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A interagao entre as pessoas com sindrome de Down

e seus irmaos: um estudo exploratorio

The interaction between people with Down syndrome

and their siblings: an exploratory study

Abstract The presence of a disabled person caus-
es transformations in the family that demand a
redefinition of the role of each member. Siblings,
like all other members, experience frustration,
acceptance, guilt and adaptation. In this respect,
an attempt was made to; (a) analyze the interac-
tion between a sibling with standard development
and a sibling with Down syndrome; (b) identify
what information and reaction the siblings with
standard development have regarding the diag-
nosis of Down syndrome; (c) verify whether or
not there were changes in the family context and
also changes in their own lives after the birth of
the sibling with Down syndrome. The survey was
conducted through interviews, the participants
being seven children with standard development
having siblings with Down syndrome. The study
showed that the siblings, as well as the other fam-
ily members, experience processes of acceptance,
confusion and other complex emotions related
to the disability, albeit they are not as marked as
those experienced by their parents. A fact revealed
in this study is the importance of support groups
for siblings, seeking to handle issues such as prej-
udice and adverse feelings towards disability. The
siblings with standard development must have
correct information, as well as support, in order to
foster healthy interaction between siblings.
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Resumo A presenga de uma pessoa com defici-
éncia provoca transformagoes na familia que exi-
gem, de cada membro, redefinicio de papéis. O
irmdo, como todos os outros membros, passa por
processos de frustragdo, aceitagdo, culpa e mudan-
¢as. Nesse sentido, objetivou-se (a) analisar a in-
teragdo entre o irmdo com desenvolvimento tipico
e o com sindrome de Down; (b) identificar que in-
formagdo e reagao os irmaos com desenvolvimento
tipico possuem sobre o diagndstico da sindrome de
Down; (c) verificar se houve ou ndo modificagdes
no contexto familiar e em suas préprias vidas apds
o0 nascimento do irmao com sindrome de Down. A
pesquisa, realizada por meio de entrevistas, teve
como participantes sete sujeitos com desenvolvi-
mento tipico, irmdos de pessoas com sindrome de
Down. O estudo demonstrou que os irmdos, assim
como os demais agentes familiares, passam por
processos de aceitagdo, confusdo e por vdrias ou-
tras complexidades com a qual a deficiéncia estd
atrelada, mas que estas ndo sdo tdo marcantes
quanto aos de seus pais. Um indicativo aponta-
do no estudo se refere a importancia de grupos de
apoio para irmdos, que visem trabalhar questies
como preconceito e sentimentos aversivos perante
a deficiéncia. Aqueles com desenvolvimento tipi-
co precisam de informagdes corretas, bem como
apoio, visando favorecer a interagio entre irmdaos.
Palavras-chave Irmados, Sindrome de Down, Fa-
milia
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Introducao

A familia constitui uma instituicdo socialmente
construida que se modificou ao longo dos anos
com dindmicas de relagao variadas, cujo fun-
cionamento muda em decorréncia de qualquer
alteragdo que venha a ocorrer em um de seus
membros’.

O nascimento de uma crian¢a com sindrome
de Down em uma familia pode gerar situagdes
complexas e resultantes da falta de preparo e in-
formagdo adequada para lidar com os sentimen-
tos que possivelmente surgirao nesse momento.
A sindrome de Down é uma desordem cromos-
somica que se caracteriza pela existéncia de um
cromossomo extra ou parte de um, causando
uma triplicagdo ao invés da duplicacao do mate-
rial genético referente ao par 212

Embora cada familia seja tnica, uma experi-
éncia como o nascimento de uma crianga com
sindrome de Down traz a necessidade de adap-
tagdo e reagdes que se assemelham entre algumas
familias. As expectativas da familia necessitam
ser revistas, pois se trata de uma situacao inespe-
rada, exigindo o ajuste as mudangas de planos’.

Para Petean e Suguihura®, a familia passa por
um processo de superac¢do a aceitagio do filho
com deficiéncia, até conseguir instituir um am-
biente familiar propicio para a crianga. Mesmo
que se possa identificar a vivéncia de diversos sen-
timentos pelos pais e maes, a reacao de choque,
a culpa, a raiva e a tristeza sao comuns a todos.
Frente aos irmaos, a noticia da deficiéncia parece
ter um efeito menos dirigido para o seu desen-
volvimento socioemocional, sendo poucas as
manifestagoes de sentimentos extremos, ficando
apenas no nivel da tristeza, quando sao expressos.

