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Resumo: As relacoes fraternais em familias com filhos com e sem sindrome de Down (SD) tém
sido pouco investigadas no Brasil. Este estudo descreve o funcionamento familiar e compara
a relacdo entre irmaos em dois tipos de familias, identificando similaridades e diferencas nos
relatos dos genitores. Participaram do estudo oito familias compostas por mae, pai e dois filhos,
sendo que em quatro delas havia somente membros com desenvolvimento tipico (DT) e nas
demais havia um membro com SD, totalizando oito diades de irmaos, de ambos 0s sexos com
idades entre cinco a 15 anos. Utilizou-se o Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar,
que foi respondido pelas maes, e entrevistas semiestruturadas, cujos genitores responderam.
Os resultados indicam similaridades na rotina didria das familias, sendo as maes as principais
responsaveis pelas tarefas domésticas e cuidados com os filhos, em ambos os tipos de familias.
Asrelacoes fraternais foram descritas, pelos pais e mées, como Mistas e Amistosas em ambos 0s
tipos de familias, caracterizando, portanto, como sendo positivas. O filho com DT foi indicado
como lider na maioria das familias com um membro com SD, enquanto nas familias com as
diades com DT, a maioria dos genitores indicou o filho mais velho. Os dados convergem com os
da literatura acerca do fato de que a relacdo entre a diade de irmaos SD-DT tende a ser positiva,
com caracteristicas de amistosidade mais do que conflitos. Os dados encontrados sugerem
coeréncia com os da literatura atual.

Palavras-chave: Relacdo Fraternal, Sindrome de Down, Irméos.

Sibling Relationship and Down Syndrome: A Comparative Study

Abstract: The sibling relationships in families with children with and without Down syndrome
(DS) have been poorly investigated in Brazil. This study describes family functioning and
compares the relationship between siblings in two types of families, identifying similarities and
differences in the reports of the parents. Eight families (n = 8) consisting of mother, father and
two children participated on the study. In four of them, there were only typically developing
(TD) members and in the others there was a member with DS, with a total amount of eight dyads
of siblings of both sexes, ranging from five to 15 years old. The Family System Characteristics
Questionnaire was answered by the mothers and semi-structured interviews were responded
by the parents. The results indicated similarities in the daily routine of the families, in which
mothers are primarily responsible for household chores and child care in both types of families.
Sibling relations were described by fathers and mothers as Mixed and Friendly in both types of
families, therefore, characterizing them as positive. The child with TD was indicated as a leader
in most families with a member with DS, and in families with TD dyads, most parents indicated
their eldest son. Data converge with those in the literature about the fact that the relationship
between the dyad of DS-TD siblings tends to be positive with characteristics of friendship rather
than conflict.

Keywords: Sibling Relationship, Down syndrome, Siblings.
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Relacion Fraternal y Sindrome de Down: Un Estudio Comparativo

Resumen: Las relaciones fraternales en familias con hijos con y sin sindrome de Down (SD) han
sido poco investigadas en Brasil. Este estudio describe el funcionamiento familiar y compara la
relacién entre hermanos en dos tipos de familias, uno compuesto por miembros cony sin SD y el
otro con todos los miembros con desarrollo tipico (DT), identificando semejanzas y diferencias
enlosrelatos de padres y madres en estos tipos de familias. Participaron del estudio ocho familias
compuestas por madre, padre y dos hijos. En cuatro de estas solamente habia personas con
desarrollo tipico (DT) mientras que en las otras habia una persona con sindrome de Down, con
un total de ocho diadas de hermanos de ambos sexos, con edades entre 5 a 15 anos. Se utilizaron
el Cuestionario de Caracterizacién del Sistema Familiar, que fue respondido por las madres;
y entrevistas semiestructuradas, respondidas por los progenitores. Los resultados indican
semejanzas en la rutina diaria de las familias, siendo las madres las principales responsables
por las tareas domésticas y cuidados con los hijos en los dos tipos de familias. Las relaciones
fraternales fueron descritas, por padres y madres, como complementarias y de amistad, siendo
caracterizadas, por lo tanto, como positivas. El hijo con DT fue caracterizado como lider en
la mayoria de las familias con una persona con SD, y en las familias con las diadas con DT, la
mayoria de los progenitores caracterizaron al hijo mayor. Los datos se muestran coherentes con
los de la literatura sobre el hecho de que la relacién entre las diadas de hermanos SD-DT tiende
a ser positiva con amistad y con poco conflicto.

Palabras clave: Relacion Fraternal, Sindrome de Down, Hermanos.

