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Resumo

O objectivo deste estudo consistiu em analisar possiveis associagdes entre a auto-estima, o
autoconceito e a presenca de um irmdo com deficiéncia no agregado familiar. Participaram nesta
investigagdo 24 irmdos de pessoas com deficiéncia, com idades compreendidas entre os 10 e os 18
anos. Na recolha de dados foram utilizadas duas escalas: uma para avaliar a auto-estima e o
autoconceito (Alves-Martins et al., 1995; Peixoto et al., 1996) e outra para avaliar a percepgdo da
qualidade da relacdo familiar (Peixoto, 1999). Os resultados obtidos permitiram evidenciar a
inexisténcia de diferengas na auto-estima em fung¢do do tipo de deficiéncia do irmdo e da participacdo
em grupo de apoio. Por outro lado, verificou-se a existéncia de uma associa¢@o positiva, entre a auto-
estima e a diferenca etdria entre os irmdos. No que se refere relacdo entre a percepcdo da relagdo
familiar e as auto-representacdes os resultados evidenciaram associagdes positivas, quer em termos
globais, quer relativamente as dimensdes especificas dos constructos envolvidos. Concluiu-se que a
deficiéncia, por si s6, ndo ¢ um factor determinante na qualidade da rela¢do familiar, sendo, a
adaptacdo dos membros a condigdo de deficiéncia, fundamental para a coesdo familiar e manutengao
de uma auto-estima elevada.

INTRODUCAO

Grande parte das pessoas, em Portugal e no mundo, nasce e cresce junto de um irmao ou de uma
irma. No entanto, a relacdo que se estabelece entre os irmaos difere de familia para familia e,
apesar de poder ser marcada por rivalidade e conflito, ¢ considerada como uma das relagdes
mais proximas e intimas que a pessoa cria na infancia, adolescéncia e fase adulta (Buhrmester &

Furman, 1990, cit. por Volling & Blandon, 2003).

As relagdes familiares diferem muito entre si, no entanto e apesar disso, o seu funcionamento
altera-se quando ocorrem modificagdes num dos membros ou no proprio sistema familiar. O
nascimento de uma crianga com deficiéncia, por exemplo, sugere um processo de superagdo ¢
adaptacdo das expectativas dos pais, até ser instituido um ambiente familiar adequado a inclusdo
da crianga com deficiéncia (Silva & Dessen, 2001, cit. por Fiamenghi & Messa, 2007). Este
processo de ajustamento podera durar dias, meses ou anos (dependendo das experiéncias

prévias, da personalidade dos membros, das caracteristicas da crianca e da deficiéncia) e alterar
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o estilo de vida da familia, bem como os seus valores e papéis (Buscaglia, 1997, cit. por

Fiamenghi & Messa, 2007).

Baumrind (1991) conceptualiza um sistema de organizagdo das dindmicas familiares, em tormo
de duas dimensoes: o grau de exigéncia/controlo e o grau de resposta as necessidades da crianga
¢ a auto-regulagdo. Neste sentido, alguns estudos sugerem que varios irmaos, observados em
contextos clinicos, se sentem negligenciados pelos seus pais, em prol de uma maior atengéo

dada a crianga com deficiéncia (Fisher & Roberts,1983).

Apesar do impacto que o nascimento de um filho com deficiéncia acarreta para a dindmica
familiar, a ideia de que as familias sdo necessariamente abaladas na sua qualidade de vida, deve
ser revista. Nufiez (2003, cit. por Fiamenghi & Messa, 2007), numa pesquisa que realizou com
familias com filhos deficientes, conclui que os conflitos familiares ndo surgem como resultado
directo da deficiéncia mas sim em funcdo das possibilidades da familia em adaptar-se a essa
condigdo. Schreiber e Feeley (1965, cit. por Burton & Parks, 1994), nomeadamente, referem
que ter um irmédo com deficiéncia pode também apresentar vantagens, uma vez que crescer com
um irmao, nestas condi¢des, fomenta uma maior maturidade e sentido de responsabilidade. No
mesmo sentido, Cate e Loots (2000, cit. por Fiamenghi & Messa, 2007) defendem que existem
aspectos positivos na relacdo entre os irmaos e a deficiéncia, como o aumento de maturidade,
responsabilidade, altruismo, tolerdncia, preocupagdes humanitarias, senso de proximidade na
familia, autoconfianca e independéncia. No entanto, os autores sustentam que os irmaos revelam
que se sentem melhor quando a familia ¢ mais extensa, as condigdes socio-econdmicas sio
melhores, os pais t€m uma atitude mais positiva face a crianga com deficiéncia, os irmaos sao
mais novos do que a crianga com deficiéncia, a crianca deficiente ainda € nova e a deficiéncia ¢
menos grave (Fiamenghi & Messa, 2007). No entanto, ¢ possivel verificar que os estudos sobre
o bem-estar destas criangas apresentam algumas inconsisténcias nos resultados apresentados.
Alguns revelam que as criangas com irmaos com deficiéncia ndo revelam problemas de
ajustamento (Caldwell & Guze, 1960; Gath, 1972, cit. por McHale & Gamble; 1989) enquanto
outros, nomeadamente os de Grossman, Cleveland e Miller (1972, 1977; cit. por McHale &
Gamble, 1989) sugerem algumas dificuldades nalguns aspectos associados ao bem-estar.