Chacon®, em seu estudo, apontou que as di-
ferengas no momento em que cada pai sabe da
deficiéncia podem estar relacionadas a disposi-
¢ao que ele tem em aceitar aquilo que estd viven-
ciando com relacdo as necessidades do filho. O
autor afirmou ainda, que a maioria das familias
se sentiu chocada ao receber a noticia sobre a de-
ficiéncia do filho.

Estudos produzidos sobre familias de pes-
soas com deficiéncia apontam que quanto mais
informagao a familia tiver sobre a deficiéncia,
mais preparada estard para a busca de suportes e
apoios que contribuam para o desenvolvimento
de seu familiar’®.

No entanto, segundo Mendes et al.’, os pro-
fissionais da satde geralmente nao estdo prepa-
rados para informar e orientar a familia sobre as
condigdes da crianga com deficiéncia.

Porém, com informagdes necessarias, o am-
biente familiar estard mais preparado para lidar
com as situagdes geradas com a chegada de um de
seus integrantes com deficiéncia, a qual todos os
membros poderdo participar ativamente em seu
desenvolvimento, visto que o mundo familiar da
crianca vai muito além da interagdo mae-crian-
¢a. A interagdo com outros membros familiares,
como pais, irmaos e avés desempenha um papel
fundamental no desenvolvimento das criangas®.

Mediante a importancia dos integrantes fa-
miliares para com a pessoa com deficiéncia, nota-
se que a influéncia familiar no desenvolvimento,
comportamento e formacio da personalidade do
deficiente se d4, primordialmente, por meio das
relacoes estabelecidas. As interagdes e as relagdes
entre os membros do sistema familiar mostram
que o desenvolvimento da pessoa ndo pode ser
isolado do da familial.

Considerando toda complexidade que cerca
a questdo da intera¢do familiar com a crianga
com sindrome de Down, seria interessante situ-
ar a principio estudos sobre esta temdtica e se a
questdo da interagdo entre irmdos ja vem sendo
objeto das pesquisas.

Silva e Dessen! apontam que as relagdes mais
estudadas referentes no contexto familiar sdo
entre mae-crianga (39%), quando comparadas
as outras interagdes como pai-crian¢a e crianga
-irmdo. Os estudos sobre irmdos em sua maio-
ria sdo realizados com diades de irmaos, sendo
que, em muitas familias, hd mais de dois filhos’.
Entre os estudos na literatura que se referem a
intera¢do de irmaos de pessoas com deficiéncia,
pode-se destacar Powell e Ogle'; Silva''; Konig'%
Van Riper”; Petean e Suguihura*; Nunes e Aielo';
Messa e Fiamenghi®.

Em um estudo realizado por Van Riper®, cujo
objetivo foi analisar as relagdes entre as exigén-
cias, os recursos, o enfrentamento, a comunica-
¢3o de resolu¢ao de problemas de familia, e o
bem-estar dos irmaos em 41 familias de criancas
com sindrome de Down, os resultados indicaram
que os irmdos tinham autoconceitos favordveis,
e perante os relatos das maes, estes irmaos eram
socialmente competentes, com uma baixa inci-
déncia de problemas de comportamento.

Neste mesmo sentido, Nunes e Aiello' ca-
racterizaram a interac¢do entre diades de irmaos,
o estudo comparou os desempenhos em jogos
competitivos e cooperativos, e comparou os ni-
veis de estresse e as estratégias de enfrentamento
em situa¢des cotidianas. Os resultados mostra-
ram que o relacionamento entre os irmaos, no
qual hd um deficiente, é menos intimo, diferente



em padrdes de cuidado, caracterizado por assi-
metrias de papéis, ndo havendo diferencas signi-
ficativas entre as diades quanto a frequéncia de
estressores. Os resultados também indicaram que
os irmaos com desenvolvimento tipico ndo apre-
sentam ag¢des negativas em dire¢do aquele com
deficiéncia intelectual.