Introdugﬁo Embora alguns estudos tenham se dedicado

O nascimento de uma crianca com sindrome
de Down (SD) traz implicacdes ao funcionamento
familiar. Nesse sentido, a literatura (Dodd, Zabriskie,
Widmer, & Eggett, 2009; Lemes, & Barbosa, 2007;
Messa, & Fiamenghi Jr., 2010; Nunes, & Dupas,
2011) salienta que os genitores, em geral, apresen-
tam duvida e medo sobre os cuidados e o futuro do
filho. Em algumas familias pode ocorrer a aproxima-
¢do entre seus membros (Voivodic, & Storer, 2002),
entretanto, mesmo ocorrendo a coesdo do grupo, ela
se torna dificil, porque a crianca requer cuidados e
exige muita disponibilidade da pessoa que cuida
dela (Casarin, 1999). Vale ressaltar que a adaptacdo
ao novo membro ocorre de forma particular para
cada familia, dependendo dos recursos psicolégi-
cos de cada membro, bem como do grupo. E comum
que os genitores questionem suas capacidades de
tomar decisdes, duvidando de suas potencialidades
para cuidar do bebé, podendo assim, comprometer a
relacdo de cuidado parental e a formacao do vinculo,
0 que pode causar impactos negativos no bem-estar
da familia (Dodd et al., 2009) e, portanto, nas rela-
coes familiares (Burke, 2010).
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as investigacoes sobre as relacdes estabelecidas no
contexto familiar, a maior parte das pesquisas sobre
familia focaliza exclusivamente a mde como partici-
pante (Bailey Jr., 2007; Grisante, & Aiello, 2012) e avalia
prioritariamente a interacdo mae-filho com SD. Sto-
neman (2009) ressalta que tem sido recente o inte-
resse de pesquisadores pelo subsistema fraternal em
familias com membros com deficiéncia intelectual
(DI) e, evidentemente, naquelas com membros com
SD, ja que a DI é uma das principais caracteristicas
dessas pessoas. Ainda que se reconheca um aumento
de estudos sobre esse subsistema familiar (Aguayo,
2010; Cuskelly, 2016; Iriarte, & Ibarrola-Garcia, 2010;
Mandleco, & Webb, 2015; Rossetti, & Hall, 2015; Stone-
man, 2005, 2009; Tomeny, Ellis, Rankin, & Barry, 2017),
ha questdes destacadas por Stoneman (2005) que
mantém esse campo de investigacdo como uma area
emergente, como por exemplo, a necessidade de esta-
belecer um padrdo de relacionamento entre irmdos
quando um deles tem DI. Nessa questdo, Stoneman
salienta a importancia dos estudos comparativos,
atentando-se para o rigor metodolégico necessério
na conducdo dos mesmos. Dada a natureza sistémica
do funcionamento familiar, destaca-se a relevancia
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de investigar os irmaos, assim como o pai, a mae e os
demais membros que compdem o grupo, conside-
rando a diversidade de familias existentes na atuali-
dade para melhor compreensdo das caracteristicas e
inter-relacdes existentes nesse grupo. Ressalta-se, no
entanto, que o presente estudo focaliza o subsistema
fraternal. Nesse sentido, investigar esse subsistema
em familias com membros com SD se mostra como
prioridade na agenda de pesquisa em desenvolvi-
mento familiar, especialmente, no Brasil.

Stoneman (2009) destaca a importancia da utili-
zacdo de uma multiplicidade metodolégica ao planejar
pesquisas com o objetivo de comparar irmaos de crian-
¢as com deficiéncia e irmaos de criancas com desenvol-
vimento tipico (DT), uma vez que existem peculiarida-
des entre os grupos e que nem sempre 0s pesquisadores
estdo atentos a elas. Nesse sentido, para que se obte-
nham resultados satisfatérios ao realizar pesquisas com-
parativas com irmaos, € preciso atentar para diferentes
variaveis, tais como ordem de nascimento e diferenca de
idade entre os irmaos, sexo dos participantes, etiologia e
grau de severidade da DI, renda familiar, estrutura fami-
liar, dentre outras (Meyers, & Vipond, 2005; Stoneman,
2005; 2009). O controle dessas varidveis permite uma
comparacdo entre grupos mais eficaz e possibilita a pro-
ducao de resultados confidveis.

No tocante aos resultados dos estudos sobre
irmaos, estes sao consistentes ao fato do irmao com
DT assumir o papel de irmdo mais velho quando
na presenc¢a do irmdo com DI ou com SD, indepen-
dentemente da idade e da ordem de nascimento do
irmdo com DT (por exemplo: Abramovitch, Stanhope,
Pepler, & Corter, 1987; Hannah, & Midlarsky, 2005;
Nunez, & Rodriguez, 2005; Shivers, & Dykens, 2017;
Stoneman, Brody, Davis, Crapps, & Malone, 1991).
Aliado a esse aspecto, é comum que os papéis exer-
cidos pelos irmaos sejam assimétricos, sendo que
o irmdo com DT tende a assumir comportamentos
diretivos e de supervisdo em relacdo a seu irmdo com
SD (Pereira-Silva, 2003). Além disso, ha evidéncias de
que os irmaos com DT se envolvem, direta e indire-
tamente, nas atividades de cuidado do irmao com
DI, ndo havendo dados de que eles sejam significa-
tivamente prejudicados em suas atividades sociais,
ladicas e escolares (Floyd, Costigan, & Richardson,
2016, Nunes, 2006; Povee, Roberts, Bourke, & Leonard,
2012; Shivers, & Dykens, 2017; Stoneman et al., 1991).
Os resultados de Cuskelly e Gunn (2003) e de McHale
e Gamble (1989) mostram maior envolvimento dos

irmaos com DT nas atividades de cuidado com o
irmao com DI do que no grupo de ambos os irméaos
com DT, segundo os relatos dos genitores. Ademais,
a literatura aponta dados controversos em relacdo as
diferencas de género e o desempenho das atividades
de cuidado. Nesse sentido, hd estudos mostrando que
as meninas realizam mais atividades domésticas e
apresentam maior frequéncia de comportamentos de
cuidado e ajuda do que os meninos na presenca de um
irmao com deficiéncia (Gomes, & Bosa, 2004; Hannah,
& Midlarsky, 2005; Petean, & Suguihura, 2005; Soares,
Franco, & Carvalho, 2009). Todavia, hd investigacdes
anteriores que ndo encontraram evidéncias que com-
provassem essa diferenca (Abramovitch et al., 1987;
Brody, Stoneman, Davis, & Crapps, 1991).

