entre as
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segunda e terceira fases em relacdo as emissdes de ‘Obedecer solicitagdo’ pelo irmdo com DT
(p=0,048), o0 que pode demonstrar um padrdo descontinuo desse comportamento. Em relagdo
ao irmdo com SD, o teste de Friedman indicou nao haver diferenca significativa (p=0,469), o
que indica uma continuidade no padrédo de emissdao desse comportamento pelo irmdo com SD

ao longo dos episodios interativos. A Figura 15 apresenta os dados.
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Figura 15: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Obedecer solicitacdo’ emitidos

pelos irmdos durante as sessdes de observagéo.

Os comportamentos de ‘Obedecer ordem’ também foram emitidos predominantemente
pelos irméos com SD, especialmente na primeira e terceira sessoes de observacdo. O teste de
Friedman identificou diferenca significativa entre a emissdo desse comportamento pelo irmao
com SD (p=0,016) nas trés fases de coleta de dados, o que evidencia um padrdao descontinuo
desse comportamento ao longo das sessdes de observacdo. Em relacdo ao irmdo com DT, o
teste de Friedman ndo demonstrou diferenca significativa para o comportamento de ‘Obedecer
ordem’ emitido por ele nos trés momentos (p=0,368), o que sugere um padrdo recorrente ao

longo dos episodios interativos. A Figura 16 apresenta os dados.
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Figura 16: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Obedecer ordem’ emitidos pelos

irmaos durante as sessdes de observacao.
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Em relagdo ao comportamento de ‘Rejeitar’, observa-se que o irmdo com SD emitiu
esse comportamento com mais freqiiéncia do que o irmdo com DT na segunda e terceira
sessOes de observacdo. A Figura 17 apresenta os dados. A analise estatistica através do teste
de Friedman revelou ndo haver diferenca significativa ao longo das trés fases de observacéo,

tanto para o irmdo com DT (p=0,100), quanto para o irmdo com SD (p=0,889).
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Figura 17: Frequéncias relativas dos comportamentos de ‘Rejeitar’ emitidos pelos irmaos

durante as sessoes de observagao.
Sumarizando os resultados observacionais.

Durante as sessOes de observacao, as atividades mais frequentemente desenvolvidas
pela diade de irmdos foram ‘Brincadeiras com objetos’, ‘Jogos diversos’ e ‘Brincadeiras de
atividades escolares’. A estrutura de participagdo mais frequente foi a ‘Conjunta’, seguida
pela ‘Paralela’. A qualidade das interagdes entre os irmaos foi caracterizada por ‘Sincronia’,
‘Amistosidade’, ‘Lideranca’ e ‘Supervisdo’. Em relacdo as categorias comportamentais,
observou-se haver predominio dos comportamentos de comando ‘Solicitar/Sugerir’, ‘Ordenar’
e ‘Proibir’ pelos irmdos com DT, indicando que eles desempenham um papel diretivo nas
interagfes. Verificou-se que os irmdos com SD emitem com mais frequéncia os
comportamentos de ‘Obedecer a solicitacdo’ e ‘Obedecer a ordem’, o que sugere que eles
tendem a assumir um papel mais submisso nas interagdes fraternais.

A andlise estatistica revelou diferenca estatisticamente significativa nas interacoes
caracterizadas por ‘Lideranga’ e também para os comportamentos de ‘Solicitar/Sugerir’ por
ambos os irmaos; ‘Obedecer solicitacao’ e ‘Ordenar’ pelo irmdo com DT; e ‘Obedecer ordem’
pelo irmdo com SD ao longo das trés fases de coleta de dados, sugerindo ndo haver um padrao
estavel desses comportamentos. Para as demais categorias analisadas ndo foram encontrados

indices de significancia.
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CAPITULO 5: DISCUSSAO

Este capitulo se divide em duas partes. Primeiramente, os resultados deste trabalho s&o
discutidos e comparados aqueles descritos e analisados pela literatura, focalizando as
caracteristicas das familias, a qualidade da interacdo fraternal e os comportamentos de
comandos e de responsividade. Na segunda secdo serdo feitas consideracGes acerca da

metodologia, instrumentos e técnica utilizados no presente trabalho.

Os Resultados

Os resultados deste trabalho geraram uma gama de dados sobre o funcionamento
familiar e a relacdo estabelecida entre os irmdos. No que tange a0 modo de vida das familias,
observa-se uma heterogeneidade de caracteristicas. Em relacdo ao nivel socioecondmico,
houve uma diversidade de classificacdes das familias, de acordo com a renda familiar,
principalmente, tais como C2, C1, B2, B1 e A2, segundo o Critério Brasil. A posi¢cdo
socioeconémica da familia € um fator importante para 0 acesso a recursos fundamentais para
a manutencao da saude e do bem-estar do grupo familiar (Emerson & Hatton, 2009). Em
familias com membros com SD, a renda é uma variavel relevante em especial para a busca
por estimulacdo e tratamento da pessoa com SD, ja que o custo com atendimentos
especializados é muito oneroso no Brasil, especialmente para as familias de baixa renda
(Rabelo, 2013).

Os resultados revelaram que a mée é a cuidadora primaria do filho com SD, dados que
corroboram a literatura (Cerqueira-Silva, 2011; Da Silva, 2007, 2011; Oliveira, 2013; Pereira-
Silva & Dessen, 2007; Rabelo, 2013). Assumir a maior parte das responsabilidades com o
filho com SD pode acarretar uma sobrecarga psicologica, desencadeando estresse nos
genitores (Shapiro, Blacher & Lopez, 1998), o que pode ter implicacGes na relagdo parental.
Genitores mais estressados podem ser menos responsivos aos seus filhos (Kelly & Barnard,
conforme citado por Warren & Brady, 2007; Wheeler,Hatton & Reichardt, 2007), o que pode
ter implicagdes no desenvolvimento de forma geral, isto €, na linguagem, no desenvolvimento

social, cognitivo e emocional das criangas (Warren & Brady, 2007), bem como na forma
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como os filhos se relacionam entre si (Jenkins, Rasbash, Leckie, Gass & Dunn, 2012). O
presente estudo ndo pretendeu avaliar as varidveis individuais dos genitores e suas
associacfes com as relagdes parentais e fraternais. Estudos posteriores poderiam incluir esse
tipo de andlise, principalmente porque, ao compreender a familia como uma unidade, em que
0s seus subsistemas sdo interdependentes, € possivel inferir que caracteristicas dos genitores
teriam implicagOes tanto nas relacGes parentais, quanto nas fraternais.

No tocante as tarefas domésticas, também as maes assumem a maior parte das
atividades, conforme indicam as investigac6es nacionais sobre familia e SD (Da Silva, 2007;
Oliveira, 2013; Pereira-Silva, 2003; Rabelo, 2013). O pai divide as atribui¢des domésticas
com as maes em algumas familias, assumindo sozinho apenas a atividade de ‘comprar
comida’ em trés familias. Observa-se, pois, uma sobrecarga de atividades da mée, ja que a
maioria, além de ser responsavel pelo cuidado com o filho com SD e com as tarefas
domeésticas, também trabalha fora de casa. No estudo de Wagner, Predebon, Mosmann e
Verza (2005), os autores demonstraram que, embora esteja ocorrendo uma mudanca na forma
como os genitores dividem as tarefas domésticas e responsabilidades com o cuidado com 0s
filhos, a méde ainda assume essas atividades em grande parte das familias brasileiras,
principalmente aquelas relacionadas a alimentacdo e ao acompanhamento cotidiano dos
filhos, em especial as tarefas escolares.

Em relagdo as responsabilidades dos filhos com tarefas domésticas, a maioria dos
genitores informou que eles ndo sdo responsaveis por essas atividades. No entanto, a maioria
dos filhos com DT e um filho com SD relatou ter alguma responsabilidade com as tarefas,
sendo que essas se referiam geralmente ao cuidado com os objetos pessoais, arrumar a cama,
guardar brinquedos, roupas e sapatos. Um dado interessante trazido pelos genitores, é o fato
de eles indicarem que, apesar de o filho com SD, em geral, ndo ser responsavel por tarefas
domésticas, ele seria capaz de assumir responsabilidades caso fosse necessario. A
responsabilidade do irmdo com DT em relacdo as tarefas domésticas ainda é uma questéo
pouco explicada pela literatura. Estudos demonstram que o irmdo mais velho assume mais
responsabilidades com atividades domésticas, independente de ter ou ndo um irmdo com SD
(Cuskelly & Gunn, 2003). Por outro lado, Bagenholm e Gillberg (1991) indicaram que
irmdos de criangas com DI relataram que ajudam nas tarefas de casa com mais frequéncia
que seus irmdos com deficiéncia, independente da sua idade. Em relagéo as diferencas quanto
ao sexo, algumas investigagdes demonstram que as meninas realizam mais essas atividades e

apresentam, com maior freqiiéncia comportamentos de cuidado e ajuda do que 0s meninos na
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presenca de um irmdo com deficiéncia (Gomes & Bosa, 2004; Hannah & Midlarsky, 2005;
Matsukura & Cid, 2004; Petean & Suguihura, 2005).

No que tange as atividades de lazer, a maioria das familias costuma realiza-las na
prépria residéncia, em locais publicos e na casa de parentes e amigos, sendo que na maioria
das vezes, todos os membros da familia estdo presentes. Algumas familias tinham o costume
de frequentar clubes, shopping Center e restaurantes. Aparentemente esses passeios ndo se
associaram a renda da familia, ja que familias com nivel socioeconémico C1 e C2 realizavam
essas atividades com frequéncia, dado que contrape aos de Rabelo (2013). Embora alguns
estudos tenham apontado o isolamento social das familias de pessoas com DI, bem como 0s
prejuizos nas atividades sociais do irmdo com DT (Cunningham, 2008; Goiten & Cia, 2011;
Lizasoain & Onieva, 2010), os resultados desse estudo ndo indicam restri¢fes sociais nem do
grupo familiar nem do irmédo com DT, j& que nove familias relataram participar de atividades
de lazer com certa regularidade, sendo que os irmdos com DT e com SD participavam de
todas elas.

O apoio social tem sido descrito como um fator de protecdo e resiliéncia, sendo uma
varidvel importante na mediacdo de eventos estressantes em familias com filhos com
deficiéncia (Aguayo, 2010; Lizasoain, 2009). No que tange a rede de apoio familiar, verifica-
se que na maioria das familias é constituida por parentes da mée. A familia materna também
foi apontada como importante rede de apoio nos estudos de Dessen e Braz (2000), Tsunechiro
e Bonadio (1999) e Vasconcelos (2002). Além disso, a maior parte das familias que informou
ter uma rede de apoio familiar conta principalmente com o suporte das avos e/ou avés dos
filhos, em geral as avés maternas, consoante com a literatura (Da Silva 2007; Dessen & Braz,
2000; Vasconcelos, 2002). De acordo com Barnett, Scaramella, Neppl, Ontai e Conger
(2010), os avos tendem a se envolver mais com a familia quando os netos sdo jovens, periodo
em que 0S genitores requerem mais assisténcia dos seus proprios pais para cuidar de seus
filhos, sendo que os avos desempenham um papel de suporte prético, social e de informacéo.
Fazem-se necessarios mais estudos sobre o subsistema avos-netos e as implicacdes dessa
relacdo na criacdo e educacdo dos netos com SD, ja que esse € um tema pouco investigado,
especialmente no Brasil.

No que concerne a rede de apoio institucional, apenas duas familias relataram a escola
e quatro indicaram instituicdes de atendimento especializado. Ja a rede de apoio profissional
foi mencionada por quatro familias. Parece, portanto, que essas familias tém suporte limitado

por parte daqueles ambientes e pessoas que, supostamente, sdo os detentores do conhecimento
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e poderiam fornecer um apoio mais aprofundado e cientifico. Além disso, somente quatro
familias tém o apoio de instituicbes de atendimento especializado, 0 que aponta para uma
preocupacdo no tocante ao desenvolvimento dos participantes com SD, 0s quais estavam em
um momento do curso de vida em que o desenvolvimento é mais acelerado, cujas
intervencgdes, nesse caso, sao indispensaveis para se alcancgar objetivos de desenvolvimento
mais eficazes. Nessa perspectiva, observa-se a insuficiéncia de politicas publicas que prevéem
a aproximacao entre a familia e as instituicdes, bem como de acbes de intervencdo dirigidas
ao grupo familiar, apesar da importancia do envolvimento da familia com instituicbes, em
especial as de ensino, para a efetivacdo dos objetivos educacionais, conforme ressaltado por
Rabelo (2013). Ademais, ndo houve relato de grupo de pais como parte da rede de apoio. O
grupo de pais pode ser um ambiente onde 0s genitores possam receber informacdes a respeito
da deficiéncia do filho, dos tipos de tratamentos adequados, além de possibilitar a troca de
experiéncias entre os participantes, conforme demonstraram Nobre, Montilha e Temporini
(2008). Teria sido interessante investigar também a rede de apoio social dos irm&os, buscando
compreender se 0 irmdo com DT tem a quem recorrer em situacdes de duvida, angustia ou
estresse.

No que se refere as expectativas em relacdo a pessoa com SD, verifica-se uma
diversidade delas relatadas tanto pelas mdes, quanto pelos pais. De forma geral, s&o
expectativas bastante positivas, o que também foi encontrado no estudo de Pereira-Silva
(2003). No tocante aos relacionamentos afetivos, os resultados parecem refletir as
preocupacbes dos genitores quanto a independéncia dos filhos para conduzir seus
relacionamentos intimos, uma vez que metade dos genitores afirmou que esperam que seu/sua
filho (a) namore, case etc. Mas, por outro lado, também, indicam uma perspectiva positiva
acerca do futuro das pessoas com SD com destaque as suas possibilidades. Provavelmente,
em razdo do desenvolvimento de tratamentos e estimulacdo adequados, da melhora da
qualidade de vida, e da maior expectativa de vida da populacdo de pessoas com SD, o0s
familiares estejam mais otimistas quanto ao seu futuro.

Conhecer as caracteristicas da sindrome de Down, bem como as possibilidades de
tratamento e estimulacdo sdo importantes procedimentos para que as familias busquem
atendimento especializado e se envolvam no processo de desenvolvimento da pessoa com SD.
As maes do presente estudo apresentaram com mais frequéncia conhecimento cientifico, os
pais conhecimento genérico sobre a SD e 0s irmdos com DT demonstraram pouco ou henhum

conhecimento sobre a SD, apesar de a maioria dos genitores relatar que costumam conversar
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sobre a SD com os membros da familia. Observa-se, portanto, uma discordancia entre 0s
relatos dos genitores e de seus filhos quanto ao fato de se conversar sobre a SD. Nesse
sentido, uma implementacédo de intervencdes dirigidas ao grupo familiar poderia auxiliar os
membros a melhor entender a SD, bem como lidar de forma mais adequada a situacéao
(Pereira-Silva & Dessen, 2005). A forma como os genitores ‘falam' sobre as caracteristicas da
sindrome pode ter um impacto na dindmica e nas relagdes familiares. Esse & um tema
importante a ser investigado, uma vez que, de acordo com a literatura, a falta de
conhecimento sobre a deficiéncia do irméo pode trazer implicacBes a condi¢cdo emocional do
irmdo com DT (Aksoy & Ber¢in Yldirim, 2008; Cid & Matsukura, 2008; Messa & Fiamenghi
Jr., 2010; Nunes & Aiello, 2008; NuUnez & Rodriguez, 2005; Petean & Suguihura, 2005). Os
irmdos com DT podem ter davidas sobre o que causou a deficiéncia e sobre os motivos que
levam os irmdos com SD a se comportarem de forma diferente (Nunes, 2006). Além disso, a
auséncia de conhecimento sobre a deficiéncia do irmé&o pode ocasionar temor quanto a uma
possivel morte do irmdo com deficiéncia, bem como a fantasia de uma cura méagica para sua
“doen¢a” (Nunez & Rodriguez, 2005). A falta de explicacdes sobre a deficiéncia também
pode interferir na compreensdo que o irmdo com DT tem da dindmica familiar que vivencia,
como por exemplo, ndo entendendo o porqué de os pais tratarem o irmdo com SD de forma
diferente, muitas vezes com mais atencao e cuidado. Lizasoain e Onieva (2010) ressaltam a
importancia de os irmdos com DT terem informacdes sobre a deficiéncia do seu irméo, os
tratamentos e as possibilidades de progressos, tanto para que possam se relacionar melhor
com o irmdo com deficiéncia, quanto para que consigam enfrentar situacdes estressantes de
uma forma mais adequada, por exemplo, quando as pessoas 0s perguntarem sobre o irméo ou
fizerem comentarios sobre a deficiéncia dele.