A forma que um irmao com desenvolvimen-
to tipico responde a presenca do outro com de-
ficiéncia na familia dependerd de vérios fatores,
alguns estudos'®'® apontam: idade dos irméos e a
disponibilidade de apoio social da familia.

Perante o exposto, pode-se perceber que es-
tudos que investigam a interagdo entre irmaos
sdo importantes, especialmente, estudos que en-
volvem intera¢des entre irmdos de pessoas com
sindrome de Down.

Diante deste contexto o estudo partiu das
seguintes questdes de pesquisa: Quais sao as in-
teragdes didrias e sociais entre os irmdos com
sindrome de Down e com desenvolvimento tipi-
co? Quais as informagdes que o irmdo com de-
senvolvimento tipico tem sobre o seu irmao com
sindrome de Down? Quais as modificagdes na
dinadmica familiar e na propria vida apds o nasci-
mento do irmado com sindrome de Down?

Nesse sentido, os objetivos do presente estu-
do foram: (a) analisar a intera¢do entre o irmao
com desenvolvimento tipico e o com sindrome
de Down; (b) identificar que informagao e reacao
os irmdos com desenvolvimento tipico possuem
sobre o diagndstico da sindrome de Down; (c)
verificar se houve ou nao modificagdes no con-
texto familiar e em suas proprias vidas apds o
nascimento do irmdo com sindrome de Down.

Método

O presente estudo faz parte de um Projeto de
Pesquisa aprovado pelo Comité de Etica da Uni-
versidade Federal de Sdo Carlos. Perante o ponto
de vista metodoldgico teve-se como foco a pes-
quisa de cunho qualitativo, que segundo Ludke
e André” permite a anélise e a descricdo dos da-
dos de forma articulada, tendo o ambiente como
fonte direta e o pesquisador como seu principal
instrumento. Trata-se de um estudo exploraté-
rio, em que foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturado. Como a pesquisa foi desenvol-
vida com poucos participantes nao se pode ge-
neralizar seus resultados, estudos com amostras
ampliadas e com procedimentos diversos de co-
leta de dados sdo aconselhdveis.

Composi¢ao do grupo

Os participantes foram sete irmaos, que aten-
diam o critério: ser irmdo com desenvolvimento
tipico de pessoa com sindrome de Down, e ter
idade minima de 17 anos. Os critérios de exclu-
530 se basearam na idade estabelecida, tendo em
vista a compreensio do roteiro de questdes apli-
cado.

A partir das informacdes advindas de ques-
tdes para identificagdo, sabe-se que, dos sete par-
ticipantes, cinco eram do sexo feminino e dois do
masculino e tinham idade minima de 17 anos e
méxima de 35 anos. Trés dos participantes mora-
vam sozinhos e quatro com a familia, a maioria
destes (6) ja possuia um vinculo empregaticio,
com as profissdes de piloto, servidor publico,
professor, recepcionista, coordenador de proces-
samento de produtos e atendente de supermerca-
do. Neste estudo, nao foi realizado um aprofun-
damento em relagdo aos dados socioeconémico
dos participantes.

Mesmo ndo sendo critério de participagdo,
todos os participantes eram mais velhos do que
seus irmaos com sindrome de Down, com a di-
ferenca de idade variando entre sete e 17 anos.
Cabe ressaltar também, que quatro dos partici-
pantes eram provenientes de familias que fre-
quentavam grupos de apoio para familiares de
pessoas com deficiéncia.

Procedimentos para coleta dos dados

A coleta de dados foi realizada por meio de
encontros que ocorreram em uma sala do prédio
da Secretaria Municipal de Educagdo de uma ci-
dade do interior do estado de Sao Paulo. Nesses
encontros, foi realizada uma entrevista com cada
participante individualmente, a qual foi assegu-
rado um local sem interferéncias, visando garan-
tir a privacidade e o anonimato dos depoimentos.

As entrevistas tiveram em média a dura¢do
de 30 minutos, sendo gravadas em dudio e trans-
critas na integra, para posterior andlise. De acor-
do com Manzini®, a entrevista como método de
coleta de dados pode fazer emergir informagoes
de forma mais livre e ndo condicionadas a uma
padronizagao.

Instrumento

O instrumento utilizado para a coleta de da-
dos foi um roteiro de entrevista semiestruturado,
que, segundo Manzini®, permite abordar o tema
que se pretende investigar por meio de perguntas
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principais e complementadas por outras ineren-
tes a0 momento da entrevista.