Os dados de Choi e Van Riper (2014) com maes
coreanas mostram que a adaptacdo do irmdo com
DT nas familias com filho com SD é tdo boa quanto
a adaptacdo em familias apenas com filhos com DT,
considerando diferentes dreas, tais como, conscién-
cia, sentimento, divertimento, ajuda e defesa. Entre-
tanto, comparando esses dados com estudos simi-
lares com maes coreanas que moram nos Estados
Unidos da América (EUA), verifica-se que as maes
na Coreia percebem a relacdo fraternal como menos
desejavel ou menos saudével (menos ideal) do que as
maes caucasianas nos EUA, sugerindo que os irméaos
com DT na Coreia experienciam mais problemas nas
areas mencionadas do que aqueles que moram nos
EUA. Esse resultado refor¢ca a necessidade de mais
estudos acerca das relacdes fraternais em tais familias
e, também, atenta para importancia da conducao de
estudos transculturais.

No que se refere a qualidade da relacao fraternal,
os dados mostram que os irmdos com DT sdo como
afetuosos e tolerantes nas interagdes, sendo menos
competitivos e apresentando menos comportamentos
agressivos quando comparados as diades compostas
por ambos os irmaos com DT (Soares et al., 2009). Além
disso, a relacao entre a diade de irmaos com DI e com
DT tende a ser positiva, com caracteristicas de amisto-
sidade e sincronia (Abramovitch et al., 1987; Orsmond,
& Seltzer, 2007; Pereira-Silva, 2003). Os irmaos com DT
tendem a apresentar maior frequéncia de comporta-
mentos pré-sociais direcionados a seus irmaos com
SD quando comparados as diades de irmaos com DT
(Abramovitch et al., 1987). Devido a intera¢cdo com o
irmao com DI, alguns estudos indicam que os irmaos
com DT podem se tornar mais empéticos, altruistas e
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solidarios (Gomes, & Bosa, 2004; Messa, & Fiamenghi
Jr., 2010), adquirindo melhores estratégias de enfren-
tamento, o que pode ter impacto positivo sobre a sua
satide mental. Por outro lado, ha pesquisas que apon-
tam efeitos negativos da convivéncia com um irméo
com DI, tais como depressdo, ansiedade, problemas
de comportamento (McHale, & Gamble, 1989) e difi-
culdade de relacionamento com os pares (Burke, 2010;
Inam, & Zehra, 2012). A qualidade da relacdo entre
irmaos merece mais aprofundamento, uma vez que as
pesquisas apontam resultados inconsistentes.

No estudo de Mulroy, Robertson, Aiberti, Leonard
e Bower (2008), os genitores relataram vantagens da
convivéncia entre irmaos com SD e com DT, apontando
implicagdes positivas em relacdo as caracteristicas de
personalidade, habilidades e competéncias, tais como,
maior tolerancia e aceitacdo de pessoas com deficiéncia,
desenvolvimento de maior empatia e maturidade emo-
cional, paciéncia. Além dessas caracteristicas, os geni-
tores afirmaram que seus filhos com DT eram notavel-
mente mais compassivos, atenciosos e gentis. No que se
refere ao cuidado com o irmao com SD, os genitores per-
cebiam que os filhos com DT facilmente os auxiliavam
nessa atividade e esse tipo de comportamento era gene-
ralizado para fora do contexto doméstico. O desenvol-
vimento de valores essenciais a vida foi relatado como
sendo uma vantagem importante para os irmaos com
DT e que era estimulado pelos préprios genitores. Mul-
roy et al. (2008) destacaram como desvantagens dessa
convivéncia, segundo os genitores: prejuizos na sociali-
zac¢do dos irmaos, dificuldade em promover atividade de
lazer/recreacdo de forma conjunta com os filhos (com
SD e com DT), restricoes financeiras, a carga sobre os
irmaos com DT no que se refere a assisténcia com o cui-
dado do irmao com SD, o fato de os irmaos com DT nao
conviverem com um irmdo com DT, enfrentar os pro-
blemas de comportamento dos irmaos com SD e, ainda
lidar com mal-entendidos acerca da sindrome e de situ-
acoes de preconceito.

Estudos mostram ainda que o bem-estar do
irmdo com DT pode ser muito influenciado pelos
seguintes fatores: as exigéncias e os desafios que estdao
associados aos cuidados de uma crianca com SD
(demandas familiares), a percep¢do da familia acerca
do filho com SD (avalia¢do da familia), a forma como
a familia lida com as dificuldades (estratégias familia-
res de resolucdo de problemas e de enfrentamento)
e os recursos disponiveis a familia (Choi, & Van Riper,
2014). Nesse sentido, ha diferentes variaveis/fatores
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que se inter-relacionam e que tém implicacées na
dindmica e funcionamento familiar e, consequente-
mente, nas relagdes fraternais, embora as pesquisas
ainda mostrem resultados inconsistentes.

O panorama apresentado indica a importancia
de mais estudos sobre as relacoes fraternais, conside-
rando a necessidade de aprofundamento do tema no
contexto brasileiro. De acordo com a perspectiva sis-
témica, a familia deve ser pesquisada considerando-a
um grupo, com um funcionamento préprio. Dada a
relevancia das relacoes fraternais para a dinamica e
funcionamento familiar, de acordo com a perspectiva
sistémica e considerando a importancia da participa-
¢ao do pai com filho com SD (Henn, & Sifuentes, 2012),
o presente trabalho tem como objetivo descrever o fun-
cionamento familiar e comparar a relacao entre irmaos
em dois tipos de familias, uma composta por membros
com e sem SD e a outra com todos os membros com
DT, identificando similaridades e diferencgas nos relatos
dos genitores em ambos os tipos de familia.

Destaca-se que a inclusdo da méae e do pai como
participantes neste estudo representa uma tentativa
de melhor compreender o grupo, o que estd em acordo
com teorias e modelos mais complexos de andlise do
desenvolvimento humano e familiar.

Método
Este topico descreve os aspectos metodolégicos
que foram adotados nesta investigacdo, destacando
os participantes, os instrumentos e os procedimentos
para coleta e andlise de dados. Ressalta-se que se trata
de um estudo descritivo e comparativo realizado em
ambiente natural.