A relacdo fraternal, através do relato dos irmaos, parece ser positiva, conforme indica
a literatura (Aksoy & Berc¢in Yildirim, 2008; Cuskelly & Gunn, 2003; Orsmond & Seltzer,
2007; Pereira & Fernandes, 2010; Roeyers & Mycke, 1995; Senner & Fish, 2012; Stoneman,
2005; Van Riper, 2000), tendo havido poucas manifestacdes de sentimentos negativos dos
irmdos com DT em relacdo aqueles com SD, conforme indicam outros estudos (Graff et al.,
2012; Pereira-Silva, 2003; Petean & Suguihura, 2005). Além disso, a maioria dos irmaos com
DT ndo atribuiu caracteristicas da SD aos comportamentos do irmdo, bem como néo
relacionaram seus sentimentos a respeito do irm&o como sendo em fungdo da SD. Apenas um
irmdo com DT (14) relatou que o irmdo com SD é diferente devido a sindrome, desejando que

ele ndo a tivesse. Além disso, esse irmdo relatou ficar triste quando o irmdo com SD emite
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comportamentos caracteristicos de pessoas que apresentam a SD, tais como manifestar
dificuldade na realizacdo de atividades escolares. No que se refere aos sentimentos, somente
os irmédos 14 e 19 demonstraram sentimentos de descontentamento por ter um irmdo com SD.
Ja em relacdo ao que o irmdo com SD faz que deixa o irmdo com DT feliz, apenas um irméo
relatou um comportamento que pode ser associado a SD, qual seja, responder adequadamente
a uma situacdo. Além disso, os irmdos com DT, em geral, ndo percebem o irmdo com SD
como sendo diferente das outras criancas e adolescentes de sua faixa etaria, dado que
contrapBe aos resultados de Pereira-Silva (2003). A autora destaca que o fato de os irmaos
com DT reconhecerem as diferengas fisiondmicas daqueles com SD pode ser um indicativo de
que eles tém alguma clareza quanto a sindrome, 0 que seria um aspecto positivo.

Os dados acima apresentados podem indicar para o fato de que, apesar das implicacfes
para o funcionamento familiar ocasionadas pela presenca de uma crianga ou adolescente na
familia, essa parece se adaptar bem. A positividade da relacdo fraternal também pode ser
verificada nos dados observacionais. Esses indicam que a qualidade da interacdo é
predominantemente caracterizada por ‘Sincronia’ e ‘Amistosidade’, bem como que a estrutura
de participagdo nas atividades ¢ predominantemente ‘Conjunta’, corroborando com os estudos
nacionais que utilizaram metodologia observacional e 0 mesmo sistema de categorias
utilizado neste trabalho (Grisante & Aiello, 2012; Pereira-Silva, 2013).

Os relatos dos genitores sobre a ‘Afetividade’ nas relagdes entre seus filhos associados
aos padrdes interativos de ‘Amistosidade’, verificados nas sessdes de observacdo, ndo se
mostraram coincidentes, uma vez que 0s genitores caracterizaram a relacdo principalmente
como sendo ‘Mista’. Destaca-se que é preciso ter cautela na apreciacdo dessa aproximacao
entre os resultados, pois 0s mesmos séo derivados de instrumentos diferentes. Por outro lado,
mostram a sensibilidade dos genitores em perceber que as relacdes sdo baseadas tanto em
amistosidade quanto em conflito. E importante ressaltar que ndo foi realizada uma pergunta
direta para os genitores sobre a afetividade na relagéo entre os filhos, mas essa dimenséo pode
ser inferida em seus relatos a partir da questdo sobre a percepcdo deles acerca da relagdo
fraternal. Outra questdo que merece destaque é o fato de que o sistema de categorias
observacionais capta o fluxo de interagdes num momento especifico, ou seja, é um dado de
um recorte no tempo. J& os genitores relataram sobre esse assunto considerando os eventos
ocorridos no cotidiano, ao longo de um tempo, baseando-se, portanto, na convivéncia. A
literatura (Brody, 1998; Furman & Buhrmester, 1985; McHale et al., 2007; Stoneman, 2009)

tem apontado que os genitores geralmente caracterizam a relagéo entre os filhos como sendo
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tanto conflituosa quanto amistosa, 0 que se mostrou coerente com os resultados da presente
investigacdo. Estudos longitudinais poderiam elucidar melhor essa tematica, permitindo uma
compreensdo mais aprimorada da relagéo fraternal.

No tocante ao que os irmdos fazem quando estdo juntos, verificou-se nas sessdes de
observagdo que as atividades desenvolvidas com mais frequéncia pelos irmdos foram as
‘Ladicas’, em especifico as ‘Brincadeiras com objetos’, os ‘Jogos diversos’ e as ‘Brincadeiras
de atividades escolares’. O predominio das atividades ludicas durante os episodios interativos
foi destacado por Grisante e Aiello (2012) e Pereira-Silva (2003). Esse resultado coincide
com os relatos da maioria dos irmdos com DT e com SD, indicando que as atividades ludicas
sdo as preferidas pela diade. Ademais, os dados sdo consoantes com a literatura que aponta as
brincadeiras como a principal atividade na infancia (Vigotski, 2008). No estudo de Pereira-
Silva (2003), por exemplo, as diades de irmaos com DT também desenvolveram, com mais
frequéncia, as atividades ludicas. Essa € uma informacdo importante, especialmente se ha o
objetivo de realizar intervengGes com os irmdos com o intuito, por exemplo, de aumentar a
frequéncia com a qual eles se engajam em papéis e comportamentos especificos (Brody et al.,
1991).

Destaca-se que, embora ndo haja evidéncias de diferencas estatisticamente
significativas entre as trés fases de coleta de dados nas ‘Brincadeiras de atividades escolares’,
houve um decréscimo da frequéncia dessa atividade ao longo das sessbes de observacao.
Destaca-se, portanto, que na primeira fase de coleta, essa atividade teve uma frequéncia alta
em comparacdo com as demais. O que pode ter ocorrido para haver uma diminuicdo na
frequéncia dessa atividade? Provavelmente, por ndo estarem acostumados com a
pesquisadora/observadora, os irmdos com DT queriam mostrar as capacidades dos irméos
com SD, afinal, aqueles sabiam que a pesquisadora era psicéloga, fato este que pode ter sido
associado ao esteredtipo da profissdo, ou seja, o que analisa comportamentos. Além disso,
frequentemente, os genitores mostravam para a pesquisadora o que o filho com SD era capaz
de desempenhar ou relatavam sobre esses acontecimentos. Assim, parece que esse tipo de
situacdo era comum entre 0s membros familiares. Outra explicacdo refere-se ao fato de,
especialmente na primeira sessdo, ter ocorrido maior interferéncia dos genitores nas
atividades dos filhos, ora recomendando que o filho com DT fosse atencioso e tivesse cuidado
com aquele com SD, ora direcionando. Essa interferéncia também sugere a influéncia dos

genitores nas relagdes fraternais, conforme demonstra Brody (1998).
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Ao longo das sessdes de observacdo, verificou-se o predominio da emissdo de
comportamentos referentes a lideranga do irmdo com DT, o que foi possivel identificar
também nos relatos da maioria das mées. Por outro lado, a maioria dos pais parece ndo
perceber a lideranca de um dos filhos. O que talvez possa explicar esse tipo de relato seja o
fato do pai permanecer menos tempo com os filhos e de se envolver menos com as atividades
de cuidado.

As interacOes caracterizadas pela supervisao do irmdo com DT podem ser associadas
aos relatos da maioria dos genitores de que esse filho assume tarefas de cuidado relativas ao
irm3o com SD, bem como a existéncia de uma relacdo ‘assimétrica’ entre eles, segundo
quatro genitores, sugerindo que o filho com DT assume o papel de cuidador, ensinando,
orientando, supervisionando, ajudando e se preocupando com o irméo. Aliado aos relatos dos
genitores, os dos irmdos com DT também indicam a responsabilidade desses no cuidado com
0 irmd com SD. Esses dados sdo semelhantes aos do estudo de Burke (2010), que
demonstrou que o irm&o com DT desempenha tarefas de cuidado com os irmé&os. Destaca-se
gue é comum no Brasil que os irmdos maiores cuidem dos menores em familias com filhos
com DT (Dellazzana, 2008; Dellazzana, & Freitas, 2010; Ferreira & Mettel, 1999).

A lideranca, a supervisdo e as atividades de cuidado do irmdo com DT em relagéo ao
irmdo com SD tem sido destacadas pelos estudos da area, que apontam o papel diretivo
assumido pelo irmdo com SD (Abramovitch et al., 1987; Brody et al., 1991; Meyers &
Vipond, 2005; Pereira-Silva, 2003; Stoneman, 2005). Em consonancia com a literatura,
observou-se que o irmdo com DT emite predominantemente 0s comportamentos de
‘Solicitar/Sugerir’ e ‘Ordenar’ quando comparados ao irmao com SD, sendo que este, por sua
vez, emitiu mais os comportamentos de ‘Obedecer’, seja a solicitagdo ou a ordem dada pelo
irmdo. Pode-se afirmar, portanto, que nas diades pesquisadas, houve o desempenho do papel
diretivo do irmdo com DT, que assumiu a postura de irmdo mais velho, enquanto o irmao com
SD assumiu o papel de irmdo mais novo, tendendo a assumir uma postura de submisso, o que
é coerente com a literatura (Azmitia & Hesser, 1993; Brody, 1998; Downey, 2001; Erel et al.,
1998; Klein et al., 2002; Zajonc, 2001). Abramovitch et al. (1987) indicam que uma
explica¢do simples para o fato de o irmdo com SD assumir papéis “submissos” ¢ que o seu
repertorio de comportamento, suas habilidades sociais e intelectuais seriam mais limitadas em
razdo da SD. De acordo com os autores, na relacdo, o que importa ndo € a ordem de

nascimento e sim a diferenca de habilidades entre os irméos, sendo que naturalmente, as
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diferengas nas habilidades tendem a ser maiores para diades em que a crianga com SD € mais
nova do que o irmdo com DT.

Observa-se baixa frequéncia dos comportamentos de ‘Proibir’ e ‘Elogiar’. Pereira-
Silva (2003) também encontrou baixos indices do comportamento de ‘Proibir’ e auséncia do
comportamento de ‘Elogiar’, tanto em diades com irmaos com DT, quanto naquelas em que
um dos irm&os tinha SD. Além disso, nesse estudo ndo foi observado o comportamento de
‘Imitar’ durante as sessdes de observagao, embora estudos demonstrem que o irmao com SD
imita 0 irmdo com DT com maior frequéncia do que o irmdo com DT imita o com SD
(Abramovitch et al., 1987; Knott et al., 2007). A auséncia do comportamento ‘Imitar’ pode ter
ocorrido pelo fato de ndo se ter observado, durante os episodios interacionais,
comportamentos igualmente emitidos simultaneamente, conforme consta na definicéo.
Embora ndo tenha sido registrado, é importante destacar que em algumas diades, foi possivel
identificar comportamentos similares, porém nédo simultaneos. Por exemplo, um irmao faz um

circulo vermelho no papel e o outro, apos alguns segundos, faz um outro circulo.

Aspectos Metodologicos

O estudo da familia na perspectiva do desenvolvimento humano é um tema
mundialmente recente e pouco difundido no Brasil (Weber & Dessen, 2009). A
implementacdo de pesquisas empiricas data do periodo posterior a publica¢do dos trabalhos
de Bronfenbrenner, na década de 70 (Dessen & Silva, 2000), embora a importancia de se
compreender o individuo no contexto familiar j& tenha sido destacada anteriormente
(Burguess, como citado por Dessen & Pereira-Silva, 2000).

A perspectiva sistémica, adotada neste trabalho, compreende o grupo familiar como
um sistema complexo, composto por subsistemas (conjugal, parental, fraternal, avos-netos,
dentre outros) que se influenciam de forma mutua (Minuchin, 1988). O grupo familiar deve
ser entendido como um sistema em desenvolvimento e, portanto, como uma unidade de
andlise que se altera ao longo do tempo em razdo de mudancas nos membros individualmente
ou em subsistemas, e de transi¢cdes programadas e ndo programadas (Parke, 2004). No estudo
das interacdes e relacdes familiares, a diade se mostra como a menor unidade de analise
(Hinde, 1979/1997; Kreppner, 1989). Nesse sentido, o presente trabalho, ao priorizar o
subsistema fraternal, focalizou a diade de irmdos na analise da interacdo fraternal. Em razdo

do tempo para a conclusdo do estudo, tornou-se inviavel a investigagdo de diferentes
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subsistemas utilizando-se a metodologia proposta. Estudos posteriores devem se dedicar a
implementacdo de projetos que priorizem outros subsistemas familiares, tais como o conjugal
e o parental, bem como o da inter-relacdo entre o subsistema fraternal e os demais
subsistemas familiares. Também se faz importante a investigacao de triades e tétrades.

Em relacdo a amostra dessa pesquisa, ressalta-se a dificuldade para o recrutamento das
10 familias participantes, principalmente em funcdo da especificidade dos critérios de
inclusdo e da necessidade de que o pai, a mde e a diade de irmdos atuassem como
informantes. Apesar de terem sido encontradas dificuldades, destaca-se a importancia de se
investigar os varios membros do grupo familiar, 0 que é coerente com 0s pressupostos da
teoria sistémica, bem como de delimitar a amostra para que haja maior possibilidade de
comparacao entre os resultados das diferentes familias.

Os estudos de fendbmenos complexos que envolvem a familia se tornam restritos
quando se utiliza um unico tipo de andlise (Clark, Huddleston-Casas, Churchill, Green &
Garrett, 2008). Por esse motivo, a utilizacdo de métodos qualitativos e quantitativos tem sido
considerada desejavel para compreensdo dos processos sistémicos e multideterminados que
ocorrem no grupo familiar (Aiello, 2009; Clark et al., 2008; Dessen, 2010; Dessen, Cerqueira-
Silva & Dessen, 2011; Van Geert & Lichtwarck-Aschoff, 2005). A presente investigacao
adotou uma abordagem multimetodolégica, com o uso de diferentes instrumentos e técnica de
coleta de dados, tais como questionario, entrevistas e a observacdo do comportamento, 0 que
propiciou maior aprofundamento e compreensdo das relagdes fraternais nessas familias. Além
disso, a inclusdo de diferentes membros familiares possibilitou a complementaridade dos
dados encontrados, bem como anélises mais complexas. A utilizagdo de questionario, de
entrevistas e da metodologia observacional se mostrou pertinente para alcangar os objetivos
propostos. O questionario e as entrevistas foram escolhidos com base nos pressupostos
tedricos norteadores do presente estudo e adaptados com o intuito de possibilitar a melhor
compreensdo do fendmeno investigado.