A elaboracio do roteiro foi realizada pela
pesquisadora e por sua orientadora, sendo este
avaliado pelo Grupo de Estudos e Pesquisa sobre
a Escolarizaciao da Pessoa com Deficiéncia — GE-
PEPD. Aproximadamente 5 pessoas avaliaram o
roteiro, contribuindo com sugestoes para a ade-
quagdo do mesmo.

O roteiro, assim, se constituiu por 24 ques-
tdes, dividido em Caracterizagdo dos irméos res-
pondentes e em quatro eixos temadticos, a saber:
(a) reagdo e informagdes sobre o diagndstico; (b)
modifica¢des no contexto familiar; (c) rotina di-
aria; e (d) intera¢do entre os irmaos.

Procedimentos de analise dos dados

A andlise das entrevistas foi de cunho qua-
litativo, por meio de trechos das falas orais. Os
dados foram analisados mediante a leitura mi-
nuciosa das entrevistas e organizadas em temas
que se aproximavam do objetivo da pesquisa. Se-
gundo Vilelas?, a andlise por temdticas consiste
em operagdes de desmembramento do texto em
unidades, mediante reagrupamentos analdgicos,
visando descobrir os nucleos de sentidos que
compdem uma comunica¢ao.

Resultados e discussao

A partir da anélise dos dados foram identificados
quatro eixos temdticos, sendo eles:

1) Reagao e informagoes sobre o diagnostico
da sindrome de Down

No primeiro bloco foram relatadas as reagoes
e as informagdes que os irmdos com desenvolvi-
mento tipico atribuem ao diagndstico da sindro-
me de Down. Os sete participantes relataram que
receberam a noticia sobre a sindrome de Down
logo apds o nascimento do irméo, sendo transmi-
tida pelos proprios pais. Quando os participantes
receberam a noticia, suas idades variavam entre
sete e 17 anos. Independente da fase (infancia,
adolescéncia e juventude) em que se encontra-
vam ao receberem a noticia, os participantes rela-
taram passar pelas mesmas reagoes, como, de no
inicio ndo compreender sobre o que era sindrome
de Down e a de vivenciar sentimentos aversivos
como os de tristeza, susto, ou normalidade.

Frente a esses dados, pode-se questionar sobre
a ndo compreensao dos participantes em relagao

a sindrome de Down e se 0 momento correto da
noticia aos irmaos deveria ser logo apds o nasci-
mento. Seria oportuno esse momento para a no-
ticia? Indicativos estes que demonstram a necessi-
dade de pesquisas que contribuam nesse sentido.

No estudo de Petean e Suguihura*, em que a
idade dos participantes ao nascimento do irmdo
com sindrome de Down variou entre trés a 15
anos, os resultados frente a noticia da deficién-
cia demonstraram que para os irmdos com de-
senvolvimento tipico esta parece ter um efeito
menos dirigido, seis dos participantes disseram
terem reagido normalmente ao receberem a no-
ticia, dois relataram de nao se lembrarem da rea-
¢do, e trés, que foi ruim, pois rejeitaram o irmao.
O que difere deste estudo, ao que se refere a falta
de recordacdo ou rejei¢do ao irmdo com sindro-
me de Down.

Ainda sobre essa temadtica, outro aspecto que
se pode verificar nos relatos dos participantes,
foi a necessidade de clareza sobre a pronuncia do
diagndstico da sindrome pelos profissionais de
satde aos pais. Em um dos relatos, o participante
descreveu que sua mie lhe deu a noticia, dizen-
do que o médico apresenta o filho com sindrome
de Down como uma pessoa totalmente diferente
(pé, mao e orelhas). Esse relato da transmissao
demonstra a importancia do cuidado do profis-
sional de satde ao relatar a noticia do diagnéstico
aos pais, que talvez, devido a emo¢io do momen-
to, transmita a noticia para seus filhos de forma
menos adequada, corroborando com os estudos
de Petean e Suguihura*, Buscaglia® e Chacon’.