Participantes

Participaram deste estudo oito familias compostas
por mae, pai e uma diade de filhos, sendo quatro diades
compostas por um filho com o diagnéstico de SD e seu
irmao com DT; e quatro diades compostas por ambos os
filhos com DT. Todos os membros da familia moravam
juntos em uma cidade do interior de Minas Gerais.

As oito diades eram compostas por irmados do
mesmo sexo, sendo quatro diades do sexo mascu-
lino (SD —n = 2; DT — n = 2) e quatro do sexo feminino
(SD - n =2; DT — n = 2), com idades variando entre
cinco a 15 anos. A média da idade dos participantes
com SD e do irmao focal nas diades DT era de 8,5 anos
e de seus irmdos, em ambos os grupos, a média era de
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10,5 anos de idade, havendo similaridade nas idades
das diades de irmaos nos grupos SD e DT. A diferenca
maxima de idade entre os membros das diades era de
cinco anos. Para identificacao dos grupos de familia foi
utilizada a letra F (familia) seguida pela sigla SD (sin-
drome de Down — FSD) para as familias com um mem-
bro com SD e outro com DT; e DT (desenvolvimento
tipico — FDT) para as familias com ambos os membros
com DT. A letra D foi utilizada para a denominacéao de
Diade e aletra I para designar Irméo, assim, D1 se trata
da diade 1 em ambas as familias, sendo I-SD o irmao
com sindrome de Down e I-DT o irmdo com desenvol-
vimento tipico em ambas as familias. A Tabela 1 espe-
cifica dados da composicdo das diades, considerando
cada uma nas respectivas familias.

Nas familias com membros com SD, a idade
média das maes era de 44,5 anos e dos pais, 47, e,
nas familias com ambos os membros com DT, de 43
e 46 anos, respectivamente. Com exce¢do de um pai
que era aposentado (FDT) e uma mae (FDT), todos
os demais genitores trabalhavam fora. Os pais traba-
lhavam em média 10,25 horas por dia no grupo FSD
e 13 horas didrias no grupo FDT. Em relacdo as maes,
somente uma nio trabalhava (FDT). A média didria
do tempo que as maes dedicavam ao trabalho era de
6,45 horas por dia nas familias FSD e 6,33 horas por
dia nas outras familias. A renda familiar nas familias
FSD variou de 1,6 a 23,5, com média de 8,1 salédrios
minimos, enquanto nas familias FDT variou de 2,6 a
20, com média de 8,3 saldrios minimos.

Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos:
Questiondrio de Caracterizacdo do Sistema Familiar
(Dessen, 2009) e entrevista semiestruturada. O Ques-
tiondrio investigou dados demogréficos, incluindo

Tabela 1
Caracterizagdo das diades de irmaos, por idade e sexo.

informagdes sobre escolaridade e ocupacdo dos
genitores, renda familiar, bem como dados relativos
a caracterizacdo do sistema familiar, atividades de
lazer e de rotina da familia. Ja a entrevista teve como
objetivo investigar a percepcdo dos genitores acerca
da relacao fraternal estabelecida entre seus filhos.
O roteiro da entrevista foi previamente elaborado
pelas pesquisadoras e embasado na literatura sobre o
tema, contendo informacdes acerca da qualidade da
relacdo fraternal e da presenga ou nao de responsa-
bilidade de cuidado entre os irmaos (para mais deta-
lhes, consultar Almeida, 2014).

Procedimentos

Ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Federal de Juiz de Fora, sob o parecer n° 311.444, deu-
-se inicio ao recrutamento das familias. O processo de
selecdo dos participantes foi efetuado de forma diferen-
ciada para as familias com filhos com SD e para aquelas
com filhos com DT. No primeiro caso, selecionaram-se
escolas da rede publica e privada de ensino do munici-
pio que tinham alunos com SD matriculados, e, através
destas, as familias foram contatadas. Selecionadas as
familias com filhos com SD, iniciou-se o recrutamento
das familias com filhos com DT, que foi realizado atra-
vés de trés vias: indicacdo das familias com filhos com
SD; contato com escolas e creches; e indicagdo de ter-
ceiros. Destaca-se que, com o intuito de emparelhar
as familias da amostra caso a caso, para a selecao das
familias com filhos com DT foram levados em conside-
racao as caracteristicas das familias com filhos com SD,
especialmente no que se refere: a idade da crianca ou
adolescente com SD e de seu irméao; ao sexo da criancga
ou adolescente com SD e seu irmao; as caracteristicas
demogréficas similares entre as familias, tais como,

Idade (em anos)

Sexo das diades

Diades de irmaos FSD FDT
SD DT
1-SD I-DT 1I-DT1 1I-DT2
D1 5 10 9 Feminino Feminino
D2 6 10 11 Feminino Feminino
D3 10 13 11 Masculino Masculino
D4 13 9 11 Masculino Masculino
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nimero de membros e renda familiar. Todas as fami-
lias selecionadas foram contatadas pelo telefone pela
pesquisadora e auxiliares que esclareceram os objetivos
da pesquisa e solicitaram o consentimento de forma
oral. Aos que consentiram oralmente, foi marcada uma
primeira visita a residéncia em dias e horérios disponi-
bilizados pelas familias. A coleta de dados ocorreu na
residéncia dos participantes e consistiu em duas visitas
domiciliares. Na primeira visita, informacées acerca da
pesquisa foram esclarecidas aos genitores, obtiveram-se
os consentimentos livres e esclarecidos do pai e da mae,
e amae respondeu ao questiondrio de caracterizacao do
sistema familiar. Na segunda visita, os genitores respon-
deram, separadamente, o roteiro da entrevista.