A partir dos estudos apresentados, formulamos como objectivos da presente investigacdo: 1) a
analise da relagdo entre a deficiéncia de um irmdo e a auto-estima e o autoconceito, e 2) a
analise da relacdo entre a percepcdo da qualidade das relagdes familiares e as auto-

representagoes.
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METODO

Participantes
Participaram neste estudo 10 irmas e 14 irmaos, de pessoas com deficiéncia (com idades

compreendidas entre os 10 e os 18 anos), residentes nos distritos de Lisboa e Viseu.

Tabela 1 - Distribuicdo dos irmaos, por tipo de deficiéncia

Tipo de Deficiéncia N° de sujeitos
Deficiéncia motora 2
Espectro do Autismo (Autismo e Asperger) 6
Multideficiéncia 5
Nao especificada 4
Paralisia Cerebral 4
Sindrome do X-Fragil 1
Sindrome Simpson-Golabi-Behmel 1
Trissomia 21 1

Instrumentos

Na recolha de dados foram utilizadas duas escalas: uma para avaliar a auto-estima e o
autoconceito (Alves-Martins et al., 1995; Peixoto et al., 1996) e outra para avaliar a percepcao
da qualidade da relacdo familiar (Peixoto, 1999). Foi também utilizado, complementarmente as
escalas referidas, um questionario de caracterizagdo dos participantes.

A escala de autoconceito e auto-estima € constituida, no caso da versdo para criangas (aplicada
dos 10 aos 12 anos de idade), por 36 itens que avaliam 6 dimensdes do auto-conceito
(competéncia escolar, competéncia académica, aceitacdo social, comportamento, aparéncia
fisica e auto-estima) e 10 itens que avaliam a importancia dada a essas mesmas dimensdes. No
caso da versdo para os adolescentes, a escala contempla 40 itens que avaliam 8 dimensdes do
auto-conceito (para além das referidas anteriormente inclui também a atraccdo romaéntica e
amizades intimas) e 14 itens que pressupdem a inferéncia sobre a importancia atribuida a essas
dimensdes. As afirmacdes que pretendem avaliar as dimensdes do auto-conceito sdo similares
para qualquer uma das versoes (por ex.: “Algumas criangas gostam de brincar na rua nos seus
tempos livres MAS outras gostam mais de ficar em casa a ver televisdo.”) e implicam que o
sujeito escolha com qual das opg¢des se identifica mais, indicando se consideram que sao “tal e

qual assim” ou se sdo“‘um bocadinho assim”. Cada item foi cotado de 1 a 4, significando a
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pontuacdo 1 uma baixa competéncia percebida e a pontuagdo 4 uma alta competéncia percebida.
Neste estudo, a consisténcia interna, para cada uma das sub-escalas, variou entre 0.70 ¢ 0.94.

A escala de percepcdo da relagdo com a familia ¢ constituida por 35 itens, que avaliam 4
dimensdes (suporte afectivo, suporte nas tarefas escolares, aceitagdo ¢ autonomia). Para os itens
apresentados (por ex. “Alguns jovens sentem que os pais os compreendem) pede-se aos sujeitos
que se posicionem face as mesmas, indicando se consideram que é “exactamente como eu” ou
se & “completamente diferente de mim”. Tal como na escala anterior, para a analise dos dados,
os itens foram cotados de 1 a 4, significando a pontuagdo 1 uma percep¢do mais negativa da
qualidade do relacionamento e a pontuagdo 4 uma percep¢do mais positiva da qualidade do
relacionamento. A consisténcia interna dos itens, nesta investigacdo, variou entre 0.72 ¢ 0.89,

com um alfa de Cronbach de 0.93 para o total da escala.

Procedimento

Os dados foram recolhidos, através dos questionarios apresentados anteriormente, por
intermédio de instituigdes previamente contactadas para esse efeito. Assegurou-se aos
participantes a confidencialidade das suas respostas. Os dados foram tratados através do

programa SPSS, versdo 17.0 para Windows.