Ressalta-se a importancia de se entrevistar os irmaos, conforme ja destacado por
Pereira-Silva (2003), uma vez que a maioria das pesquisas utiliza os genitores, em especial a
mée, como informante (Bagenholm & Gillberg, 1991; Graff et al., 2012; Senner & Fish,
2012). Ao entrevistar todos os membros familiares foi possivel verificar que genitores e filhos
apresentam percepcOes diferentes sobre alguns aspectos do funcionamento familiar, como a
divisdo de tarefas domésticas e as atividades de cuidado com a pessoa com SD. Senner e Fish

(2012) também encontraram divergéncias entre os relatos dos genitores e dos filhos ao
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investigarem a percepgdo sobre as necessidades e as potencialidades dos irmédos de pessoas
com deficiéncia. Os autores ressaltaram a importancia de coletar o relato dos irmé&os e de seus
genitores ao se investigar o subsistema fraternal (Senner & Fish, 2012). McHale et al. (1986)
ja indicavam a pouca informacao existente sobre a experiéncia de viver com um irmdo com
deficiéncia sob a perspectiva do irmdo com DT, destacando a relevancia da entrevista com 0s
irmaos e da utilizacdo da metodologia de observacéo.

A realizacdo da entrevista com a pessoa com SD s6 foi possivel em cinco familias,
sendo que nessas, 0 participante respondeu a uma, duas, trés ou cinco questdes do roteiro
proposto. Isso ocorreu devido ao comprometimento da linguagem identificada nas criancgas e
adolescentes com SD. Diante disso, é preciso repensar a forma de investigacdo por meio de
instrumentos de relato oral, quando os participantes sdo as pessoas com SD. E evidente a
necessidade de instrumentos mais adequados e, provavelmente, essa tenha sido uma limitacéo
do presente estudo, no que se refere ao modo de investigacdo das pessoas com SD. Nao ha
duvidas quanto a importancia da participacdo deles nos estudos, conforme enfatizam
Cerqueira-Silva (2011) e Rabelo (2013), entretanto € necessario que 0s pesquisadores
encontrem formas mais possiveis e vidveis de entrevista-los.

Destaca-se também a importancia em se investigar pais e maes separadamente. Os
resultados deste estudo demonstraram que 0s genitores, muitas vezes, apresentam percepgoes
diferentes sobre um mesmo assunto. Cuskelly e Gunn (2003) e Mandleco et al. (2003)
também demonstraram que méaes e pais apresentam diferencas em seus relatos sobre as
relacBes fraternais de seus filhos. Na investigacdo de Mandleco et al. (2003), as maes
relataram os conflitos fraternais com mais frequéncia do que os pais. Uma das hipéteses dos
autores € que esse resultado pode ter ocorrido em razéo de as maes ficarem mais tempo em
casa com os filhos do que os pais e, assim, presenciarem mais conflitos na relacao fraternal.
Nesse sentido, é possivel inferir que as maes do presente estudo, por desempenharem o papel
de cuidadora primaria, passem mais tempo com os filhos e, por isso presenciem uma maior
variedade de comportamentos da diade de irm&os, em diversos periodos do dia, ao contrario
dos pais que, em geral, participam das atividades da familia em horarios mais restritos, tais
como o do almogo e a noite. Trabalhos posteriores poderiam investigar melhor essa quest&o.

O uso da metodologia observacional com a utilizacdo da tecnologia de video tambem
se mostrou pertinente para a compreensao dos padrdes de interacdo das diades de irméos. De
acordo com Kreppner (2011), uma vantagem do uso da tecnologia de video é que, pelo fato de

a sessdo de observacdo estar “congelada” em um arquivo audiovisual, o pesquisador pode
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rever o episddio interativo tantas vezes quanto necessarias, 0 que possibilita a percepcéo de
comportamentos que a principio ndo foram devidamente observados, bem como a criacéo de
novas categorias de andlises ao perceber a repeticio de comportamentos outrora
despercebidos. Além disso, dimensdes sutis da natureza da qualidade da interacdo podem ser
detectadas e estudadas em detalhe quando h& a possibilidade de rever a cena iniUmeras vezes.
Ademais, o material audiovisual contém a representagcdo iconica ndo distorcida da cena
observada, ao contrario do que pode ocorrer no registro instantaneo, em que o observador
pode se enganar ou até mesmo ndo conseguir observar determinados detalhes durante a
observacgdo. Outra vantagem para o uso da tecnologia de video, em contraposi¢do ao registro
instantdneo, é a possibilidade de os pesquisadores poderem rever o episddio observado em
caso de elevada discordancia entre os observadores juizes e verificar 0s registros discordantes
para averiguar qual seria a categorizacdo correta (Kreppner, 2011). Além disso, a
possibilidade de rever a filmagem diversas vezes possibilita focalizar diferentes aspectos de
uma mesma situacdo (Kreppner, 2001). Nesse sentido, a utilizacdo da tecnologia de video tem
sido considerada ndo s6 adequada, mas essencial nas pesquisas sobre as interacGes e relacdes
familiares (Dessen, conforme citado por Pereira-Silva, 2003).

Apesar das vantagens destacadas, é preciso refletir sobre o efeito intrusivo do
observador, bem como da filmadora. Sobre o uso da filmadora, pode-se pensar que ela
causaria um estranhamento nos participantes. Essa € uma questdo sobre a qual os
pesquisadores devem estar atentos no momento das visitas as familias e das gravacdes das
sessOes de observacdo. Deixar os participantes manipular a cAmera e gravar pequenos videos
pode ser uma forma de minimizar o efeito da presenca da cdmera filmadora. Sobre o efeito
intrusivo do observador, Russell, Russell e Midwinter (1992) afirmam a ocorréncia de um
efeito denominado de reatividade, o qual se refere a tendéncia de os participantes
modificarem o comportamento em razdo da situacdo de observacdo. Outros pesquisadores
também sugeriram a possibilidade de alteragdo do comportamento dos membros familiares
devido a presenca do observador (Da Silva & Aiello, 2012; Lewis et al., 1996). Infelizmente,
as diversas abordagens, hoje conhecidas, apresentam diferentes 6nus que devem ser
contrabalanceados a fim de se decidir qual a mais adequada ao objetivo proposto. Destaca-se
que ha pouca informacdo acessivel sobre o efeito intrusivo do observador durante sessdes de
observagdo em pesquisa com familias. Este € um aspecto que merece atencdo e deve ser

colocado na agenda de pesquisa em desenvolvimento familiar.
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No que concerne ao tipo de registro utilizado, verificam-se vantagens e desvantagens.
Uma das vantagens é o fato de o Registro de Evento Minuto a Minuto ser de facil
compreensdo e classificacdo dos comportamentos observados. Em relacdo as desvantagens,
destaca-se a necessidade de o observador ter que ficar atento a cronometragem do tempo.
Neste estudo, verificou-se que apenas o Registro de Evento seria suficiente para se chegar aos
resultados alcancados, ja que a analise foi efetuada com base no total de frequéncias de
comportamentos referentes as categorias observadas.

Para avaliar a qualidade do registro observacional, um critério amplamente utilizado é
o célculo de concordancia entre-observadores (Kreppner, 2001). De acordo com Fagundes
(1941/2002), o indice ideal é aquele igual ou acima de 70%. No entanto, em sistemas de
categorias muito complexos, como o utilizado neste trabalho, sdo aceitaveis indices de 50% e
60% (M. A. Dessen, comunicacdo pessoal, como citado por Pereira-Silva, 2003). Segundo o
indice geral alcancado nesse estudo, pode-se afirmar que houve uma concordancia satisfatoria
entre os observadores. No entanto, observa-se um baixo indice para os dados da qualidade das
interacdes, o qual pode ter ocorrido em funcdo da natureza das categorias. Talvez uma das
solucdes para melhor garantir um indice mais aceitavel seria definir melhor a unidade de
analise (Danna & Matos, 2006), em especial a relativa a categoria ‘Lideranca’, delimitando o
inicio e término da unidade comportamental. Esse procedimento auxiliaria na classificacdo
dos comportamentos observados, principalmente quando o observador tem pouco treinamento
em metodologia observacional. No entanto, conforme explica Pereira-Silva (2003), a
credibilidade dos dados de um estudo observacional ndo deve ser baseada unicamente no
indice de concordancia, ja que este ¢ apenas um dos fatores que, “‘juntamente com o rigor € 0s
cuidados metodoldgicos referentes aos procedimentos adotados para coleta e analise dos
dados, pode assegurar, com um pouco mais de precisdo, a validade dos dados obtidos”
(p.147).

Nesse sentido, pode-se afirmar que esse estudo apresentou resultados confiaveis,
considerando, ndo somente, o indice geral de concordancia entre-observadores, mas também
pelos seguintes fatores: controle da etiologia da DI, rigor metodologico utilizado,
principalmente em relacdo ao recrutamento e a selecdo das familias participantes e também ao
uso de instrumentos e técnicas de coleta de dados. Além desses aspectos, ressalta-se, ainda, o
cuidado ao se adotar procedimentos de analise que garantissem interpretacoes, talvez, mais
seguras. Apesar disso, a coleta de dados com apenas 10 familias pode ser apontada como uma

limitacdo dessa investigagéo, a qual interfere na sua validade externa. No entanto, conforme
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enfatiza Rabelo (2013), embora seja recomendado um maior nimero de participantes nas
pesquisas, quando se focaliza a familia, com a inclusdo de diferentes membros familiares e
com a utilizacdo de diferentes instrumentos de coleta, € preciso avaliar 0 tempo necessario
para a realizacdo da pesquisa. Isso porque a utilizacdo de instrumentos e técnicas diferentes,
incluindo os que requerem andlises qualitativas, como é o delineamento deste trabalho, faz
com que a pesquisa se torne mais complexa (Boing, Crepaldi & Moré, 2008).

Em relacdo ao Sistema de Categorias Observacionais utilizado, verifica-se que esse se
mostrou eficaz para o estudo das interacdes fraternais, ndo tendo sido necessario quaisquer
acréscimo ou alteracbes nas categorias. Os resultados dessa pesquisa reafirmam a
possibilidade do uso desse sistema para o0 estudo das interagdes entre a crianga ou adolescente
jovem e os diferentes membros familiares, corroborando com os resultados de pesquisadores
nacionais como Grisante e Aiello (2012) e Pereira-Silva (2000, 2003).

Apesar de estar ocorrendo um aumento no nimero de estudos sobre a relacéo fraternal
quando um dos irmdos tem DI que utilizam abordagem multimetodoldgica, as pesquisas sobre
as relacGes familiares em familias com pessoas com SD, em especial sobre o relacionamento
fraternal, ainda sdo escassas, principalmente no contexto brasileiro (Almeida & Pereira-Silva,
2014). Observa-se a necessidade de mais estudos sobre o tema, principalmente investigacoes
de natureza empirica. Nesse sentido, este trabalho contribui para um maior aprofundamento
nas questdes que envolvem as familias com pessoas com SD, tendo, pois, relevancia social e

cientifica, principalmente para a area de familia e deficiéncia.
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CAPITULO 6: CONSIDERACOES FINAIS

A relacdo fraternal deve ocupar uma posicdo privilegiada no estudo dos
relacionamentos humanos, uma vez que € um importante aspecto da socializacdo na vida de
criancas e adolescentes. Ao investigar o subsistema fraternal em familias com criancas e
adolescentes com SD, a analise dos resultados deste trabalho parece indicar que a relacdo
entre os irmédos ndo é prejudicada pela presenca de um irmdo com SD, sendo caracterizada
por amistosidade. Esta pesquisa apresenta uma gama de resultados que podem ser (teis no
planejamento de intervencdes familiares e no grupo de irmédos, especialmente por oferecer
resultados empiricos. Apesar de pouco difundidos no Brasil, 0s grupos de irmaos podem ser
uma importante fonte de apoio (NUnez & Rodriguez, 2005). Através desses grupos, 0s irmaos
podem obter informacgdes, trocar experiéncias e compreender melhor os seus sentimentos em
relacdo ao irmao com deficiéncia.

Além disso, os resultados dessa pesquisa podem também contribuir para o trabalho de
psicélogos em clinicas e instituicbes que, muitas vezes, focalizam seus atendimentos as
pessoas com SD e aos genitores, em especial as maes. Acolher o irmdo com DT e auxilia-lo
na compreensdo da dindmica familiar, bem como informéa-lo sobre o diagnoéstico, tratamento e
prognostico do irmao com SD pode trazer implicaces tanto para o bem-estar psicoldgico do
irmédo, quanto para a qualidade da interacdo fraternal, conforme indicam alguns estudos
(Conway & Meyer, 2008; Granat, Nordgren, Rein & Sonnander, 2011; Lizasoain & Onieva,
2010; Lobato & Kao, 2002, 2005; McHale et al., 1986; Molon & Smeha, 2006). Além disso,
as intervencdes podem ser direcionadas a mudanca na qualidade da relacdo fraternal,
focalizando tanto o bem-estar quanto o desenvolvimento dos irmé&os (Trent, Kaiser & Wolery,
2005).

A utilizacdo de uma abordagem multimetodologica, aliada a participacao dos genitores
e da diade de irmdos como informantes, propiciou uma variedade de dados que foram
complementares, mas que também geraram algumas reflexdes, tais como: “por que pais e
maes diferem na sua percepgdo sobre a relagdo entre seus filhos?”, “por que filhos e genitores
apresentam percepgoes diferentes sobre alguns assuntos?” e “caso fossem investigadas as

relagOes fraternais longitudinalmente, haveria estabilidade nos comportamentos de comando
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dos irmdos?”, ou seja, “os comportamentos de comando seriam estaveis ao longo de um
tempo maior que trés meses ou a auséncia de padréo recorrente deste comportamento seria
permanente, corroborando com os resultados deste estudo?”. Dessa forma, os dados
resultantes dessa pesquisa ndo esgotam o tema. Pelo contrario, suscitam a investigacdo de
outros assuntos acerca das relacdes familiares e, em especifico, do subsistema fraternal.

Além dos questionamentos feitos acima, estudos futuros devem se dedicar a investigar
as interacOes incluindo ndo somente diades, mas também triades e tétrades de irmdos em
familias com mais de dois filhos. O subsistema fraternal, quando os irméos estdo em fase
adulta e como os diferentes subsistemas familiares se influenciam e influenciam na relacdo
entre irméos (por exemplo, como ocorre a relacdo parental e conjugal e como essas relagdes
influenciam a fraternal) sdo ainda alguns temas especificos possiveis na implementacdo de
projetos futuros, possibilitando aprofundamento no entendimento da dindmica de familias
com filhos com SD. Os estudos com grupos comparativos, tais como pessoas com DT, com
outra deficiéncia, transtorno ou sindrome também seriam frutiferos para melhor compreensao
das similaridades e diferencas entre os diferentes tipos de familias. A utilizacdo de pesquisas
longitudinais também se mostra adequada para a compreensdo da complexidade da dinamica
familiar e dos processos de desenvolvimento.