A anélise dos resultados seguiu as especificidades
de cada instrumento utilizado. Os dados coletados por
meio de questiondrio foram tabulados, permitindo a
elaboracdo de anélises por meio de estatistica descri-
tiva. As entrevistas foram gravadas em dudio e trans-
critas na integra. A andlise das entrevistas foi realizada
com base na proposta de Dessen e Cerqueira-Silva
(2009), que prevé a construgdo do Sistema Integrado
de Categorias, o qual pressupde: selecao e exploracdo
do material, denominada pré-andlise; codificacao;
agrupamento dos temas; formacao das categorias sin-
tese; classificacdo dos temas; definicdo das categorias;
revisao do sistema preliminar e elaboracdo do sistema
integrado (definitivo) de categorias; e validacdo do sis-
tema integrado de categorias, a partir da andlise de jui-
zes. As categorias foram definidas operacionalmente e
podem ser detalhadamente consultadas em Almeida
(2014). Foi construido um dicionério de definic¢ao, pro-
cedendo a anélise de juizes, tendo sido esta realizada
por uma pesquisadora com experiéncia em andlise de
contetido e conhecimentos na drea de DI e familia.

Resultados

Inicialmente, sdo apresentadas as caracteristicas
das familias participantes do estudo considerando sua
composicdo e estrutura, bem como as atividades da
rotina didria, dentre outros aspectos sobre o funcio-
namento e a dindmica familiar a partir dos dados do
questiondrio de caracterizacdo familiar. Em seguida,
sdo apresentados os resultados das entrevistas com
os genitores, especificamente a respeito da relacdo
fraternal. Destaca-se que, para melhor descricdo
dos resultados, as familias com um membro com SD
sdo identificadas com as letras FSD seguidas por um
ntamero, F-SD1, F-SD2 e assim por diante, enquanto
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as familias com ambos os membros com DT sao iden-
tificadas com as letras F-DT seguidas por um ntimero,
F-DT1, F-DT2 e assim por diante. Por ser um estudo
comparativo, o nimero de cada familia, em ambos os
grupos, indica que aquelas sdo familias que apresen-
tam caracteristicas similares. Portanto, F-SD1 apre-
senta caracteristicas semelhantes a familia F-DT1.
Os pais sao identificados com a letra P, as maes com
a letra M, seguidas pelo c6digo correspondente ao de
sua familia, assim P-SD1 é o pai em F-SD1; M-DT2 é a
mae em F-DT2, e assim por diante.

Caracterizacao da dindmica e
do funcionamento familiar

A rotina das familias durante a semana era seme-
Ihante. Em geral, o pai ou ambos os genitores trabalha-
vam fora de casa, em periodo integral, s6 retornando
a noite. Todas as criancas e adolescentes, em ambos
os tipos de familia, frequentavam o ensino regular em
escola publica (FSD - n = 2; FDT - n = 3) ou privada
(FSD - n = 6; FDT — n = 5). As atividades de lazer eram
similares para ambos os tipos de familias (n = 8), sendo
estas realizadas mais frequentemente nos finais de
semana, tendo, em geral, a participacdo do pai, da mae
e dos filhos (n = 6), somente da mae e dos filhos (n=1)
e uma mae relatou que nio costuma ter momentos de
lazer fora do ambiente doméstico. Uma familia (FDT)
relatou que, além de todos os membros da familia, ha
também a participacdo de amigos nas atividades de
lazer. Verifica-se haver similaridade entre as familias no
tocante as idades dos membros das diades, idades dos
genitores, renda familiar e rotina diaria.

Em relacdo as atividades domésticas, as maes
sozinhas sdo as principais responsaveis por estas fun-
¢oes nas familias SD e DT, seguidas pelo pai. Além
disso, nas familias SD (n = 2) os filhos com e sem SD
sdo responsdveis por “limpar a casa’, enquanto que,
em uma familia DT, o filho mais velho tem essa res-
ponsabilidade. As atividades compartilhadas podem
ser observadas na Tabela 2.

Quanto as tarefas relacionadas aos cuidados com
os filhos, ha variedade nos relatos. Os relatos mostram
que as pessoas com SD realizam diversas atividades
sozinhas (n = 9) mais do que os participantes com DT
(n = 7) no grupo de comparacdo. As maes sao as res-
ponsaveis por supervisionar/acompanhar grande
parte das atividades de cuidados com o participante
focal nas familias FDT (n = 10), mais do que as maes nas
familias FSD (n = 6), indicando que o participante com
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SD é independente em relacdo a algumas atividades de
cuidados. Verifica-se que o pai sozinho é responsével
apenas por ler histérias para o filho em uma familia DT.
Ambos os genitores compartilham a atividade de levar
os filhos as atividades de lazer (SD-n=3; DT -n =2),
havendo, portanto, mais participacao, nessa atividade,
dos pais nas familias SD. A Tabela 3 especifica as ativi-
dades e os membros responsaveis por supervisiond-las.

Relacoes fraternais: a
perspectiva dos genitores

Os pais e as maes caracterizaram a relacao entre seus
filhos como sendo “Mista”, ou seja, ora havendo conflito,
ora havendo amistosidade (SD — mée: n = 1, pai: n = 2;
DT-mae: n =3, pai: n =2), somente “Amistosa”’ (SD-mae:
n=3, pai:n=1; DT -mae: n = 1, pai: n = 2) e “Conflituosa”
(SD - pai: n = 1), como se verificam os relatos abaixo:

Eu acho que existe muita amizade, mas, a0 mesmo
tempo, que existe amizade, existe também uma
disputa muito grande de atencao dos pais (P-DT3).
[...] elas brincam muito, né? A [irma com DT]
conversa muito com ela [irma com SD]. Brigam
também, bastante (M-SD1).

Ah, a melhor possivel. A relacdo de amigo,
de irmao (P-SD4).