RESULTADOS

Para a analise do primeiro objectivo comegamos por examinar as diferencas na auto-estima em
funcdo da visibilidade da deficiéncia (visivel vs. ndo visivel). Para esse efeito recorremos ao
teste ndo-paramétrico Wilcoxon-Mann-Whitney (tabela 2). Verificamos que apesar de existirem
diferencas entre os dois grupos, estas ndo sao estatisticamente significativas, U (N=19) = 0.851,
p =0.395, evidenciando que, para estes participantes, o tipo de deficiéncia do irmao (visivel vs.

ndo visivel) ndo produz efeitos sobre a auto-estima.

Tabela 2 - Média e desvio-padrao na auto-estima, em funcao do tipo de deficiéncia (visivel e
nao visivel)

Tipo N Meédia DP DM
Auto-estima  Nao visivel 6 3,23 ,29 ,12
Visivel 13 3,35 ,59 ,16

Para além da relagdo entre a visibilidade da deficiéncia e a auto-estima, foi também avaliado o
efeito da frequéncia de um grupo de apoio especifico para irmdos com deficiéncia, na

manutencdo da auto-estima dos mesmos. No entanto, ndo se verificaram diferencas
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estatisticamente significativas (U (N=24) = 1,102, p = 0.271) entre os dois grupos comparados
(tabela 3).

Tabela 3 - Média e desvio-padrao na auto-estima, em funcao da frequéncia ou ndo de um grupo
de apoio, especifico para irmdos de pessoas com deficiéncia

Grupoapoio N  Média DP DM
Auto-estima sim 20 3,26 64 ,14
nao 4 3’00 ’00 ,OO

Por ultimo, no que respeita ao primeiro objectivo, procuramos analisar a relacdo entre a
diferenca etaria (relativamente ao irmdo com deficiéncia) e a auto-estima e as dimensdes do
autoconceito. Para o efeito construimos uma variavel constituida pela diferenca de idade entre
os irmaos, em valor absoluto, expressa em anos. Para a analise recorremos ao coeficiente de
correlacdo de Pearson. Os resultados revelaram a existéncia de associacdes positivas da
diferenca etaria com a auto-estima e com a dimensdo comportamento (Tabela 4). Estes
resultados permitem inferir que quanto maior for a diferenca etaria entre os irmaos, quer eles
sejam mais velhos ou mais novos, mais elevada sera a auto-estima e mais positiva a percepgao

do comportamento.

Tabela 4 - Correlacdo da auto-estima e da auto-percepcdo do comportamento com a diferenga
etaria entre os irmaos

Diferenca etaria

E3

Auto-estima ,46

sk

Comportamento 52 .

Tp<.05;7 p<.01

No que se refere ao segundo objectivo comecamos por analisar a relacdo da percepgdo da
qualidade das relagdes familiares, em termos globais, com a auto-estima e as dimensoes
especificas do autoconceito. Para o efeito, recorremos ao coeficiente de correlagdo de Pearson
que nos permite verificar as associagdes positivas entre a percepcao da relagao familiar e a auto-
estima (7=0.66, p<0.01). No que se refere ao autoconceito verificimos a existéncia de relagdes
positivas com a percepgao de aceitagdo social (=0.56, p<0.01) e do comportamento (r=0.46,
p<0.05) (tabela 5). Neste sentido, podemos afirmar, que para este grupo de participantes,
aqueles que t€m uma percepgao da relagdo familiar mais positiva, tém uma auto-estima mais
elevada, assim como auto-percep¢des mais positivas da sua aceitagdo social e do seu

comportamento.
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Tabela 5 - Correlagao da percepgao da relagdo familiar (PQRF) com a auto-estima e as auto-
percepcoes de aceitagdo social e comportamento

Auto-estima  Aceitagdo Social ~ Comportamento

sk

PQRF ,66 ,56" 46
p<.05; p<.01

*

No que se refere a associagdo entre as dimensdes da percep¢do da qualidade das relagGes
familiares e a auto-estima verificamos (Tabela 6), a existéncia de associagdes positivas entre
todas as variaveis. De entre as varias dimensoes € a Aceitacdo aquela que apresenta valores de

correlagdo mais elevados (=0.66, p<0.01).