Conforme foi apresentando ao longo deste trabalho, o estudo da familia ¢ uma
atividade complexa, que requer esforco e dedicacdo por parte do pesquisador. Apesar disso, é
um trabalho encantador e recompensador, na medida em que permite a compreensdo de
aspectos do principal contexto de desenvolvimento da pessoa. Nessa perspectiva, espera-se ter
contribuido para instigar a curiosidade dos pesquisadores sobre o funcionamento familiar, a

fim de que se aumente o nimero de investigacdes sobre o tema, em especial no Brasil.
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Anexo A: Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar®

| - IDENTIFICACAO

1. Crianca / adolescente com SD: Familia: n°

2. Data de nascimento / /

3. Nome do irmdo com DT DN__/ |/

4. Residéncia: () Areaurbana. () Arearural
() Centro () Periferia (especificar)
Hé& quanto tempo reside nesta localidade?

5. Endereco:

6. Telefones para contato:

7. Questionario respondido por: () Made ( ) Pai.

8. Aplicador:

Data: / / . Inicio: h min. Término: h min.

Il - DADOS DEMOGRAFICOS
9. Nome da mae .Nome do pai

10.  Estado civil atual:

a) ( )casados ( ) vivem juntos

b) ( ) 1°companheiro ( ) 2°companheiro ( ) 3°companheiro ( )4°ou+

c) Ha quanto tempo vocé vive com seu (sua) companheiro(a) / marido (esposa) atual?
(anos e meses).

d) Quantos filhos teve com cada companheiro?
1° , 2° , 3° ,4°0u +

11. Idade (anos e meses):
Mée: Pai:

12. Escolaridade:
a) Mae:
Completo: ( )Primeiro Grau, ( )Segundo Grau, ( )Graduacéo, ( ) Outros
Incompleto: ( )Primeiro Grau, ( )Segundo Grau, ( )Graduacdo, () Outros

b) Pai:
Completo: ( )Primeiro Grau, ( )Segundo Grau, ( )Graduacéo, () Outros
Incompleto: ( )Primeiro Grau, ( )Segundo Grau, ( )Graduacdo, () Outros

13. Religido:
a) Qual a religido predominante em sua familia?
( ) Catdlica ( )Evangélica ( )Espirita ( )Outra
b) Quem?
( ) Casalefilhos ( )s6ocasal ( )soosfilhos ( )Outra

14. Frequéncia de participacdo nas atividades da igreja:
() semanalmente ( ) quinzenalmente ( ) mensalmente

! Dessen (2009) - Algumas questdes do instrumento original foram suprimidas considerando os objetivos do
presente estudo e o tipo de familia.
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() esporadicamente — pelo menos 1 vez/ano () ndo frequentam

15. Ocupacéo atual:

a) Mae Pai

b) Mée — Ha quanto tempo trabalha neste emprego?
Horas de trabalho por dia:
Quantos dias na semana: ( ) 22a 6% ( ) 2*asabado, ( ) 2%adomingo, ( )
trabalha por escala.

c¢) Pai — Ha quanto tempo trabalha neste emprego?
Horas de trabalho por dia:
Quantos dias na semana: ( ) 22a 6% ( ) 2*asabado, ( ) 2%adomingo, ( )
trabalha por escala.

16. Renda familiar atual (por més):

a) Mae: R$

b) Pai: R$

c¢) Outros que contribuem (quem?) 'R$

d) Total: R$ Em salarios minimos:

e) Obs.: valor do salario minimo na ocasido da coleta de dados: R$

17. Moradia:
17.1: Tipo de moradia: ( ) casa ( )apartamento ( )barraco ( ) sem teto
17.2: Situacao da moradia: ( ) propria ( )alugada ( ) financiada

( )invasdo ( )emprestada ( ) outro
17.3: Condicdes de moradia:
a) Moveis disponiveis:
Cozinha: ( )armario ( )mesa ( )cadeiras ( ) bancos
() outros
Sala: ( )sofa ( )mesa ( )estante ( ) outros
Quartos: ( )cama ( ) guarda-roupas ( ) outros

b) Aparelhos domésticos / eletroeletrénicos:
( )geladeira ( )fogdo ( )TV ( )som ( )DVD ( )computador
( )laptop ( ) Outros

c¢) Avaliacdo qualitativa das condi¢cdes de moradia:
( )muitoboa ( )boa ( )razoavel ( ) precéria

d) Quem mora na casa? Ha quanto tempo?

Parentes por parte de pai Parte de mae Nao familiares
( )avo ( )avo ( )baba___
( )avo ( )avo ()
( )tio ( )tio ()
( )tia ( )tia ()
() () ()

18. Constelagdo familiar:
a) Numero de pessoas na familia:
b) NUmero de criancgas residentes:
c) Atualmente onde os filhos estudam, em que periodo e desde que idade?
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Tipo de Escola o .
_ (1) Creche Instltylg'ao Periodo Sexo
Filhos (2) Pré-escola @ Pu_bllca Q) Integ_ral Idade (F)
(3) Escola Formal (2) Privada (2) Parcial (M)
Primogénito
Segundo
Terceiro
Quarto
Outros

d) Ha alguma crianca que ndo estd frequentando creche ou instituicdo escolar?

Especificar motivos.

e) Ha criancas morando com parentes ou amigos? Especificar motivos.

I11 - CARACTERIZACAO DO SISTEMA FAMILIAR

19. Quanto as atividades de lazer da familia:

19.1 Local:

LOCAL

ATIVIDADES

Dentro de casa

Na vizinhanga

Residéncia de parentes

Locais publicos

19.2 Tipo de atividades:

ATIVIDADES SOCIAIS

FREQUENCIA

Nunca

Menos de 1

R 1-3 vezes/mé
vez/més 3 vezes/més

1 vez/semana

Diariamente

Religiosas

Grupos de estudo / assisténcia a
comunidade

Missas / cultos em geral

Eventos sociais / Festas

Encontros sociais com familiares
/ amigos

Visitas

Comemoragdes em geral

Encontros em locais publicos /
alimentacéo

Culturais

Festas tipicas

Cinema, teatro

Visitas a centros culturais

Né&o participa de atividade de lazer

19.3 Com quem a familia compartilha as atividades de lazer?
() Todos os membros da familia

() Toda a familia com av6s
() Apenas mée e filhos

() Apenas pai e filhos




() Toda a familia com parentes em geral
() Toda a familia com amigos

Obs.: A crianca com sindrome de Down participa de todas as atividades? S N

19.4 Quando as atividades de lazer sdo realizadas?
() Durante os finais de semana ( ) Durante a semana
19.5 Qual a importancia das atividades de lazer para a familia?

20. Rotina da familia:
20.1 Divisdo de tarefas domésticas: Atribuicfes. Que pessoas fazem as atividades abaixo:

20.1.1Quanto aos cuidados dispensados A CRIANCA FOCAL:
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Mée Pai Irmdos | Avles | Empregada | Vizinhos

Outros

Sozinho

Alimentacdo/Banho

Levar a escola

Ler/contar historias

Levar a atividades de
lazer

Colocar para dormir

Outros:

20.1.2 Cuidados dispensados com os afazeres domésticos:

Mae | Pai Irmdos | Avls | Empregada | Vizinhos

Outros

Crianga
focal

Limpar a casa

Cozinhar

Lavar / passar roupas

Comprar comida

Orientar a empregada

Qutros:

(

20.1.3 Quanto aos cuidados dispensados aos filhos:

Quem cuida dos filhos quando a crianca ndo esta na escola?

( )mde ( )pai ( )irmaos ( )avd ( )avé ( )baba
() empregada doméstica ( ) vizinhos ( ) outros

Em que local?

() Na propria residéncia da crianga
() Naresidéncia de quem cuida
() Outros

20.1.4 Apenas no caso de a familia contar com a ajuda de empregada doméstica.

a) Ha quanto tempo tem empregada doméstica?

b) Periodo de trabalho: () Integral () Parcial ( ) Diarista

c) Qual o envolvimento da empregada doméstica na vida da familia?

20.2 Caracteristicas da rede social de apoio da familia.
) MEMBROS FAMILIARES

( )esposa ( )marido ( )1°filho ( )2°filho ( )3°filho ( )+4

Por partedamaée: ( )avé ( )avo ( )tio ( )tia ()

Porpartedopai: ( )avdo ( )avé ( )tio ( )tia ()




( ) REDE SOCIAL NAO-FAMILIAR
( )amigos ( )vizinhos ( )empregada ( )babd ( )

( )INSTITUICOES ( )PROFISSIONAIS
( ) bercario/creche () cuidador ( ) pré-escola (crianga de 2-6anos)
( ) médico ( )escolaEF ( )professor ( ) centrode saude

()
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Anexo B: Roteiro de Entrevistas Semiestruturadas com os Participantes

A) Com os genitores:

1 — O que vocé sabe sobre a sindrome de Down (SD)?

2 —Vocé conversa ou ja conversou sobre a SD com as pessoas que moram em sua casa?

3 — Como vocé percebe a relacdo entre os seus filhos (relativo as criancgas participantes da
pesquisa)?

4 —Vocé acha que um dos seus filhos lidera a relagéo fraternal? Se sim, quem?

5 — Como vocé percebe a sua relacdo com o seu filho com SD? E com o seu filho sem
deficiéncia?

6 — O filho sem deficiéncia tem alguma responsabilidade com o cuidado com o seu irmé&o com
SD?

7 — O filho sem deficiéncia € responsavel por alguma tarefa doméstica? Qual (is) a(s) tarefa(s)
é (sdo) atribuida(s) a ele?

8 — O filho com SD é responsavel por alguma tarefa doméstica? Se sim, por quais tarefas ele é
responsavel? Se ndo, vocé acha que ele teria competéncia para realizar quais tarefas?

9 — Quais sdo as suas expectativas em relacdo ao seu filho com SD (escolarizagdo,

profissionalizacdo, relacionamentos afetivos — namoro, casamento)?

B) Com o(a) iméo(&) com sindrome de Down:

1 — O que vocé acha do seu irméo?

2 — Do que vocé mais gosta nele?

3 — Do que vocé menos gosta nele?

4 — O que vocé mais gosta de fazer com ele?

5 — E 0 que vocé menos gosta de fazer com ele?

6 — O que seu (sua) irméo (&) faz que te deixa feliz?
7 — O que ele (a) faz que te deixa aborrecido?

8 — Vocé é responsavel por alguma tarefa doméstica?



C) Com o(a) irmao(&) com desenvolvimento tipico:

1 — O que vocé acha do seu irméo?

2 —Vocé acha que ele ¢ diferente de outras criangas?
3 — Vocé sabe qual o diagndstico do seu irmédo?

4 — O que vocé sabe sobre a sindrome de Down (SD)?
5 — De como vocé gostaria que seu irmdo fosse?

6 — Do que vocé mais gosta nele?

7 — Do que vocé menos gosta nele?

8 — O que vocé mais gosta de fazer com ele?

9 — E 0 que vocé menos gosta de fazer com ele?

10 — O que seu (sua) irméo (&) faz que te deixa feliz?
11 — O que ele (a) faz que te deixa aborrecido?

12 — Como vocé se sente tendo um irmdo com SD?

13 — Vocé tem alguma responsabilidade no que se refere aos cuidados com o seu irméo?

14 — Voce é responsavel por alguma tarefa de casa?

15 — O que vocé acha que ele vai ser quando crescer?
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Anexo C: Documento de Aprovacdo do Projeto de Mestrado pelo Comité de Etica

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
JUIZ DE FORA/MG %oﬂ

PROJETO DE PESQUISA

Titulo:  InteracGes entre irm&os em familias com criangas com sindrome de Down

Area Tematica:
Versédo: 1

CAAE: 02984312.3.0000.5147
Pesquisador: Bruna Rocha de Almeida

Instituigao: Instituto de Ciéncias Humanas

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Numero do Parecer: 102.942
Data da Relatoria: 16/08/2012
Apresentacao do Projeto:

O estudo proposto apfesenta pertinéncia e valor cientifico

Objetivo da Pesquisa:

Os Objetivos citados apresentam clareza e compatibilidade com a proposta de estudo

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

De acordo, informa possiveis impactos e beneficios

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O estudo em tela apresenta todos o quesitos necessarios a sua aprovacéo

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os Termos apresentados pelo pesquisador, estdo de acordo com o estudo em questéo

Recomendagoes:

Diante do exposto, recomendo a aprovacéo do protocolo de pesquisa proposto

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néo

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/N

Bairro: SAO PEDRO CEP: 36.036-900

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefone: (32)2102-3788 Fax: (32)1102-3788 E-mail: cep propesq@ufjf.edu



UNIVERSIDADE FEDERAL DE
JUIZ DE FORA/MG

Consideragoes Finais a critério do CEP:

JUIZ DE FORA, 20 de Setembro de 2012

Assinado por:.
Edelvais Keller

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/IN

Bairro: SAO PEDRO CEP: 36.036-900

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefone: (32)2102-3788 Fax: (32)1102-37838 E-mail: cep.propesq@ufif.edu
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Anexo D: Documento de Autorizacéo para o Acesso aos Dados dos Alunos das Escolas

Municipais pela Secretaria Municipal de Educacéo de Juiz de Fora

Termo de Consentimento

Eu, Eleuza Maria Rodrigues Barboza, Secretaria de Educagao de Juiz de Fora, autorizo
a Mestranda Bruna Rocha de Almeida entrar em contato com a Superviséo de Atengao
a Educacao na Diversidade - SAEDI /Secretaria de Educagéao para que a mesma possa
proporcionar os dados das escolas para que os sujeitos da Pesquisa sejam
selecionados para dar prosseguimento a investigagéo que se intitula: “Interagdes entre
irmaos em familias com criangas com sindrome de Down”, de responsabilidade da

Universidade Federal de Juiz de Fora.

Para a realizagdo do trabalho nas Escolas é necessario que haja concordancia da
familia, direcao, Coordenagao Pedagodgica e dos professores.

Telefone de contato da SAEDI/SE: 3690.7005.

Juiz de Fora, 17 de abril de 2012.

X%ML/

ELEUZA MARIA RODRIGUES BARBOZA
Secretaria Municipal de Educagao/ PJF

Secretaria de Educagao
Av. Gettlio Vargas, 200 - Centro - CEP: 36010-110 - Juiz de Fora - MG (32) 3690-8558 - Fax: (32) 3690-8395
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Anexo E: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocés (o casal), e e seus
filhos e

, estes sob sua responsabilidade, estdo sendo convidados como
voluntarios a participar da pesquisa “Interacdes entre irmaos em familias com criancas com sindrome de Down”.
Neste estudo, pretendemos observar e descrever as interacBes das criancas com sindrome de Down e seus
irmaos, verificando dimens@es da qualidade e do contelido das interagdes.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto é que embora se reconheca a importancia dos subsistemas
familiares para o desenvolvimento da crianca, bem como a necessidade de se investigar esses subsistemas, no
Brasil ha um nimero relativamente pequeno de estudos acerca das relagOes e interagGes fraternais, em especial,
guando um dos irmaos tem sindrome de Down.