De fato, segundo Buscaglia?, normalmente, o
nascimento de um membro da familia com de-
ficiéncia é constituido como um acontecimento
novo e inesperado, e seria imprescindivel que a
familia recebesse um diagnéstico médico com-
preensivel, que suavizasse os sentimentos de cul-
pa, medo e incerteza, que acontecem com a che-
gada da crianga.

Para Petean e Suguihura*: “E importante que
eles tenham informacoes claras e seguras sobre
0 que estd ocorrendo com o seu irmao, para que
ndo fantasiem criando expectativas ou precon-
ceitos que muito dificultardo o relacionamento
entre eles, podendo também comprometer o es-
tabelecimento do vinculo fraterno”

Como apontado pelas autoras, seria necessa-
rio que os irmdos recebessem informacdes claras,
que possam minimizar o impacto da noticia.
Pois, sabe-se que sempre haverd um impacto ao
se receber uma noticia de que se tem um irmao
com deficiéncia, uma vez que esta condi¢do, em
nossa sociedade, é permeada de estere6tipos.



2) Modifica¢des no contexto familiar

Dentre os assuntos abordados, os irmaos com
desenvolvimento tipico foram questionados se os
pais atribujam tarefas de cuidado com aquele
com deficiéncia. A maioria dos participantes (5)
relatou ndo existir essa atribuicao de cuidados,
mas que eles mesmos acabavam desenvolvendo
relacdo de cuidado irmao-irmao. Os demais par-
ticipantes (2) relataram existir essa obrigacao de
relacdo de cuidado devido ao compromisso de
trabalho dos pais. Este fato difere do apontado
pela literatura; por exemplo, no estudo de Petean
e Suguihura*, 90,9% dos participantes relataram
ter responsabilidade pelas atividades de vida did-
ria com o irmdo com sindrome de Down.

Os irmédos com desenvolvimento tipico tam-
bém foram questionados se acreditavam ter
maior responsabilidade do que amigos que ndo
possuem irmaos com deficiéncia. Dois partici-
pantes relataram ndo possuir maiores responsa-
bilidades, pois acreditavam que o relacionamen-
to de irmdos, tanto com desenvolvimento tipico,
quanto atipico é permeado por atividades de
cuidado. Os demais participantes (5) referiram a
sindrome como fator que propicia esse aumento
de responsabilidade. Tal fato, vai ao encontro do
que a literatura evidencia, que aqueles que tém
irmdos com deficiéncia, geralmente, tornam-se
mais maduros e assumem mais responsabilida-
des do que os que nio os tém>*.

Outra questdo abordada aos participantes foi
se o relacionamento que seus pais tém com o ir-
mao com sindrome de Down era diferente da re-
lagdo com eles. Trés participantes afirmam que hd
diferenca, devido as necessidades que a sindrome
impde, como, por exemplo, mais cuidados em re-
lagdo ao tratamento de sadde, ou a severidade e a
prote¢do de seus pais. Quatro participantes acre-
ditavam que a relagdo se dd sem diferencas sig-
nificativas. Todos os participantes relataram que
mesmo com diferengas ou nao no relacionamento
com seus pais, a familia sempre busca estabelecer
didlogo sobre o desenvolvimento do irmdo com
sindrome de Down, promovendo alternativas
para os problemas que surgem nas escolas e nos
atendimentos clinicos. Para Nuifes®, a presenca
de uma pessoa com deficiéncia pode fortalecer os
vinculos familiares e tornar seus integrantes mais
maduros. O que pode-se notar nos relatos deste
estudo, a qual a familia busca estabelecer coope-
racdo, fortalecendo seus vinculos em prol do de-
senvolvimento do irmdo com sindrome de Down.

Também em relacio ao tipo de relacionamen-
to entre os pais e os participantes, estes foram

questionados se gostariam que a relagdo com os
pais e o irmdo com sindrome de Down fosse dife-
rente, tendo como respostas de trés participantes
que sim, no que se refere a mimar ou ser duro de-
mais com o que tem sindrome de Down. Quatro
participantes disseram que nao, pois acreditavam
que a relacdo de pais-filhos é estabelecida dessa
maneira.

Assim, como vem sendo apontado na litera-
tura, a fungdo fraterna de irmdos é uma das estru-
turais do contexto familiar, de ajuda reciproca, de
defesa dos direitos, colaboragdo e assisténcia em
nivel de igualdade®.