Tanto nas familias SD quanto nas familias DT,
os genitores, frequentemente, relataram a existéncia
dalideranca na relacdo fraternal (SD — mae: n = 4, pai:
n=2; DT mée: n =4, pai: n = 2). Nas familias com filhos
com SD, todos os genitores que afirmaram haver lide-
ranca na relacao entre os filhos, com excecdo de uma
mae, indicaram o filho com DT como o lider. Ja nas
familias com filhos com DT, a maioria dos genitores

Tabela 2
Responsaveis por realizar as tarefas domésticas, segundo cada tipo de familia
Mae Pai Irmao Irméo focal Empregada Outros
Atividades dométicas sb DI SO DI SO DI SO DI SD DT SD DT
n n n n n n n n n n

Limpar a casa 4 3 2 2 2 1 2 - - - 2 1
Cozinhar 4 3 2 - - - - 1 1 - 1 1
Lavar e passar 3 3 1 1 - - - - 1 - 1 1
Comprar comida 3 3 4 2 - - - - - - - -
Orientar a empregada 1 1 - - 1 - - - - - - -
Total 15 13 9 5 3 1 2 1 2 - 4 3

Nota. “Irmao focal” corresponde ao irmao com SD e nas familias DT é o irmao de sexo e idade correspondentes ao participante com SD.

Tabela 3
Responsaveis por acompanhar/supervisionar as tarefas desenvolvidas com o filho, segundo cada tipo de familia
Irmao focal Mae Pai Genitores Madrinha Irmao
Tarefas SD DT SD DT SD DT SD DT SD DT SD DT
n n n n n n n n n n n n
Alimentacdo 3 2 2 - - - - 1 - - -
Banho 2 2 1 2 - - - - 1 - - -
Colocar para dormir 2 1 1 1 - - 1 2 - - - -
Levar a escola 1 - 2 3 - - - - 1 - - -
Ler histérias 1 1 1 1 - 1 - - - - 1 1
Levar as atividades de lazer - 1 1 1 - - 3 2 - - - -
Total 9 7 6 9 - 1 4 4 3 - 1 1

Nota. “Irmao focal” corresponde ao irmao com SD e nas familias FDT corresponde ao irmao de sexo e idade equivalentes ao

participante com SD.
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(n = 5) indicou que o irmao mais velho assumia este
papel, conforme exemplificam os relatos a seguir:

Geralmente, eu acho que o mais velho comanda e
0 mais novo ta sempre em busca de copiar o mais
velho [...] (P-DT3).

Na3ao, todas as duas tém [...] (P-DT2).

Sao bem iguais nas relacées (P-SD3).

No que se refere a atividade de cuidado entre os
irmaos, a maioria dos genitores relata que existe a res-
ponsabilidade de um filho cuidar do outro. Nas fami-
lias SD, os genitores relataram que o filho com DT tem
a responsabilidade de cuidar do irmao com SD (mae:
n =4, pai: n =4). Além disso, trés maes e dois pais afir-
maram que o filho com SD também tem a responsa-
bilidade de cuidar do irm3o. J4 nas familias com filhos
com DT, os genitores atribuem ao filho mais velho a
responsabilidade de cuidado com o irmdo (mée: n=3,
pai: n = 3), sendo que destes genitores, uma mae e um
pai indicam que o filho mais novo também é respon-
savel pelo cuidado com o irmdo mais velho. Nestas
familias, uma mae e um pai ndo responderam a ques-
tdo. Seguem abaixo exemplos de relatos em que essas
caracteristicas podem ser identificadas:

Sim. A mais velha tem que cuidar da mais nova,
olhar, zelar por ela (P-DT2).

Eu acho que o mais velho se sente mais responsa-
vel pelo mais novo (P-DT3).

[...] ele [irmao com DT] toma muita conta do [irmao
com SDJ. Ele [irmao com DT] é muito preocupado
com ele [irmdo com SDJ,.. zela pelo irmao (P-SD4).

Ela [irma com DT] procura ficar sempre perto
dela [irma com SD]. E, assim, num lugar peri-
goso segura na maozinha da irma [irma com
SD] (M-SD1).

Discussao
Nao hé davidas quanto a importancia da ana-
lise de diferentes fatores na compreensdo da dina-
mica e funcionamento familiar. Os resultados deste
estudo indicam similaridades e diferencas no fun-
cionamento e dindmica de familias com e sem
filhos com SD. As similaridades podem ser obser-
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vadas na rotina didria das familias, no fato de a mae
ser a principal responsavel pelas tarefas domésticas
e atividades de cuidado com os filhos, bem como no
compartilhamento da responsabilidade pelas ativi-
dades de lazer por mde e pais em ambas as fami-
lias. Evidenciou-se, também, que a relacao frater-
nal foi caracterizada como positiva na maioria das
familias, o que indica que a presenca de um irméao
com SD ndo prejudica a amistosidade da relagdo.
Além disso, observou-se que os irmdos das crian-
cas e adolescentes com SD, independentemente de
sua idade e ordem de nascimento, desempenham o
papel de cuidador do irméo e lider da relacdo. Por
outro lado, nas familias com filhos com DT, o irmao
mais velho é quem assume esse papel, o que coin-
cide com a literatura no que se refere as diferencas
na relacao fraternal nessas familias.