Para este estudo adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): (1) Aplicacdo do Questionario de Caracterizagao
do Sistema Familiar, que busca investigar questdes relacionadas as caracteristicas da familia, como escolarizacéo
e idade dos membros, classe econdmica, profissdo dos pais, condi¢oes de salde dos membros e atribuicbes dos
servigos de cuidado com a crianga com SD; (2) Entrevista com o pai e com a mée das criangas, que é composta
por questbes sobre o conhecimento do genitor e da familia sobre SD, a forma como o genitor compreende a
relacdo dos filhos e suas atribui¢ces de cuidados com a casa e com o irméo. (3) Entrevista com a crianca com
Sindrome de Down e com o seu o(a) irmdo(a) sem deficiéncia, que visa esclarecer a sua percepgdo sobre o
relacionamento entre ele(ela) e seu irmao/irma, bem como a sua percepcao e expectativas em relagdo ao irmao/a;
e, (4) Trés sessdes de observacdo dos irmdos em atividades livres — ou seja, atividades de lazer. As sessdes terdo
duracdo média de 10 (dez) minutos e serdo gravadas em video pela pesquisadora. As filmagens terdo carater
sigiloso e ficardo sob responsabilidade das pesquisadoras.

Para participar deste estudo, vocés e seus filhos ndo terdo nenhum custo, nem receberdo qualquer vantagem
financeira. Vocés serdo esclarecidos(as) em qualquer aspecto que desejar e estardo livres para participar ou
recusar-se a participar. Vocés (pai e mae), como responsaveis pelos menores, poderdo retirar seu consentimento
ou interromper a participacdo de sua familia a qualquer momento. A participacdo € voluntéria e a recusa em
participar ndo acarretard qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que s&o atendidos pelo pesquisador
que ird tratar as suas identidades com padr6ées profissionais de sigilo. Vocés ndo serdo identificados em nenhuma
publicacdo. Este estudo apresenta risco minimo, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como
conversar, tomar banho, ler, etc. Apesar disso, vocés tém assegurado o direito a ressarcimento ou indenizago no
caso de quaisquer danos eventualmente produzidos pela pesquisa. O nome ou o material que indique a
participacdo da sua familia ndo sera liberado sem a sua permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na
pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo seréo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cdpia sera arquivada
pelo pesquisador responsavel, e a outra seré fornecida a vocé.

Nos, (méde) e

(pai), portadores
dos documentos de Identidade e , responsaveis pelos
menores e ,

fomos informados(as) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclarecemos nossas
dividas. Sabemos que a qualquer momento poderemos solicitar novas informagdes e modificar a decisdo de nds
e dos menores sob nossa responsabilidade de participar, se assim o desejar. Recebemos uma cépia deste termo de

consentimento livre e esclarecido e me foram, dadas a oportunidade de ler e esclarecer as nossas duvidas.
Juiz de Fora, de de 20

Assinatura da mée Assinatura do pai

Assinatura do(a) Pesquisador(a)

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:
CEP- COMITE DE ETICA EM PESQUISA — UFJF — PRO-REITORIA DE PESQUISA / CAMPUS UNIVERSITARIO DA UFJF - JUIZ DE FORA (MG) -
CEP: 36036-900 - FONE: (32) 2102-3788 / E-MAIL: cep.propesq@ufjf.edu.br

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: DISCENTE MESTRANDA BRUNA ROCHA DE ALMEIDA e PROFA. DRA.: NARA LIANA PEREIRA SILVA /
INSTITUTO DE CIENCIAS HUMANAS — UFJF — RUA JOSE LOURENGO KELMER, S/N - CAMPUS UNIVERSITARIO — BAIRRO SAO PEDRO —
JUIZ DE FORA (MG) - CEP: 36036-900 — FONE: (32) 21023117 — E-mails: bruna.r.almeida@gmail.com e naraliana.silva@ufjf.edu.br.



Anexo F: Locais, Periodos do Dia e Duracao de Gravacdo das Sessdes de Observacao

Familia 1
) _ ) ] ) Tempo de
Sesséo Locais de gravagéo Periodo do dia y
gravacao
12 Varanda Manha 10°23”
28 Varanda Manha 10°05”°
3 Corredor / Quarto Manha 10°
Familia 2
y ) 5 ] ) Tempo de
Sesséo Locais de gravacgéo Periodo do dia 3
gravacao
12 Quarto / Corredor Manha 10°
28 Quiarto Manha 10°11”
3 Quiarto Manha 10°
Familia 3
y ) y ] ) Tempo de
Sesséo Locais de gravacgéo Periodo do dia )
gravacdo
12 Quintal Manha 9’17
28 Quintal Manha 10°
3 Quintal Manha 10°
Familia 4*
] . ) Tempo de
Sesséo Locais de gravagéo Periodo do dia y
gravacdo
12 Sala Manha 10°45>
28 Sala Manha 5°12”

* Néao foi realizada a 32 sessdo de observacao na familia 4.
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Familia 5
3 _ 5 ] ) Tempo de
Sessédo Locais de gravacdo Periodo do dia 5
gravagédo
12 Quiarto Tarde 10°
28 Quiarto / cozinha Tarde 4°25”
3 Quiarto Tarde 1027
Familia 6
5 ) y ] ) Tempo de
Sessdo Locais de gravacgédo Periodo do dia 3
gravagéo
12 Sala de computador Tarde 9’44
28 Quiarto do casal Tarde 10°35”
32 Sala de computador Tarde 10°
Familia 7
) ) ) Tempo de
Sessdo Locais de gravacédo Periodo do dia )
gravacado
12 Quarto de brinquedos Tarde 10°03”’
22 Quarto de brinquedos Tarde 10°
3 Quarto de brinquedos Tarde 10°08”’
Familia 8
5 _ 5 ] ) Tempo de
Sessédo Locais de gravacgéo Periodo do dia y
gravacao
12 Sala Noite 10°
28 Sala Noite 1027
32 Sala Noite 10°09”




101

Familia 9
3 _ 5 ] ) Tempo de
Sessédo Locais de gravacdo Periodo do dia 5
gravacao
18 Sala Manh& 6’13
28 Sala Manh& 948"’
32 Sala Manh& 9’51
Familia 10
5 _ 5 ] i Tempo de
Sessdo Locais de gravacdo Periodo do dia 3
gravacao
12 Sala Tarde 9’30
28 Sala/ Quarto Noite 10°04”
32 Sala Noite 10°29”
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Anexo G: Definicdes das Categorias das Entrevistas

Categorias referentes as entrevistas com 0s genitores e com 0s irmaos
As categorias referentes ao conhecimento sobre a sindrome de Down, as relacGes
familiares, as tarefas domésticas e o cuidado com a pessoa com SD foram definidas

considerando-se os subsistemas fraternais e parentais.

1) Conhecimento sobre a sindrome de Down

1. Conhecimento: verbalizagcbes que expressam algum tipo de informacdo sobre a
sindrome de Down (Pereira-Silva, 2003).

1.1. Genérico: informacdo fundamentada nas crencas, valores e senso comum (Pereira-
Silva, 2003).

Exemplo: “Que essas criangas tém mais dificuldade, tem dificuldade pra falar, entendeu? E
que eles tem mais problemas de salde que as outras, entendeu? A imunidade € baixa... 0 que
eu sei mais ¢ isso.” (F5 — mae).

1.2. Cientifico: relatos que demonstrem informacédo obtida atraves de médicos, livros,

revistas, explicando através de principios da Biologia e Medicina o que é a SD. (Pereira-Silva,
2003).
Exemplo: “A sindrome de Down ¢ uma alteracdo genética, né, que acontece no Cromossomo
21, que ao invés de ter 2 pares tem 3 pares, por isso trissonomia, né? E dai essa alteracdo faz
toda uma alteracdo no conjunto e tem a parte motora, tem a parte cognitiva, tem a parte
cardiaca também, por exemplo, ele era cardiaco. Entdo tem toda uma alteracdo que vai
comprometer na verdade todo o desenvolvimento.” (F8 — mée).

2. Desconhecimento: verbalizacdes que se referem a falta de informacdo sobre a
sindrome de Down, seja de senso comum ou cientifica.

Exemplo: “Eu, quase nada. Praticamente nada.” (F2 — pai).

2) Percepcéo das relacdes familiares

1. Amistosa: verbalizacbes que sugerem que a relagdo € caracterizada pela
proximidade e afetuosidade entre os membros.
Exemplo: “Elas tém uma relagdo assim, bem agradavel, sdo muito amigas, combinam em

tudo, chegam num acordo em tudo praticamente.” (F7 — pai).
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Exemplo: “E... também é boa, né? A gente brinca muito, né, assim, a gente conversa muito,
né? Conta piadinha um pro outro. Isso ai é... € bem, bem normal, assim. Com respeito, né?
Ele me respeita muito. Eu também respeito ele.” (F8 — pai).

2. Conflituosa: expressdes que indicam que ha na interacdo comportamentos que denotam
insatisfacdo e conflitos, podendo ocorrer brigas ou ndo. (Baseada em Pereira-Silva, 2003).
Exemplo: “O convivio que ela [irmad com DT] tem as vezes ndo tem muita paciéncia ndo. (...)
As vezes, muitas das vezes, ela ndo tem paciéncia de ficar com ela [irma com SD], de dar
atengdo pra ela.” (F6 — pai).

3. Mista: expressdes que descrevem a interacdo ora como sendo afetuosa, com
proximidade e satisfacdo, ora havendo conflito, brigas, ciimes, etc.. (Baseada em Pereira-
Silva, 2003).

Exemplo: “Olha, ela € bem carinhosa com ele, mas, ah, mas briga como todo irmao, ndo tem
como todo irmdo, né? Rola um ciuminho basico.” (F1 — mae).

Exemplo: “Boa. Uma ajuda o outro. Briga um pouquinho, mas sempre t4 junto os dois.
Sempre unidos” (F4 — pai).

4. Tipica: relatos em que a relacdo é descrita como apresentando caracteristicas
encontradas em qualquer relacéo fraternal ou parental.

Exemplo: “E, eu acho que é uma relacdo de irméos, normal. Como qualquer outra relacgo,
né?” (F9 — mée).

Exemplo: “Com a B também, com a B agora ¢ normal, né? Num, num tenho... igual qualquer
outra pessoa. Eu acho.” (F2 — mae).

5. Assimétrica: relatos que sugerem que o irmdo com DT assume o papel de cuidador,
ensinando, orientando, supervisionando, ajudando e se preocupando com o irmao com SD.

13

Exemplo: “... ela percebe que ele tem as dificuldades e t4 sempre ajudando, sempre
orientando ele, e tal, sabe, pra ensinar, pra ele aprender rapido.” (F1 — pai).
Exemplo: “O TH sempre procura ajudar muito ele nas dificuldades. Ajuda a, a, a orientar
mesmo.” (F8 — mée).

6. Superprotetora: verbalizacGes que descrevem a relacdo parental como caracterizada
pela supervisao constante dos comportamentos do filho.
Exemplo: “Ela nado se protege. Entdo eu fico mais receoso em algumas coisas em relacdo a ela
do que o D, apesar de ele ser 5 anos mais novo do que ela, entendeu? Mas, €... em relacdo
assim, eu acho que eu meio que superprotejo um pouco, entendeu? Tento ndo ser assim, mas

eu acho que as vezes ¢ inevitavel, né? Nao tem, ndo tem como.” (F9 — pai).
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7. Imposicdo de autoridade: expressdes que indicam que o genitor impde regras e
limites e cobra condutas adequadas do filho.
Exemplo: “Ah, eu acho que as vezes eu sou, eu Sou... eu sou muito rigida. Eu sou muito
rigida, eu nunca passei a mao na cabeca dela em funcdo da SD. Respeito os limites dela, mas
cobro sempre dela, cobro muito dela.” (F9 — mée).
Exemplo: “Igual a que eu tenho com o E. Tem que por de castigo, tem horarios, tem a hora de
lazer, tem tudo a seu tempo.” (F1 — mae).

8. Distanciamento: relatos em que a relacdo parental é caracterizada pelo néo
envolvimento entre o genitor e o filho.
Exemplo: “Ah, no inicio, assim, nos primeiros anos era muito assim, igual ela (G) assim. Ai
guando vai crescendo, ai vai... 0 servigo ocupa a maior parte da vida da gente. E ela também
vai... também ja ta com os estudos dela, ja ta com objetivo direcionado, entdo... as vezes a

gente conversa um pouquinho mas...” (F5 — pai).

3) Responsabilidade de cuidado do irmdo com DT em relacdo ao irméo com SD
1. Naéo.

Exemplo: “Eu ndo cuido dele ndo, ué! Eu nio sou a mae dele!” (I1)
Exemplo: “N4&o, nenhuma, ndo tem nada. A gente ndo pode botar isso pra ela ndo que ela é
muito novinha.” (F1 — pai).

2. Asvezes.
Exemplo: “As vezes, ndo tdo firme. Assim... ah, ndo deixa seu irmio, olha pra ele nio
rabiscar, ou me avisa quando ele tira as fraldas e espalha as coisas por ai... ai ela me avisa.
Quando ele vai me atacar a cozinha, essas coisas, fora isso ndo.” (F1 — mae) Exemplo: “O que
ele faz é ajudar sem o peso da responsabilidade, ter que fazer, né? E totalmente diferente. ‘ah,
vai ali com ele’. Entdo vai, ele sabe que tem que segurar na mao porque o bichinho corre, né?
Mas ndo, ele ndo tem que fazer aquilo. Se ele ndo quiser eu vou e fago.” (F8 — mae).

3. Sim.
Exemplo: “De, ah, de sempre ta olhando onde ¢ que ela ta... vendo o que que ela ta fazendo...”
(12).

3.1 Por ser irmdo: relatos que denotam que a responsabilidade de cuidado com o
irmdo € uma atividade intrinseca a relagéo fraternal.
Exemplo: “Responsabilidade da mesma forma que ela tem com ele. Os dois sdo irmaos. Eu

sempre falo: ‘oh, um cuida do outro’.” (F9 — mae).
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3.2 Em funcéo da SD: relatos que indicam que o irm&o com DT tem responsabilidade
de cuidado com o irmdo com SD em fungdo das dificuldades deste. Exemplo: “Tem muito
cuidado sim, protege... apesar de ser novinha parece que ela ja percebe que a irméa precisa
desse... quer dizer, precisa ndo, tem algumas dificuldades, né? Entdo ela meio que protege.”
(F3 — mae).

4) Responsabilidade dos irmaos com tarefas domésticas
1. Nao.

Exemplo: “Néo, nenhuma ndo.” (F9 — mée).
Exemplo:” N@o... eu diria assim que ndo. Ela ndo tem assim muita... muita responsabilidade
com a parte da casa ndo. Ela é mais é o estudo, ela ta fazendo cursim ai pra entrar no colégio
militar, entdo ela estuda de manha e a tarde ela vai pro cursim, ela assim ndo tem muito tempo
ndo.” (F5 — pai).

2. Sim.
Exemplo: “... a responsabilidade deles é arrumar a cama deles e guardar os sapatos. Se tiver

sapatos espalhados, eles é que vao guardar os sapatos deles.” (F9 — mée).

4.1) A pessoa do SD conseguiria ser responsavel por tarefas domésticas se fosse
possivel.

1. Sim:
Exemplo: “Sim, sim, t0 preparando pra isso” (F4 — mae)
Exemplo: “Ah ndo, com certeza ela tem. Ela é cuidadosa com as coisas dela, ela sempre ta

guardando os brinquedim dela, ela ndo gosta, ela tem citimes das coisas dela.” (F5 — pai).

Categorias referentes as entrevistas com os genitores

1) Caracteristicas identificadas no(a) filho(a)

1. Caracteristicas biologicas/fisicas: relatos que indicam a presenca de caracteristicas
fenotipicas e organicas/biologicas proprias das pessoas que tém o diagnéstico de sindrome de

Down.
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Exemplo: “O trago palmar unico, mas numa mao so6. Nao é nas duas ndo. O olhinho a...
puxadinho, nariz achatado, os dedos pequenos, a médozinha pequena, a orelha mais baixa, o
pescogo também, como € que fala? Mais curto, né? Pescogo curto.” (F4 — mée).