A compreensdo sobre a situa¢do familiar, ou
mesmo sobre a responsabilidade com o irmédo
com sindrome de Down, acontece também pela
maturidade dos com desenvolvimento tipico que
se encontravam entre o final da adolescéncia e na
fase adulta. Cabe ressaltar, que se este estudo fos-
se realizado em outra faixa etaria, os dados pode-
riam ser diferentes, visto que hd uma tendéncia
de se aceitar melhor as situacdes conforme o de-
senvolvimento maturacional.

Ainda nesse eixo, os participantes foram so-
licitados a falarem sobre os pontos positivos e
os negativos de ter um irmao com sindrome de
Down. Em relagao aos positivos, os temas abor-
dados foram: carinho, sinceridade, lidar com a
diferenga, companheirismo, aprendizado, mu-
dangas, conhecimento e responsabilidade. Esses
dados corroboram o estudo de Mayer?, realizado
com mades de criancas com sindrome de Down,
que ao relatarem sobre seus filhos também utili-
zaram adjetivos positivos, assim como os partici-
pantes deste estudo.

No que se refere a pontos negativos, somen-
te um participante diz ndo existir. Nas falas dos
demais participantes, pode-se verificar aspectos
como: excesso de atendimento, preconceito, pre-
ocupagdo com a saide, educagdo, desenvolvi-
mento fisico e cognitivo e falta de profissionais
qualificados.

Mediante os dados apresentados pode-se ob-
servar que os participantes descrevem diversos
pontos positivos em ter um irmio com sindro-
me de Down e que os negativos sao diretamente
proporcionados pelas dificuldades e pelo cuidado
que a sindrome impde, assim como o olhar da so-
ciedade perante essas pessoas. Os fatores positivos
e negativos fazem com que os irmdos com desen-
volvimento tipico tendam a ser tolerantes, emp4-
ticos, e criem maior senso de lacos familiares*%.

De acordo com os relatos, um dos temas
abordados no ponto negativo em se ter um irmao
com sindrome de Down foi o preconceito, aspec-
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to questionado a eles também. Quatro partici-
pantes relataram ter sofrido preconceito devido
a sindrome do irmao, e trés nao. Tais resultados
podem ser indicativos que os irmdos de pessoas
com deficiéncia, necessitam também de que favo-
regam a interagao dos mesmos, assim como que
se trabalhe com as questdes que envolvem a de-
ficiéncia e seus sentimentos e percep¢ao perante
a mesma.

Segundo os relatos dos participantes pode-se
perceber que a deficiéncia ainda ndo é um fator
totalmente aceito pela sociedade, na qual algu-
mas pessoas demonstram nao ter conhecimento
sobre e julgam desnecessariamente, provocando
em alguns desses irmdos sentimentos de tristeza,
revolta, normalidade, entre outros.

Para Messa e Fiamenghi®, a adaptag¢do dos ir-
maios a situacoes de deficiéncia dependera de as-
pectos, como: recursos pessoais, historia de vida,
significado que a deficiéncia é compartilhada no
sistema familiar, histérico das relagoes familia-
res, como também, disponibilidade de recursos
de apoio. Alguns projetos que sao desenvolvidos
com familias de pessoas com sindrome de Down
tém se mostrado promissores para melhorar a
qualidade de vida das familias, oferecer apoio in-
formacional e emocional, como também apoiar
diretamente na autonomia e independéncia dos
individuos com essa condigao®"°.

Finalizando esse eixo, os participantes foram
questionados sobre se sentirem responséveis pelo
irmao com sindrome, no caso de falecimento dos
pais. Todos participantes responderam que sim,
sendo ja ser plano futuro de alguns. Os dados
apresentados indicam que existe grande respon-
sabilidade fraterna entre os irmaos, o que corro-
bora com o estudo de Silva', que indica preocu-
pagdo dos irmdos com desenvolvimento tipico,
quanto a responsabilidade de assumir o deficien-
te na auséncia dos pais.

Novamente, esses dados sdao indicativos de
que a idade dos participantes do estudo pode ter
influenciado em suas tomadas de decisdes, po-
dendo ser um fator que favorece assumir a res-
ponsabilidade do irmdo com sindrome de Down
e a de cooperagdo familiar.