Verificaram-se diferencas em algumas vari-
aveis, tais como, a natureza do trabalho dos geni-
tores. Todos os pais trabalhavam mais que 8 horas
diarias, mas aqueles do grupo FDT trabalhavam
mais horas do que os do grupo FSD e, comparando
o tempo de trabalho entre pais e maes, aqueles,
nas familias FDT trabalhavam o dobro das maes
nesse mesmo grupo. Ressalta-se que todas as mies
em FSD trabalhavam fora de casa e somente uma
(FDT) nao trabalhava. No entanto, as familias
FSD perfaziam uma renda familiar, em média, um
pouco menor que as FDT. E fundamental destacar
que o excesso de horas no trabalho tem impacto
na rotina da familia, uma vez que, ambos os geni-
tores se sobrecarregam com o trabalho e, no caso
das maes, a estas se acrescem as responsabilidades
com os afazeres domésticos e com os cuidados com
os filhos, como mostram os resultados, o que corro-
bora os dados da literatura (Pereira-Silva, Dessen,
& Barbosa, 2015; Pereira-Silva, Oliveira, & Rooke,
2015; Rabelo, 2013; Rooke, 2014; Wagner, Predebon,
Mosmann, & Verza, 2005). Entretanto, a sobrecarga
tem impactos importantes sobre a satide da pessoa,
bem como para o funcionamento da familia (Stone-
man, 2009).

Esse resultado configura-se uma similaridade
entre as familias, ou seja, em ambos os grupos as
maes sao as principais responsdaveis pelas tarefas de
casa e pelos filhos. As atividades de lazer sio reali-
zadas nos fins de semana, o que corrobora outros
estudos com familias com e sem filho com SD
(Pereira-Silva, & Dessen, 2006). Pode-se afirmar que
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em ambas as familias o papel do pai tem sido mais
de provedor, isto é, aquele que arca com a maior
parte do sustento da familia (Dessen, 2010), apesar
de se verificar que somente uma mae nao trabalha
fora de casa. Devido a essa configuracdo da dina-
mica e funcionamento das familias, o pai comparti-
lha pouco com a esposa as atividades de rotina dia-
ria da casa e cuidados com filhos nessas familias,
principalmente devido ao fato de os pais terem uma
carga horéria didria acima de 8 horas de trabalho.
Esses dados sdo convergentes com outros estudos
(Pereira-Silva et al., 2015; Pereira-Silva et al., 2015;
Rabelo, 2013; Rooke, 2014), mostrando pais partici-
pando mais das atividades de lazer com a familia e
compartilhando menos nas atividades domésticas.
Apesar disso, Wagner et al. (2005) identificaram que
as tarefas domésticas estdo sendo compartilhadas,
progressivamente, entre os genitores em grande
parte das familias do Brasil.

No que tange as tarefas desenvolvidas pelas
pessoas com SD, ressalta-se que os relatos dos geni-
tores mostram que estas tém realizado diversos afa-
zeres domésticos de forma autébnoma e indepen-
dente mais do que os participantes nas familias DT.
Verifica-se, portanto, que as criancas e adolescentes
com SD do presente estudo mostram-se bastante
auténomos e independentes em atividades de vida
diaria. Provavelmente, a crescente autonomia das
criancas e adolescentes com SD deve-se em parte
ao compromisso dos genitores no que se refere ao
engajamento na promocdo do desenvolvimento e da
saude do filho (Rooke, 2014), bem como devido ao
acesso aos programas de estimulacdo precoce e de
outras intervencoes, tendo implicacdes na qualidade
de vida dessas pessoas (Hallal, Marques, & Braccialli,
2008; Mattos, & Bellani, 2010).

No geral, a relacdo fraternal, na perspectiva
dos genitores, ora é conflituosa ora é amistosa, isto
é, Mista. Vale ressaltar que este resultado indica que
arelagdo fraternal nas familias investigadas é posi-
tiva, j4 que a relacdo entre irmdos é tipicamente
caracterizada por amistosidade, proximidade e, ao
mesmo tempo, por algum nivel de conflito, que,
embora presente, ndo prejudica o vinculo sau-
d4vel entre os irmdos. Pais e mdes no grupo FDT
apresentaram relatos mais similares quanto a sua
percepcdo da relacdo fraternal dos filhos do que os
genitores no outro grupo. As andlises entre os gru-
pos mostram mais genitores nas familias SD ten-

dendo a perceber essa relacdo como Amistosa do
que como Mista. Destaca-se que um pai no grupo
SD percebe a relacdo fraternal como Conflituosa
apenas. Esses dados convergem com os da litera-
tura acerca do fato de que a relacdo entre a diade
de irmaos SD-DT tende a ser positiva, com caracte-
risticas de amistosidade (Abramovitch et al., 1987;
Orsmond, & Seltzer, 2007; Pereira-Silva, 2003) mais
do que conflitos. Corrobora também os dados de
Cuskelly e Gunn (2003), sugerindo uma tendéncia
das familias SD em relatar aspectos mais sauda-
veis das interacoes fraternais. Aliado a todos esses
aspectos, diferentemente de alguns resultados
encontrados por Mulroy et al. (2008), os genitores
com filho com SD néo relataram desvantagens para
o filho com DT devido a sua relacdo com o irmao
com SD. Os resultados indicam mais vantagens.
Entretanto, é importante destacar a necessidade
de estudos observacionais com a diade de irmaos,
obtendo assim dados das interacdes fraternais e
nao somente por meio dos relatos dos genitores.

Os genitores, em ambas as familias, perce-
bem haver lideranca na relacdo fraternal e assim
como apontado em alguns estudos, nas familias SD,
os irmdos com DT assumem o papel de irmdo mais
velho, independentemente da idade e da ordem de
nascimento (Almeida, 2014; Burke, 2010; Nunez,
& Rodriguez, 2005; Pereira-Silva, 2003; Stoneman,
2005), sendo os lideres da relacdo. Entretanto, res-
salta-se que na maioria das familias SD da presente
investigacdo, o irmao com DT era o primogénito da
diade fraternal. Nas familias DT, em geral, os pri-
mogénitos foram descritos como sendo os que mais
lideram a relacao fraternal, corroborando a literatura
sobre o tema (Brody, 1998).