Exemplo: “... era muito cardiaco, né?” (F8 — mée)

2. Caracteristicas cognitivas e de linguagem: expressdes que se referem as
dificuldades inerentes as habilidades cognitivas, tais como pensamento abstrato, realizacao de
funcGes matematica, atencdo, memoria, dentre outras, podendo ter implicacfes no processo de
aprendizagem escolar.

Exemplo: “...a gente percebe que ela tem uns 2 a 3 anos de atraso no aprendizado. Ela demora
mais para aprender.” (F7 — pai).

Exemplo: “...e também a retengdo de informagdes a longo prazo também ¢é uma coisa... até
qgue ela tem vencido muito, tem avancado muito nisso, mas reter informagdes é uma
dificuldade...” (F9 — mée).

3. Caracteristicas do desenvolvimento motor: Relatos que indicam variabilidade ou
lentiddo na aquisicdo de habilidades motoras, tais como andar, engatinhar, dentre outras.
Exemplo: “ele demorou pra andar, né? Ele era muito molinho. Eu falei ‘gente, meu filho ndo
vai andar’, ficava apavorada. Andou com 3 anos.” (F6 — mée).

4. Realizacdo atividades rotineiras: relatos que se referem a forma como a pessoa
desempenha as atividades de vida diaria.

Exemplo: “Entdo aos dois anos, aos dois anos a MP [irmd] fazia o que o E faz hoje com
quatro. Entdo tem uma diferenca ai, ai em torno de dois anos ai, né, de... fazer as coisas, de se
trocar sozinho, essas coisinhas, de fazer uma fase completa, coisa que a MP ja faziae o E ta
comegando a fazer agora.” (F1 — pai).

5. Caracteristicas comportamentais: expressdes que descrevem 0s comportamentos
emitidos pela pessoa com SD em diferentes situaces.

Exemplo: “Mas sdo muito amaveis, né? (...) Eles sdo mais resistentes que 0s outros pra
obedecer...” (F8 — pai).

Exemplo: “Que € preguigoso. Pra escola ¢ bem preguicoso mesmo.” (F6 — pai)

2) Conversa ou ja conversou sobre a SD com 0s membros da familia
1. Sim.
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Exemplo: (1 e 2) “Ja. Eles, todos eles sabem. Todos eles sdo cientes que o M. tem SD (...).
Entdo todos eles sabem, sabem as limitacGes dele e... é, j4,_a gente sempre ta conversando.”
(F10 — pai)

2. Nao.

Exemplo: “N&o, ndo, ndo...” (F2 — pai)

3) Percepcdo da dimensdo ‘Lideranca’ na relacio fraternal

1. Sem lideranca: refere-se a expressdes que denotam auséncia de um lider entre a
diade de irméos na relag&o fraternal
Exemplo: “Lideranca ndo. Isso depende do momento que uma quer alguma coisa em relagéo a
um brinquedo, alguém tem preferéncia de ver um programa... mas ndo tem assim uma
lideranca ndo.” (F7 — pai).

2. Com lideranca: refere-se a relatos que sugerem que um dos irmaos € o maior
responsavel pela diregdo das interagdes.

2.1 Doirmdocom DT
Exemplo: “Ah, a lideranca, assim, ha alguns momentos que ela lidera, mas a lideranca dele é
mais forte. A lideranca dele € mais forte.” (F9 — mae).

2.2. Doirmdo com SD

4) Expectativas dos genitores

Escolarizagdo

1. Completar a escolarizacdo formal: completar o ensino fundamental, médio,
superior ou curso profissionalizante.
Exemplo: Para mim, o maximo possivel (...). Sdo as metas que ele chegue no segundo grau.
Se ele tiver, se ele conseguir, mais ainda. Dependendo dele, sempre respeitando os limites
dele. (...) Mas fazer uma universidade, por que nao? Porque a gente ja viu que tem outros que
fizeram. Esse é meu, minha meta.” (F1 — mé&e).
Exemplo: “Eu acho que ela vai, vai chegar a formar, mas com um pouco mais dificuldade que
as outras criangas.” (F4 — pai)
Exemplo: “Bom, meu sonho ¢ vé-la na faculdade. Se € possivel com um, pode ser possivel
com ela. (...) Eu ja li uma reportagem de um rapaz em Goias, né, no estado de Goias que

passou, acho que foi 0 ano passado se eu ndo me engano, no inicio do ano passado, entendeu?
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E assim, a gente sempre visualiza isso. Mas na verdade que assim, isso ¢ um sonho.” (F9 —
pai).

Exemplo: “O J aprendendo a ler eu vou por ele pra fazer um curso, uma informatica, um
negdcio.” (F6 — mae).

2. Ser alfabetizado: relatos que exprimem a expectativa dos genitores que os filhos
aprendam a ler e a escrever.

Exemplo: “Rapaz, eu rezo todo dia. Eu falei, eu ndo quero nada do meu filho, nada. Eu s6
quero que ele aprende a ler e escrever, porque ai ele vai sobreviver sozinho. (...) Ndo precisa
formar nem nada n&o. Ele tem que saber ler e escrever.” (F6 — pai).

Exemplo: “Olha, ela td muito bem. Ela tem acompanhado as criangas da idade dela. Ela ja ta
reconhecendo letra, nimero... entdo assim, eu acredito que ela vai se alfabetizar” (F3 — mée).

3. Alcancar seu limite
Exemplo: “Eu tento ndo pensar num futuro muito distante. Eu tento vencer etapas. (...) Eu
agora penso em vencer a etapa de autonomia de leitura e escrita. Eu quero que ela leia um
texto e entenda o que leu. Eu quero que ela tenha autonomia de escrever o que ela quiser. Se
ela quiser escrever uma carta, uma frase, o que ela quiser escrever. (F9 — mée).

4. Aprender nogdes bésicas da vida: expressdes que denotam um desejo de que a
crianga aprenda os conceitos e valores necessarios a sua sobrevivéncia diaria (Pereira-Silva,
2003).

Exemplo: “Eu penso que ela deve ser feliz. Que ela tem que saber os conceitos basicos de...
uma vida, pra ela poder fazer as coisas dela sozinha, ter uma independéncia, mas o mais
importante é que ela seja feliz. Nao, ndo anseio, ndo penso que ela vai fazer uma faculdade...
eu acho que gradativamente ela vai me mostrar o que a gente espera dela”. (F4 — mae).

5. Indeterminado: relatos que exprimem a incerteza dos genitores quanto a
escolarizacédo dos filhos.

Exemplo: “So o futuro dira. As professoras falam que ela vai ter, vai ser alfabetizada. Eu
espero, né. Mas isso ai s6 o futuro vai nos dizer.” (F7 — mée).

Exemplo: Ah... Entdo... O meu negdcio € ir vendo o que que vai acontecer, né?” (F10 — mae).

Profissionalizacéo
1. Que tenha uma profissdo: verbalizacdes que denotam a expectativa de o filho

exercer fungdes laborais.
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1.1. Com identificacdo de area: relatos que exprimam a expectativa de o filho
exercer uma fungdo laboral especifica.
Exemplo: “Ah, eu queria que ela, que ela fosse assim bailarina, pra dangar, que ela gosta
muito (F10 — mae)
Exemplo: “E, ele fala que quer ser veterinario. Ele ¢ doido com bicho, ele quer ser veterinario.
Se amanha ou depois ele vai ser, ndo sei. Hoje nos ja temos ai, temos no Brasil, temos fora
também, criangas, pessoas com SD que ja formou em faculdade e tudo. Entdo eu espero que
ele consiga realizar o sonho dele. Se ele quiser, ou se ele ndo for um veterinario amanha, que
¢ o que ele quer ser hoje, né, que pelo menos ele seja um assistente de veterinario, entendeu?”
(F10 — pai).

1.2. Sem identificacdo de area: relatos que ndo identificam a expectativa de o filho
exercer uma funcao laboral especifica.
Exemplo: “Que ela seja profissionalizada, e que ela tenha uma profissdo. Claro que eu tenho
essa expectativa.” (F3 — pai).
Exemplo: “Futuramente eu acho que ele € capaz de arrumar um emprego, né? Eu tenho
esperanca. Trabalhar em qualquer coisa, ndo precisa ser, né, um servico, formar em alguma
coisa assim. Uma assessoria, tem assessorista de elevador 14 no Magazine Luiza, uma vez que
eu vi, tem sindrome de Down. Ah, ser (til pra alguma coisa, né? Nao precisa formar em
nada.” (F6 — mae).

2. Auséncia de expectativas: expressfes que sugerem que 0S genitores nao tém
expectativas quanto ao futuro profissional do filho.
Exemplo: “Nenhuma. E cada dia. A L nos ensina que cada dia ¢ um dia. Entdo, a cada dia

basta vocé viver e o futuro a Ele [Deus] pertence.” (F4 — mée).

Relacionamentos afetivos (namoro e casamento)

1. Cumprimento das etapas naturais do ciclo de vida: verbalizacGes que exprimem a
vontade que o filho namore, com a possibilidade de se casar e ter filhos. (Baseado em Pereira-
Silva, 2003).

Exemplo: “Oh, eu creio que vai se d4 bem nessa parte também. Vai se d4 muito bem. Eu creio
que ele vai ter uma vida normal. A minha perspectiva pra ele é isso: uma vida normal. Eu
creio que o J., depois que ele aprender a ler e escrever, ele vai namorar, vai casar, normal.”

(F6 — pai).



110

Exemplo: “Mas assim, entdo assim, ¢, ¢... qual a expectativa que eu tenho, tenha assim, eu
tenho muito medo. Tenho muito medo, mas eu gostaria muito que ela, que ela se relacionasse
bem, que ela casasse e tivesse filhos, né? E eu sei que € possivel, né? Eu sei que é possivel. A
gente conhece histdrias de pessoas com SD que casam e tem, tem sua casa, tem filhos, né? E
tudo. Entdo assim, a minha expectativa € essa. Mas, assim, eu sei que € uma area assim que eu
e ela precisamos de ajuda.” (F9 — mée).

2. Dauvida/ receio: verbalizagcdes que denotam que 0s genitores tém medos e duvidas
acerca de possiveis relacionamentos afetivos (namoro e casamento) de seus filhos com SD.
Exemplo: “E... é complicado porque ela é menina, né? Ja por ser menina ja seria complicado
demais, independente de sindrome, sem sindrome. Isso ai € um negdcio que, deixa pra casar
com 30 anos... 35, né? Ai, talvez com 35 ja tenha condi¢do de decidir alguma coisa, né?
Risos. Mas eu sou, assim, €... eu acho que... ndo sei se Sénia vai concordar com 0 que eu vou
falar aqui, mas eu acho que ela tem que ta bem ciente de todas as coisas, né? E... € um
desafio, porque fisiologicamente é algo que Deus vai prover, né? A questdo de, por exemplo,
filhos, essas coisas, como que seria isso? Eu tenho, tenho davidas. N&o vou dizer receio, mas
eu tenho davidas, né? Mas eu sei também que isso ndo € o impossivel. Eu assim, eu sei que
uma hora isso vai ser despertado. E ai como pai eu vou falar assim ‘ah, filha, deixa pra casar
14 pros 35, 40 anos’. Risos. Né, mas, €... ndo sei como que isso vai acontecer ndo, entendeu?
Nem procuro pensar muito agora nisso ndo, né?” (F9 — pai)

3. Desconhecimento: relatos em que os genitores verbalizam claramente que nao
sabem falar sobre o0 assunto investigado.

Exemplo: “Ah, eu procuro nem pensar nisso agora ndo! Se ndo eu fico doida! Quero nem
pensar.” (F7 — mae).

Exemplo: “Ah, eu ndo sei nao.” (F2 — pai).

Categorias referentes as entrevistas com os irmaos

1) Percepcdo sobre o irmdo

1. Caracteristicas estéticas: expressdes que descrevem caracteristicas baseadas na
aparéncia fisica da pessoa.
Exemplo: “Ela ¢ bonita.” (19)

2. Caracteristicas de personalidade: expressdes que denotam descri¢des sobre o modo

COmo a pessoa se comporta, podendo ser tanto positivas como negativas.
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Exemplo: “Eu acho ele legal.” (I1)
Exemplo: “As vezes ele é chato, sabe? Me irrita.” (16)

3. Caracteristicas cognitivas: expressdes que caracterizam a pessoa por meio de sua
capacidade ou ndo para a aprendizagem, pensamento abstrato, compreensao e resolucdo de
problemas.

Exemplo: “Ele tem um pouco de dificuldade de compreender as coisas.” (I8)

4. Ndo relatado: Auséncia de resposta a respeito do tema proposto.

2) O irméo é diferente?

1. Sim: relatos que indicam que o irmdo com SD é percebido como sendo diferente
das outras criancas devido a:

1.1. Caracteristicas de personalidade
Exemplo: “Ah, ele é bem mais amoroso. Ele beija todo mundo... as meninas, gatinhas, né? E,
mas com relagdo a outras coisas nao tem nada de diferente ndo.” (I8)

1.2. Caracteristicas da sindrome de Down
Exemplo: “Sobre a sindrome de Down sim, mas sobre ser, sobre, €... brincar, essas
coisas assim, ndo.” (110).
Exemplo: “Pra mim ela ¢ diferente s6 por causa da aparéncia.” (14).

1.3. “Sem explica¢dao’ do motivo da diferenga
Exemplo: “Muito. [O que que ela tem de diferente?] Ela, ela se transforma em outro
personagem, que quando ela vé Chaves, ela vira dona Florinda.” (19 - irm&o)

2. Nao.

3) Conhecimento sobre o diagndstico do irméo com SD
1. Sim.
2. Nao.

4) O gue mais gosta no irmao

1. Das brincadeiras
Exemplo: “Eu gosto que ela brinca comigo, que eu tenho uma parceira sempre pra brincar
mesmo.” (14).
Exemplo: “Eu gosto quando ela me deixa brincar com a casinha dela.” (17).

2. Das caracteristicas de personalidade
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Exemplo: “Ah, que ela ¢ uma menina que nunca ta triste, sempre ta alegre com tudo, o que
voce fizer pra ela td bom.” (I5).
Exemplo: “Ah, ele ¢ engragado as vezes.” (16)

3. Comportamentos afetivos: relatos que indicam que o irmdo com DT aprecia
quando o irmdo com SD se aproxima, abraga-o, beija-o, sorri, manifestando satisfagéo
(Pereira-Silva, 2003).

Exemplo: “Quando ele fica beijando e abragando.” (I8).

5) O que menos gosta no irmao

1. Agressividade/nervosismo: relatos em que “0 irmao expressa claramente que ndo
gosta quando a crianca briga, bate, morde, puxa cabelos, grita, chora em tom alto etc”.
(Pereira-Silva, 2003, p.148).

Exemplo: “Dela brigar comigo.” (14).

2. Comportamentos negativos: Verbalizagbes que indicam a emissdo de
comportamentos pelo irmdo com SD que causam desagrado, aborrecimento e irritacdo ao
irm&o com DT.

Exemplo: “Quando ele fica reclamando... nossa mae...” (18).
Exemplo: “As vezes quando eu quero fazer uma coisa ele nio deixa, fica me irritando.” (16).