3) Rotina diaria

Quanto aos aspectos sobre rotina didria, trés
participantes que moravam sozinhos informa-
ram que a convivéncia com o irmao com sin-
drome de Down acontece somente no periodo
noturno ou aos finais de semana, os participan-
tes justificaram residir em outra cidade e passar

grande tempo fora de casa devido a compromis-
sos pessoais. Os demais participantes (4), mes-
mo morando juntos com o irmdo com sindro-
me de Down, também apontaram fatores que
interferem na rotina didria, como os constantes
compromissos que o irmao possui, como aten-
dimentos e atividades extras ou os seus proprios
compromissos: trabalho e estudo.

De modo geral, a maioria dos participantes
relatou participar de alguma forma da rotina
de compromissos de seus irmdos e no convivio
social com a familia. Para Cuskelly’! e Lobato®,
ter um irmao com deficiéncia pode provocar no
desenvolvimento do irmao tipico aspectos como:
responsabilidade, confianga, paciéncia, indepen-
déncia e ligagdo afetiva com a familia, fatores es-
tes que foram observados nos relatos dos partici-
pantes deste estudo.

Em rela¢do a opinido dos participantes se a
sindrome de Down influencia na rotina didria da
familia, cinco participantes apontaram que nao, e
dois consideraram que a modificou em rela¢do a
passeios e aos finais de semana, pois precisavam
permanecer em casa para cuidados com o irmao,
porém, esses participantes atualmente moram
sozinhos, e descreveram que suas rotinas ndo tém
sido tdo influenciadas como quando moravam
com seus pais.

Os relatos destes participantes deixam trans-
parecer que quando existe alteracdo da rotina
didria, essa se da pela preocupacio ou respon-
sabilidade de cuidar do irmdo com sindrome na
auséncia de seus pais. Para a maioria dos partici-
pantes (5), ter um irmao com sindrome ndo in-
fluencia diretamente suas rotinas, o que difere do
estudo de Petean e Suguihura*, a qual a maioria
dos participantes (82%) relatou que a presenga
de um irmédo com essa condi¢ao acarretou mu-
dangas significativas em suas vidas, como acrés-
cimo de responsabilidade, discussdes, comporta-
mento/humor e dindmica da familia.

4) Interagao entre os irmaos

Aqueles com desenvolvimento tipico relata-
ram qualidades, tais como o irmdo com sindro-
me de Down ser: carinhoso, comunicativo, alegre
e companheiro. Esses dados corroboram o estu-
do de Mayer” com as falas de maes ao descre-
verem seus filhos com sindrome de Down como
carinhosos e alegres. Foi apontado também por
quatro participantes comportamentos de hipera-
tividade e birra.

Pelos relatos pode-se notar que os irméos
possuem um grande lago afetivo, e mesmo com



alguns comportamentos inadequados daqueles
com sindrome de Down, o afeto e o vinculo nao
sdo comprometidos. Segundo a literatura, a re-
lagdo fraterna entre irmados é uma das relagdes
mais perdurdvel na vida das pessoas, que passa
por fases ao longo da vida, e que se desenvolve na
medida em que eles crescem®.

Quanto a interagdo com o irmdo com sindro-
me de Down, os participantes foram unanimes
em relatar que é tida como boa. Observou-se nos
relatos dos participantes que ndo residem juntos
(3) que estes fazem o possivel para estar presen-
te como, por exemplo, ligagoes telefonicas ou
fazendo atividades nos finais de semana. Os de-
mais participantes (4) relatam que mesmo tendo
maior convivéncia com o irmdo com sindrome
de Down, os momentos de intera(;éo acontecem
em hordrios vagos (servico e escola), sendo tam-
bém, o maior tempo de intera¢do nos finais de
semana. Como ja apontado no eixo rotina didria.

Esses resultados demonstram que, segundo a
maioria dos participantes, a interagdo com o ir-
mao com sindrome de Down é muito boa e os
participantes procuram sempre estar presentes
na vida dos mesmos. Quando estdo juntos, es-
tabelecem uma interagdo com afetividade, com-
panheirismo, prote¢do e cuidado com o irmio.
Corroborando o estudo de Volling e Blandon®,
que descreve que a relagdo fraterna entre irmaos
pode ser marcada por conflitos, mas ser afetiva
e intima.