Quanto a responsabilidade de cuidados entre
os irmaos, a maioria dos pais e maes nas familias
SD considera que os irmaos com DT sdo respon-
saveis pelo cuidado de seus irmaos com SD, con-
forme indica a literatura (Abramovitch et al., 1987;
Brody et al., 1991; Hannah, & Midlarsky, 2005).
Vale ressaltar que quatro genitores relataram que
o filho com SD também tem responsabilidade de
cuidado do irméao. Esse dado néo foi encontrado
na literatura de irmdos e indica a necessidade de
investigacdo de fatores culturais influenciando nos
valores parentais e nos modos de criacdo de filhos.
Além disso, pode indicar o quanto as pessoas com
SD apresentam-se mais independentes e autono-
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mas, o que faz sentido para os genitores atribui-
rem responsabilidades a esses filhos também e nédo
somente aquele com DT. Nas familias DT, os irmaos
mais velhos sdo responséaveis pelo cuidado de seus
irmdos mais novos. De acordo com Cuskelly e Gunn
(2003) e McHale e Gamble (1989), nessas familias,
ha uma tendéncia do filho primogénito cuidar dos
outros, o que pode ser evidenciado também no Bra-
sil (Dellazzana, & Freitas, 2010; Ferreira, & Mettel,
1999). No entanto, devido a variabilidade cultu-
ral esta tendéncia pode ser modificada (Cuskelly,
& Gunn, 2003). Portanto, estudos transculturais
seriam interessantes para se verificar a dinamica
das relacoes fraternais em diferentes culturas.

Em relacdo a diferenca de género no que se
refere aos cuidados entre os filhos, Seltzer, Begun,
Seltzer e Krauss (1991) indicam que as maes tendem
a designar uma irma como cuidadora, independen-
temente se a diade fraternal tiver alguma deficiéncia.
Desta maneira, pressupde-se que havera diferencas
de género nas relacdes entre os irmaos acerca da
distribuicdo de tarefas. No entanto, todos os irmaos
das criancas e adolescente com SD participantes,
de ambos os sexos, sdo apontados pelos genito-
res como responsaveis pelo cuidado de seu/sua
irmao(a). Estes achados corroboram os resultados
de Cuskelly e Gunn (2003) que também nao encon-
traram evidéncias que comprovassem diferencas em
relacdo ao género e ao papel desempenhado pelo
irmao com DT.

Destaca-se a importancia da inclusiao do pai
como respondente no presente estudo, bem como de
se ter dados de dois tipos diferentes de familias, pro-
porcionando uma andlise mais completa do grupo e
ndo repetindo um erro metodolégico de excluir o pai
das pesquisas, como ocorria h4a décadas atras (Des-
sen, & Lewis, 1998). Apesar de neste estudo mées e
pais, nas mesmas familias, terem percepcdes seme-
lhantes sobre muitos aspectos da relacdo desenvol-
vida entre os filhos, no estudo de Cuskelly e Gunn
(2006) foram encontradas diferencas entre os relatos
dos genitores.

Ressalta-se a importancia de se ter uma com-
preensdo do grupo de acordo com a perspectiva
sistémica, buscando-se investigar todos os mem-
bros da familia. Assim, a ndo inclusdao dos irmaos
com e sem SD como respondentes pode ser consi-
derada uma limitacdo deste estudo e deve ser uma
prioridade para as préximas pesquisas. Contudo,

1046

observa-se a dificuldade em investigar criancas e
adolescentes com SD por meio de instrumentos
de relato oral, embora ndao haja ddvidas quanto
a importancia da participacdo deles nos estu-
dos, conforme enfatizam Cerqueira-Silva (2011)
e Rabelo (2013). E, pois, necessario que os pesqui-
sadores desenvolvam instrumentos e técnicas de
coleta de dados mais adequados a fim de tornar
possivel a participacdo de pessoas com SD como
informantes de pesquisa.

Outralimitacdo deste estudo é o pequeno nimero
de familias participantes, o que impede uma analise
mais complexa dos resultados, bem como a genera-
lizacdo dos dados para as demais familias brasileiras.
No entanto, esta investigacdo pode ser considerada
um importante impulso a pesquisa comparativa com
irmaos no Brasil, j& que elas sdo raras em nosso pais e
dificeis de serem conduzidas em razdo da quantidade
de variaveis que devem ser controladas. Estudos com-
parativos com amostras maiores podem ser impor-
tantes para a melhor compreensao das similarida-
des e diferencas entre os distintos tipos de familia no
contexto brasileiro. Seria interessante, também, que
as préximas pesquisas controlem o sexo dos irméaos
a fim de averiguar se hd diferengas entre meninas e
meninos no que concerne ao papel desempenhado e
a qualidade da interagdo.

Conforme observado, os resultados deste
estudo indicam similaridades e diferencas no fun-
cionamento e dindmica de familias com e sem
filhos com SD. As similaridades podem ser obser-
vadas na rotina didria das familias, no fato de a mae
ser a principal responsavel pelas tarefas domésticas
e atividades de cuidado com os filhos, bem como
no compartilhamento da responsabilidade pelas
atividades de lazer por mae e pais em ambas as
familias. Percebeu-se, também, que a relacdo fra-
ternal foi caracterizada como positiva na maioria
das familias, o que indica que a presenca de um
irmdo com SD nao prejudica a amistosidade da
relacdo. Além disso, conforme esperado, observou-
-se que os irmaos das criancas e adolescentes com
SD, independentemente de sua idade e ordem de
nascimento, desempenham o papel de cuidador do
irméao e lider da relacdo. Por outro lado, nas fami-
lias com filhos com DT, o irmao mais velho é quem
assume esse papel, o que coincide com a literatura
no que se refere as diferencas na relagao fraternal
nessas familias.
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