3. Nao identifica: Relatos que indicam auséncia de caracteristicas no irmdo com SD
que o irmdo com DT nédo goste.

Exemplo: “Nada.” (15).

6) O gue mais gosta de fazer com o0 irméo

1. Brincar/ Jogar:

Exemplo: “Brincar junto com ele.” (I1).

Exemplo: “A gente fica no computador, fazendo, jogando muito.” (16)
2. Assistir televiséo:

Exemplo: “Assistir televisao” (12)
3. Passear

Exemplo: “Eu gosto de ir ao shopping com ela.” (I17).

7) Atividades gue menos gosta de fazer com 0 irmao
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1. ldentifica as atividades: Relatos em que se verificam atividades as quais 0s irméaos
com DT classificam como sendo as que eles ndo gostam de realizar com o irmdo com SD.

1.1 Atividades ludicas (ver definicdo): relatos que indicam a realizacdo de jogos e
brincadeiras envolvendo objetos, o préprio corpo ou brincadeiras imaginarias, cuja finalidade
é o divertimento.

Exemplo: “Jogar bola. Nossa, ¢ uma reclamacao danada.” (IS).

1.2 Atividades escolares: relatos que indicam que a atividade envolve o ensinamento
do conteudo escolar formal.
Exemplo: “Dever.” (14).

1.3. Atividades de lazer: relatos que indicam atividades ludicas ou sociais realizadas
fora do &mbito domeéstico, por exemplo, ir ao shopping, ao museu e ao teatro.
Exemplo: “Eu ndo gosto de ir no shopping junto com ela na pracinha.” (I7).

2. N&o identifica as atividades: relatos que denotam a auséncia de atividades que o
irm&o com DT n&o goste de realizar com seu irmdo com SD.

Exemplo: “Eu acho que nada.” (16).

8) O que o0 irmédo faz que o deixa feliz

1. Comportamentos afetivos: relatos que indicam que o irmdo com DT aprecia
qguando o irmdo com SD se aproxima, abraga-o, beija-o, sorri, manifestando satisfacdo
(Pereira-Silva, 2003).

Exemplo: “Me abraca, me beija, me ajuda, um monte de coisa.” (19).

2. Brincadeiras
Exemplo: “Brinca comigo.” (110).

3. Comportamentos de compartilhar
Exemplo: “Ela me empresta alguma coisa dela” (17).

4. Responde adequadamente a uma situagdo/questao.

Exemplo: “Quando ele consegue entender as coisas que a gente fala. Isso me deixa muito
feliz, que aquele esforco que a gente gastou, ele conseguiu entender.” (I18).

5. Na&o relatado: Auséncia de resposta a respeito do tema proposto.

9) O que o0 irmdo faz que o deixa triste

1. Manifestar agressividade/nervosismo: o irmao expressa claramente que ndo gosta

quando a criancga briga, bate, grita, chora em tom alto etc. (Adaptado de Pereira-Silva, 2003).
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Exemplo: “Ah, quando ela bate no meu gato.” (12).
Exemplo: “Me bate.” (I1).
2. Manifestar dificuldade na realizacdo de atividades escolares
Exemplo: “Nao fazer dever direito, e a vd que tem que ajudar.” (14).
3. Manifestar comportamentos de ndo compartilhar objetos.
Exemplo: “Ela ndo deixa eu pegar cada vez um brinquedo que ela, que ela ja brincou.” (I7).
4. Apresentar manias/ habitos inadequados
Exemplo: “A tnica coisa que ele faz que eu nao gosto ¢ que ele chupa dedo.” (I8).
5. Comportamentos negativos: Verbalizacbes que indicam a emissdo de
comportamentos pelo irmdo com SD que causam desagrado, aborrecimento e irritagdo ao
irm&o com DT.

Exemplo: “Quando eu t6 dormindo ele vai e me acorda.” (16).

10) Como se sente tendo um irmdo com SD

1. Sentimento de contentamento
Exemplo: “Ah, eu me sinto feliz porque nem todo mundo tem uma irma assim.” (I5).
Exemplo: “Ah, me sinto uma pessoa presenteada com um presente diferente. Bem mais
interessante, né? Porque é uma pessoa mais dificil de lidar. Mas também que com ele vocé
aprende muito mais.” (I8).

2. Sentimento de descontentamento
Exemplo: “Triste.” (19).
Exemplo: “Eu me sinto meio... meio que diferente. Porque as outras, as outras, os meus outros
amigos eles tém irmés normais. Ai é... eles... eu vejo as irmas dos meus amigos brincando
com as outras meninas ¢ a minha irma fica sozinha.” (14).

3. Nao relatado: Auséncia de resposta a respeito do tema proposto.

Exemplo: “Bem, que pra mim ¢ quase normal. Porque todas as pessoas sao normais.” (110).

11) Como gostaria gue o irmao fosse

1. Diferente do que é: relatos que indicam que o irmdo com SD deveria apresentar
caracteristicas diferentes das identificadas.

1.1 Manifestar outros comportamentos.
Exemplo: “Eu queria que o E ndo babasse.” (I1).

1.1. Com desenvolvimento tipico.
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Exemplo: “Sem sindrome de Down.” (19).
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Cadigos Significados
| — Atividades
1- Lu Atividades ludicas
1.1. Jo . Jogos
1.1.1. Dv Jogos diversos
1.1.1. Ep Jogos de Esconde e pega
1.2. Br . Brincadeiras
1.2.1.0Ob Com computador, brinquedos e objetos em geral
1.2.2. Fz De faz de conta
1.2.3.Co Envolvendo a manipulacdo de partes do corpo
1.2.4. Gl Envolvendo a coordenagdo motora global
1.2.5. Es Estouvadas
1.2.6. At Atividades escolares
1.3. Ar . Atividades artisticas
1.3.1. Ca Canto
1.3.2. Da Danca
1.4. TV . Assistir a televisao
1.4.1. Sl Silenciosamente
1.4.2.Cn Conversando
1.5. Hi . Contar historias
2- Cv . Conversar
2.1. Fa Familia
2.2. Et Estimulos presentes
3-So . Socializar
3.1.Cp Referente a cuidados diarios com o corpo
3.2.Fs Envolve aspectos do ambiente familiar e social em
geral
3.3. Fi Envolve aspectos do ambiente fisico
3.4.RI Envolve aspectos do relacionamento social
3.5. At Referente ao contetido escolar formal
4- Cd . Cuidados dispensados a crianca
Il — Tipos de transicdo
1.TD Transicao direta
2. TDG Transig&o pela dissolugéo do grupo
3. TN Transicao por negociagao
4. 1S Interrupgdo da sessdo
111 — Estrutura de participacao
1.In Individual
2.Gr: Grupal
2.1. Pl Paralela
2.2.Cj Conjunta
IV — Qualidade dos episddios de interacéo
1- Si Sincronia
1.1.Si Com sincronia
1.2. Ssi Sem sincronia
2- Sv Supervisédo




117

2.1. Sv Com supervisdo
2.2. Ssv Sem supervisao
3-A Afetividade
3.1.A Amistosa
3.2.C Conflituosa
4- Ld Lideranca
4.1. Ld Com lideranca
4.2. Sld Sem lideranca

Dimensdes referentes as interacfes entre os irméaos (C-1)

V — Categorias comportamentais

1.Cm Comandos
1.1. St/Sq Solicitar/Sugerir
1.2.Or Ordenar
1.3. Pr Proibir
2. Rv Responsividade
2.1. OdSt Obedecer solicitacao/sugestdo
2.2.0dOr Obedecer ordem
2.3. Rj Rejeitar
3. El Elogiar
4. Im Imitar
VI — Papéis assumidos pelos irmaos
1. Dt Dirigente
2.Sb Submisso

Nota: As categorias relativas ao ‘Tipo de transi¢do’ e aos ‘Papéis assumidos pelos irmaos’
né&o foram analisados no presente trabalho.
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Anexo |: Defini¢des das Categorias Observacionais®

| — Atividades

1 — Ladicas — Lu: Referem-se ao engajamento em jogos e brincadeiras envolvendo objetos, o

proprio corpo ou brincadeiras imaginarias, cuja finalidade € o divertimento.

1.1 - Jogos — Jo: A atividade é organizada por um sistema de regras que define a perda

ou o ganho.

1.1.1 — Jogos diversos — JoDv: Quando o conjunto de regras é
preestabelecido e depende de um objeto ou brinquedo industrializado.
Exemplo: Pai e crianca jogam video-game.

1.1.2 — Jogos de esconder e pegar — JOEp: Quando o conjunto de regras
consiste tanto em procurar uma pessoa ou um objeto escondido para
esta finalidade, como em seguir o outro, ameagando pegé-lo. Exemplo:

pique-esconde.

1.2 — Brincadeiras — Br: A atividade é organizada em torno de objetos, brinquedos ou

do proprio corpo, podendo haver o estabelecimento de regras sem, contudo, implicar

em perdas e ganhos. A organizacdo pode variar de minima a completamente

estruturada e as regras sdo especificas e determinadas pelos membros familiares.

1.2.1 — Com brinquedos, objetos em geral e computador — BrOb:
Envolve a manipulagdo de brinquedos, objetos e/ou uso do computador.
Exemplo: o pai coloca a crianga em seu colo, senta-se de frente para um
computador, ligando-o e diz: “olha isso aqui, olha”.

1.2.2 — De faz de conta — BrFz: Quando o entretenimento envolve
brincadeiras, cujo elemento preponderante € a fantasia. Exemplo: pai e
crianca sentados enquanto a mae coloca o fantoche em uma de suas
maos ¢ comega a falar: “Ola A., como vocé esta? Tudo bem?”.

1.2.3 — Envolvendo a manipulagdo de partes do corpo — BrCo: Quando
a brincadeira envolve a manipulacdo suave de partes do corpo, isto e,
dos membros superiores ou membros inferiores, tendo a atengédo

dirigida para a manipulagdo. Exemplo: a me faz cdcegas na mao, braco

2 As definicdes aqui apresentadas foram retiradas do estudo de Pereira-Silva (2003).
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e pescoco da crianca; em seguida a crianga estende o bragco em diregéo
a mde e a agéo se repete.

1.2.4 — Envolvendo coordenacdo motora global — BrGl: Envolve
brincadeiras que promovam a movimentacdo ampla de membros
inferiores e superiores, podendo ser de forma suave ou brusca, podendo
incluir ou ndo a utilizacdo de aparelhos de diversdo, tais como
escorregador, balanco, gangorra e velocipede. Exemplos: brincar de
escorregador e gangorra, andar de velocipede e bicicleta, brincar de
estatua.

1.2.5 — Estouvada — BrEs: Envolve a manipulacdo brusca de todo o
corpo ou de suas partes. Exemplo: pai segura a crian¢a, virando-a de
cabeca para baixo, bruscamente, havendo repeti¢fes das acoes.

1.2.6 — Atividades escolares — BrAt: Envolve o desenvolvimento de
atividades escolares, tais como desenhar, escrever, recortar, colar etc.
Exemplo: o pai, com papel e lapis de cor seguros entre os dedos das
maos, diz a crianc¢a: “vamos fazer um desenho, vamos”. A crianga ou

ambos se dedicam, entdo, a desenhar e/ou pintar.

1.3 — Atividades artisticas — Ar: Atividades referentes a danca e ao canto.

1.3.1 - Canto — Ca: A atividade se desenvolve através da vocalizacdo de
sons ritmados e musicais. As musicas cantadas podem ser cantigas
infantis tradicionais, inventadas pela propria familia, musicas
veiculadas pelas radios. Exemplo: crianca € mae cantam “atirei o pau no
gato”.

1.3.2 — Danca — Da: Refere-se a execu¢do de movimentos corporais de
maneira ritmada com ou sem o som de musica. Exemplo: crianca e mée

dancam ao som da masica da Xuxa.

1.4 — Assistir a televisdo — Tv: Consiste na observacdo do aparelho de televisdo, que se
encontra sintonizado em alguma emissora ou no videocassete, quando nenhuma outra
atividade, descrita neste sistema, esteja ocorrendo.

1.4.1 — Silenciosamente — Sl: A atividade se desenvolve havendo

apenas a emissdo de som proveniente da televiséo.
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1.4.2 — Conversando — Cn: A atividade se desenvolve incluindo a troca
verbal sobre assuntos referentes ao que esta sendo assistido. Exemplo:
mée, pai e crianca assistem a um desenho animado na TV e a mée fala:
“esse bicho ai é muito feio e eles ndo conversam, parece que ficam

sussurrando”.

1.5 — Contar historias — Hi: Narrativa de acontecimentos com ou sem 0 apoio de livros
e revistas infantis. A narrativa pode ser realizada por meio da leitura de algum texto ou
da utilizacdo de ilustracbes como estimulos para a elaboracdo de uma histéria
inventada. Exemplo: mée conta a historia da Branca de Neve e os Sete Andes para a

crianca mostrando-lhe as figuras.

2 — Conversar — Cv: Troca verbal sobre assuntos diversos quando ndo ha desenvolvimento
concomitante de quaisquer das atividades descritas.
2.1 — Familia — Fa: Conversar sobre temas referentes a vida da familia, de parentes ou
amigos e de rotina da casa.
2.2 — Estimulos presentes — Et: Conversar sobre os comportamentos que estdo sendo
emitidos por um membro familiar ou sobre os estimulos fisicos presentes nas
proximidades ou no local de gravagdo. Exemplo: a mae diz para a crianca: “olha 14 a
tia Nara, ela ta filmando a gente”.
2.3 — Sobre desenho animado e animais — ©: Conversar sobre personagens de
desenhos animados ou animais que podem estar ou ndo representados por um

brinquedo.

3 — Socializar — So: Refere-se ao ensinamento de conceitos e regras basicas em relacdo a:
3.1 — Cuidados diarios com o corpo — Cp: Ensinamento de aspectos referentes a
higiene pessoal em geral, tais como vestir-se e pentear-se, podendo estes ocorrerem
quando se dispensa ou ndo cuidados a crianga. Exemplo: mée e crianca assistem a
televisdo, a mae coloca gelatina na boca da crianga, a qual deixa cair na roupa, entéo a
mae diz: “assim, nao L., a gente come ¢ com a boca fechada se nao cai, ta bom?”.
3.2 — Ambiente familiar e social — Fs: O ensinamento refere-se a como se comportar

em situacdes familiares ou sociais mais amplas, excluindo-se ensinamentos referentes
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ao relacionamento social, e a falar corretamente. Exemplo: enquanto assistem a TV, a
crianga conversa com a mae, e esta diz: “a gente assiste a TV ¢ em siléncio”.

3.3 — Ambiente fisico — Fi : Refere-se ao ensinamento de regras a respeito de tarefas
ou estimulos presentes no ambiente fisico. Exemplo: pai ensina a filha como pegar o
milho em um saco e da-lo para a galinha que esta no galinheiro.

3.4 — Relacionamento social — RI: Ensino de como lidar com pessoas e de conceitos
como amizade, gostar etc.. Exemplo: a crianga da um tapa no pai; a mae diz: “assim
nao pode, tem que dar carinho A., s6 carinho”.

3.5 — Atividades escolares — At: Refere-se ao ensinamento do conteido escolar formal.
Exemplo: a mae pega as atividades escolares da crianga e fala: “Que niimero ¢ esse?”

A crianga responde: “E o um”. A mie: “E que letra é essa?” A crianga responde: “E o

[P bh)
a .