Os participantes também foram questiona-
dos sobre sentimentos de vergonha e aversao. Em
relagdo a sentir vergonha do irmdo com sindro-
me de Down, apenas trés participantes disseram
que sim, na juventude ou devido a comporta-
mentos inadequados, como correr e gritar, ja em
relacdo a sentimentos de aversdo todos disseram
inexistir.

Mediante os relatos, pode-se notar que os
sentimentos negativos como vergonha e aversao
nio estdo tao presentes na vida dos participantes,
e quando hd existéncia é devido aos maus com-
portamentos ou ao olhar da sociedade perante a
deficiéncia.

No estudo de Naylor e Prescott* foi apontada
aimportancia de grupos de apoio para irmaos de
criangas deficientes, que tem contribuido para
amenizar tais sentimentos, ajudando no aumen-
to da autoestima do irmdo, propiciando experi-
éncias de sentimentos positivos juntamente com
outras pessoas que possuem irmaos com defici-
éncia. Novamente os dados apresentam a rele-
vancia de grupos e projetos que colaborem para
o empoderamento das familias de pessoas com

sindrome de Down, assim como ji apresentado
também no item Modificagées no contexto fami-
liar.

Por fim, o ultimo questionamento aos parti-
cipantes foi em relagdo a escolha de ter ou ndo
um irmédo com sindrome de Down, a qual os re-
latos foram positivos em o ter. Observou-se nos
relatos dos participantes que ter um irmdo com
sindrome de Down significa ter um presente di-
vino e ter uma pessoa especial em suas vidas, os
irmaos assim como outros familiares tendem res-
ponder a ocorréncia da deficiéncia de um ponto
de vista religioso, visando compreender e aceitar
tal fato. Para Brunhara e Petean®, ao discutirem
tal aspecto, analisam a referéncia ao ato divino
como resignacao, sendo esta uma rentncia es-
pontanea de uma graga.

Com os resultados e as discussoes apresenta-
das neste estudo, observou-se que o fator da ma-
turidade dos participantes pode ter influenciado
os resultados, e que se este estudo fosse realizado
em outra faixa etdria, outros dados poderiam
ser apresentados. Além disso, parte deste estudo
é retrospectivo, assim, o que os irmdos com de-
senvolvimento tipico pensam e analisam hoje é
diferente e influenciador do que viveram.

Cabe ressaltar que alguns desses participantes
eram provenientes de familias que participavam
de grupos de apoio, o que contribui para a per-
cep¢ao quanto ao irmao com sindrome de Down
e a relagdo familiar constituida. Também o fato
da maioria dos participantes ser do sexo feminino
pode ter favorecido as respostas quanto ao cuidar.

Consideragoes finais

A proposta do estudo foi apresentar a caracteri-
zagdo da intera¢do entre irmdos com desenvolvi-
mento tipico e com sindrome de Down, e refletir
sobre as modifica¢des na dinamica familiar e na
vida dos primeiros, com a chegada do segundo.

O estudo demonstrou que os irmaos, assim
como os demais agentes familiares, passam por
processos de aceita¢do, confusdo e por vdrias ou-
tras complexidades com a qual a deficiéncia estd
atrelada, mas que estas nao sao tao marcantes
quanto para seus pais.

Um indicativo apontado no estudo se refere
a importancia de grupos de apoio para irmaos,
que visem trabalhar questdes como preconceito
e sentimentos aversivos perante a deficiéncia. Os
sujeitos com desenvolvimento tipico precisam de
informagdes corretas, bem como apoio, visando
favorecer a interacdo entre irmaos.
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Os resultados demonstraram que a interagdo
com o irmdo com sindrome de Down é boa e os
com desenvolvimento tipico procuram sempre
estar presente na vida dos mesmos, porém h4 vé-
rios aspectos que contribuiram ou ndo para essa
interagdo, como jd apontado neste estudo e na
literatura.

Sabe-se que o estudo ndo se encerra, pois hd a
necessidade de mais pesquisas na busca de novas
inquietagdes e de respostas em relagdo as intera-
¢Oes fraternas de pessoas com deficiéncia. O es-
tudo poderd ser oferecido em outras populagdes,
de diferente faixa etdria, no intuito de analisar a
influéncia de tais fatores sobre as varidveis estu-

dadas.
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