4 — Cuidados dispensados a crianca — Cd: Refere-se ao conjunto de a¢des dirigidas a crianga
com a finalidade de cuidar, quando tais acGes ndo sdo acompanhadas pelo ensinamento de
conceitos e regras. Exemplo: pai veste uma camiseta na crianca, realizando a tarefa sem

emissdes verbais que caracterizem uma transmisséo de regras/ensinamentos sobre tal tarefa.

Il — Tipos de transicdo

1 — Transicdo direta — TD: A passagem de uma atividade para outra é feita por meio da
emissdo de comportamento verbal e/ou motor indicando o término de uma atividade e o inicio
da outra. Exemplo: pai e crianga brincam com uma bola; logo em seguida, o pai liga o radio e

diz: “danga, vamos dancar”.

2 — Dissolucdo do grupo — TDG: Os membros envolvidos na interagdo se engajam em
atividades independentes. Exemplo: mde estd contando uma histdria para a crianga e esta

deixa o local de gravacéo.

3 — Negociacdo — TN: Envolve a escolha de uma outra atividade havendo participacéo verbal
e/ou motora de pelo menos dois membros familiares. Exemplo: a crianga aponta para o

aparelho de som com o dedo indicador e o pai pergunta se ela quer dancar; ela balanca a
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cabeca afirmativamente, mas o pai diz “ndo”; em seguida, este pega uma boneca, mostrando-a

para a crianga que se aproxima e ambos iniciam uma outra atividade.

4 — Interrupcgdo da sessdo — IS: Ocorre quando: (a) a crianca sai do local de gravacéo; (b) o
local ndo oferece condicBes necessarias para a filmagem; (c) ocorrem situacfes que podem
alterar a metodologia de coleta de dados; e (d) quando uma outra pessoa ndo participante da

sessdo entra no local de gravacao.

111 — Estrutura de participacao

1 — Individual — In: Refere-se ao engajamento de apenas um membro familiar no

desenvolvimento de uma atividade.

2 — Grupo — Gr: Participagdo de mais de um membro familiar no desenvolvimento de uma
atividade.
2.1 — Paralela — PI: As atividades, diferentes ou ndo, sdo desenvolvidas
independentemente, por dois ou mais familiares que se encontram fisicamente
préximos um do outro. H& observacdo da(s) atividade(s) desenvolvida(s) pelo(s)
outro(s) com ou sem interferéncias esporadicas e rapidas e/ou imitacGes ocasionais
do(s) comportamento(s) do(s) outro(s). Exemplo: crianca brinca com um carrinho e o
pai assiste a TV, proximo dela, dirigindo-lhe o olhar esporadicamente.
2.2 — Conjunta — Cj: A atividade é desenvolvida por dois ou mais membros familiares,
através de emissBes e respostas de comportamentos reciprocos ou complementares.

Exemplo: mée, pai e crianca, sentados no chdo manipulam objetos e brinquedos.

1V — Qualidade dos episddios de interacéo

1 — Sincronia — Refere-se & adequacdo/articulacdo ou ndo dos comportamentos de um
participante em direcdo ao outro.
1.1 — Com sincronia — Si: As emissbes de comportamento seguem-se respostas
adequadas e temporalmente contingentes por parte do outro, estabelecendo-se cadeias
de interagdo, em que o comportamento de um membro é articulado ao comportamento

do outro e as respostas de um tornam-se pistas para a emissao do comportamento do
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outro. Exemplo: a mée estende o brago mostrando um brinquedo a crianca; esta pega o
brinquedo, manipulando e devolvendo-o a mée que, por sua vez, pega o brinquedo
oferecido pela crianca.

1.2 — Sem sincronia — Ssi: As emissdes de comportamento seguem-se respostas
inadequadas, inoportunas e/ou ndo contingentes temporalmente, estabelecendo-se
cadeias de interacGes desarticuladas. Exemplo: pai mostra um carrinho para a crianca e
esta vira-lhe as costas, pega outro brinquedo, manipulando-o por alguns segundos; em

seguida, mostra-0 ao pai que continua manipulando o carrinho.

2 — Supervisdo — Refere-se a emissdes de comportamentos de feedback e ajuda ou ndo de um
membro da familia em direcéo ao outro.
2.1 — Com supervisdo — Sv: A interacdo € caracterizada por emissdes de
comportamentos cuja finalidade seja fornecer feedback aos comportamentos emitidos
ou ajudar o outro que se encontra ou ndo em dificuldades na execucdo de uma tarefa
ou na emissdo de comportamento. Exemplo: mée ajuda a crianca a calgar uma meia;
pai verbaliza palavras de incentivo a crianca, enquanto esta anda de bicicleta.
2.2 — Sem supervisdo — Ssv: A interacdo caracteriza-se por emissdes de
comportamentos que ndo incluem fornecimento de feedback ou ajuda na execugéo de
tarefas. Exemplo: o pai observa as tentativas da crianca para alcancar o bicho de

pellcia que se encontra na estante, porém nao lhe oferecendo ajuda.

3 — Afetividade — A interacdo é caracterizada por emisses de comportamentos afetivos que
denotem tranquilidade, satisfacdo ou irritacdo e descontentamento.
3.1 — Amistosa — A: A interacdo caracteriza-se por emissdo de comportamentos que
mostram um estado de tranquilidade e satisfacdo dos membros envolvidos. Exemplo:
mde e pai olham em direcdo a crianca que danca, sorri e bate palmas ao som da
musica.
3.2 — Conflituosa — C: Durante a interacdo ocorrem disputas verbais e/ou motoras, sem
que haja emissdo de comportamentos agressivos, tais como beliscGes e tapas. Ha
expressao de descontentamento. Exemplo: a crianca disputa com o pai a posse de um

aparelho telefénico, emitindo comportamentos de irritagéo.
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4 — Lideranga : A interacdo desenvolve-se com predominéncia ou ndo de um dos membros na
sua conducao.
4.1 — Com lideranca: Ld — Caracteriza-se pela ocorréncia de comandos verbais e/ou
gestuais emitidos por um dos membros familiares que se destaca como sendo o0 maior
responsavel pela dire¢do da interacdo. Exemplo: pai mostra a crianga um aparelho de
telefone e diz: “fala com o vovo, fala ald, aqui € G.”; a crianga fala “aldé vovo” e o pai
continua emitindo comandos que sdo obedecidos pela crianca.
4.2 — Sem lideranga: Sld — Caracteriza-se pela auséncia de predominéncia de
comandos por parte dos participantes da interacdo. Exemplo: mée e crianca assistem a
TV conversando sem que haja sugestdes ou ordens.

\/ — Categorias comportamentais

Nas categorias desta dimensdo estdo incluidos os comportamentos do irm&o/irmd em

direcdo a crianca e desta em direcdo ao irmado/irma.

1 — Comandos — Cm: Durante os episodios de interacdo o membro familiar direciona os
comportamentos do outro membro, através de comportamentos de comando, que Sao:
1.1 — Solicitar/Sugerir — St/Sg: Pedir, verbalmente, algum brinquedo, objeto, atencédo
ou ajuda na execucdo de alguma tarefa ou atividade, bem como propor alguma
brincadeira, passeio etc.. Por exemplo: “vamos passear, vamos?”’; “pega essa boneca ai
no chao, pega”; “A. vem aqui, vem”.
1.2 — Ordenar — Or: Mandar a crianga executar alguma acdo com um tom de voz
imperativo. Exemplo: “va tirar essa roupa!”; “guarde os seus brinquedos!”
1.3 — Proibir — Pr: Refere-se a emissdo de comportamentos verbais acompanhados de
uma acdo impeditiva da execucdo de algum comportamento ou de continuidade de
alguma atividade desenvolvida pelo outro. Exemplo: mae diz: “nao faga isso”, “isso
ndo pode”, a0 mesmo tempo em que segura os bragos da crianga, de tal forma que ela

fique impossibilitada de continuar a agdo que vinha executando.

2 — Responsividade — Rv: Refere-se a emissdo de comportamentos caracterizados por uma

resposta a alguma solicitacdo, sugestdo ou ordem dada pelo parceiro em interacao.
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2.1 — Obedecer solicitagdo/sugestdo — OdSt: Caracteriza-se pela emisséo de
comportamentos que visam atender aos pedidos e sugestdes de atengdo ou ajuda bem
como de atividades, tais como brincadeira, passeio ou ainda de acbes envolvendo
objetos e brinquedos. Exemplo: a mae pede para a crianga pegar um carrinho; a
crianga pega o carrinho, entregando-o a mae.

2.2 — Obedecer ordem — OdOr: Refere-se ao cumprimento das ordens emitidas por
algum dos membros familiares. Exemplo: o pai diz: “veste-se logo, vamos!” ¢ a
crianca coloca a saia.

2.3 — Rejeitar — Rj: Refere-se a emissdo de comportamentos caracterizados por ignorar
ou recusar verbalmente ou através de movimentos motores, alguma solicitagdo, ordem
ou proibicdo. Exemplo: o pai diz: “olha isso aqui P., venha ver” ; e a crianca ndo

responde, ignorando o pai.

3 — Elogiar — El: Refere-se a emissao de comportamentos com o objetivo de aprovacao e
incentivo por alguma atividade/tarefa realizada ou comportamento emitido pelo outro.

Exemplo: a crianga assobiou ¢ a mae disse: “muito bem, palmas para a T.”.
4 — Imitar — Im: Emissdo de comportamentos iguais ou similares aos emitidos pelo outro,
enquanto olha em sua dire¢do. Exemplo: mae canta “meu pintinho amarelinho” fazendo uma

coreografia, a qual a crianga acompanha, emitindo movimentos similares.

VI — Papéis assumidos pelos irmaos

Foram analisados dois tipos de papéis: o de ‘dirigente’ e o ‘submisso’. Entende-se por
‘dirigente’ o papel assumido por aquele que lidera e determina ordens, comandos. Ja o papel
‘submisso’ envolve comportamentos que denotam falta de lideranca, subordinagdo. Neste
estudo, a analise destes papéis foi baseada na frequéncia de algumas categorias contidas nas
dimensGes de qualidade das interagOes e nas categorias comportamentais, conforme descrito

abaixo:

1 — Dirigente — Dt: Caracteriza-se pela emissdo de comportamentos de comando, solicitacao,

ordem, proibicdo e pela frequéncia de episddios interativos em que um parceiro exerce alta
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lideranga e supervisdo sobre o outro. Exemplo: o irmdo d& ordens a crianca e comanda as

atividades a serem desenvolvidas por eles.

2 — Submisso — Sh: Caracteriza-se pela emissdo de comportamentos de imitacdo e de
obediéncia aos comandos de um parceiro sobre o outro, e pela frequéncia de episddios
interativos em que um parceiro exerce uma baixa lideranga e supervisdo sobre o outro.
Exemplo: a crianca obedece as ordens da irmd e a imita na maioria dos movimentos quando

ambas estdo dancando.
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Anexo J: Protocolo de Registros das Sessdes de Observacao

Protocolo de registros Familia Sessao
Categorias Tempo
0- 59° 1’- 2’- 3’- 4’- 5- 6’- 7- 8’- 9’-
1,59 2’59 3°59” 4°59” 5’59 6’59 7°59” 8’59 9’59
Atividade
JoDv
JoEp
BrOb
BrFz
BrAt
BrGl
TvCn
TvSI
CvEt
Estrutura
In
PI
Cj
Qualidade
Si
SSi
Sv IDT
PSD
SSv
A
C
Ld IDT
PSD
SLd
Categoria Comportamental
St/Sg | IDT
PSD
ObSt | IDT
PSD
Rj IDT
PSD
Or IDT
PSD
ObOr | IDT
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PSD
Rj IDT
PSD
Pr IDT
PSD
Im | IDT
PSD
El IDT

PSD
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Anexo K: Frequéncias Absolutas dos Tipos de Atividades Desenvolvidas pelos Irméos Durante

as Sessoes de Observacao

n
Atividades desenvolvidas
12 sessdo 22 sessdo 3% sessdo Total
1. Lidicas
1.1. Jogos
JoDv 31,0 28,0 31,0 90,0
JoEp - - - -
Subtotal 31,0 28,0 31,0 90,0
1.2.
Brincadeiras
BrOb 28,0 27,0 35,0 90,0
BrFz 7,0 6,0 3,0 16,0
BrCo 1,0 0,0 1,0 2,0
BrGl 5,0 14,0 11,0 30,0
BrEs 6,0 2,0 3,0 11,0
BrAt 30,0 6,0 9,0 45,0
Subtotal 77,0 55,0 62,0 194,0
1.3. Artisticas
Ca - 1,0 - 1,0
Da - - - -
Subtotal - 1,0 - 1,0
1.4. Assistira TV
TvSI - 13,0 - 13,0
TvCn - 4,0 1,0 5,0
Subtotal - 17,0 1,0 18,0
1.5. Contar Historias - - - -
2. Conversar
CvFa - - - -
CvEt 3,0 2,0 4,0 9,0
CvAn - - - -
Subtotal 3,0 2,0 4,0 9,0
3. Socializar - - - -
4. Cuidados dispensados a
crianca i i ) )

Total 111,0 103,0 98,0 312,0
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Anexo L: Frequéncias Absolutas da Estrutura de Participacdo Durante o Desenvolvimento

das Atividades, por Sessao de Observacao

Estrutura da interacéo

18 sessdo 235essdo 3% sessdo Total

Conjunta 80,0 73,0 61,0 2140
Paralela 29,0 21,0 30,0 80,0
Individual 18,0 6,0 10,0 34,0
Total 127,0 100,0 101,0 328,0
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Anexo M: Frequéncias Absolutas da Qualidade da Interacdo Durante o Desenvolvimento

das Atividades, por Sessao de Observacao

Qualidade da interacdo N N " N

12 sessao 22 5essao 3% sesséo Total

Sincronia 204 166 171 541

Sem sincronia 9 - - 9

Amistosidade 199 164 166 529

Conflito 14 2 5 21

Com Supervisao 126 88 103 317
Sem supervisdo 87 78 68 233
Com Lideranca 165 116 130 411

Sem Lideranca 48 50 41 139
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Anexo N: Frequéncias Absolutas da Dimenséo ‘Supervisdo’ por Sesséo de Observacgao

Qualidade da n
Interagao 12 sessdo 22 5e5530 32 ses530 Total
Supervisao IDT 106 75 88 269

Supervisdo ISD 20 13 15 48
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Anexo O: Frequéncias Absolutas da Dimenséao ‘Lideranca’ por Sesséo de Observacgao

Qualidade da n
Interagao 12 sessdo 22 5e5530 32 ses530 Total
Lideranca IDT 130 102 100 332

Lideranca ISD 35 14 30 79




Anexo P: Frequéncias Absolutas das Categorias Comportamentais

Categorias comportamentais n
Solicitar/Sugerir 391
Obedecer solicitacao 279
Ordenar 59
Obedecer ordem 35
Rejeitar 124

Proibir 24

Elogiar 18
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Anexo Q: Frequéncias Absolutas das Categorias Comportamentais de Comando

Categorias comportamentais de

comando :
Solicitar/Sugerir IDT 270
Solicitar/Sugerir ISD 121
Ordenar IDT 54

Ordenar ISD 5
Proibir IDT 23

Proibir ISD 1
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Anexo R: Frequéncias Absolutas das Categorias Comportamentais de Responsividade

Categorias comportamentais de

responsividade n
Obedecer solicitacdo IDT 78
Obedecer solicitacdo 1SD 201

Obedecer ordem IDT 1
Obedecer ordem ISD 34
Rejeitar IDT 47

Rejeitar ISD 77