Tabela 6 - Correlagao da auto-estima com as dimensoes da escala de percepcao da qualidade da
relacdo familiar

Suporte tarefas

Autonomia
escolares

Aceitagdo Suporte afectivo

EXEa EZ3 E3 EZ3

Auto-estima .67 58 42 53

sk

Tp<.05;" p<.01; Tp<.001

Por ultimo analisamos as relacdes entre as dimensdes do autoconceito e as dimensdes da
percepcao da qualidade da relacdo familiar. A andlise da tabela 7, permite constatar que as
dimensdes da percepcdo da qualidade da relagdo familiar que se encontram associadas ao
autoconceito sdo a Aceitacdo, o Suporte Afectivo e o Suporte nas Tarefas Escolares. Assim, a
Aceitagdo encontra-se positivamente associada a percepcdo de Aceitacdo Social e de
Comportamento enquanto que a Percepcdo da existéncia de Suporte Afectivo se associa
positivamente, também, com a Aceitacdo Social e com a Aparéncia Fisica. Por seu turno, a
Percepgao de Suporte nas Tarefas Escolares relaciona-se positivamente com a Aceitagdo Social

e com o Comportamento.
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Tabela 7 - Correlagao das dimensdes do autoconceito com as dimensdes da escala de percepcao
da qualidade da relagdo familiar

C.E. A.S. C.A. A.F. Comp.
Autonomia ,09 22 ,40 25 23
Aceitagdo 12 517 ,35 ,35 42"
Sup. Afectivo 15 51 ,34 43 35
Sup. Tarefas Esc. ,18 45 ,23 ,32 A2

"p<.05

C. E. - Competéncia Escolar, A. S. — Aceitagdo Social; C. A. - Competéncia Atlética; A. F. — Aparéncia Fisica;
Comp. - Comportamento

DISCUSSAO

Enunciamos como primeiro objectivo deste estudo a analise das relagdes entre a existéncia de
deficiéncia num irmdo e a auto-estima e¢ o autoconceito de criancas e adolescentes.
Relativamente a este aspecto, varios sdo os estudos que associam a aparéncia fisica a auto-
estima, no entanto, poucos sao aqueles que avaliam o impacto da aparéncia fisica de uma pessoa
com deficiéncia, na auto-estima do seu irmdo. Farber e Grossman (1962, cit. por Parks &
Burton, 1994), sugerem que quanto mais visivel for uma deficiéncia, mais experiéncias de
stresse a familia podera vivenciar. Nesse mesmo sentido, Grossman (1972, cit. por Parks &
Burton, 1994) defende que quanto mais severa for a deficiéncia, menos os irmaos terdo
tendéncia a identificar-se com o irmao ou irma com deficiéncia. Apesar dos estudos que
sugerem eventuais impactos da deficiéncia de um irmfo sobre a auto-estima de criangas e
adolescentes, os resultados apresentados revelam que, para os participantes deste estudo, a auto-

estima ndo ¢ afectada pelo tipo de deficiéncia (visivel vs. ndo visivel).

No que diz respeito, ainda, ao possivel impacto da deficiéncia de um irmao na auto-estima e
autoconceito de criangas e adolescentes, e aproveitando o facto de alguns dos participantes do
estudo frequentarem um grupo de apoio para irmaos de pessoas com deficiéncia, quisemos
verificar se existia alguma relag@o significativa com a existéncia ou ndo de um apoio técnico
especializado. A andlise realizada permitiu verificar que, efectivamente, apesar de existirem

diferencas entre os dois grupos, estas ndo sao estatisticamente significativas.

O 1ultimo aspecto analisado, no que concerne ao nosso primeiro objectivo, foi o da relago entre
a diferenca etaria (da crianga/adolescente para com o seu irmao com deficiéncia) e a auto-estima
e as dimensdes do autoconceito. Esta analise permitiu evidenciar a existéncia de uma relagao
positiva entre a diferenca etéria e a auto-estima. No que se refere as dimensodes do autoconceito

constatdmos que a diferenca etdria se associava positivamente com a auto-percepcdo do
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comportamento. Assim sendo, quanto maior for a diferenga etaria entre os irmaos, quer eles
sejam mais velhos ou mais novos, maior sera a sua auto-estima e mais positiva a sua percepgao
do proprio comportamento. Dito de outro modo, os resultados obtidos suportam a ideia de que
quanto mais aproximadas sdo as idades entre as criancas e adolescentes € um irmdo com
deficiéncia menores sdo os niveis de auto-estima e menos positivas as auto-percepgdes do
comportamento. Numa perspectiva desenvolvimentista, este facto fard sentido se pensarmos que
os irmaos em idades proximas poderdo necessitar dos mesmos tipos de estimulos, podendo a

atencdo partilhada e desnivelada ser um factor preditor de uma auto-estima menos elevada.

Neste mesmo sentido, Stoneman e Brody (1993, cit. por Bat-Chava & Martin, 2002) referem
que as familias, que possuem no seu agregado familiar uma pessoa com deficiéncia, sao
afectadas por factores contextuais e individuais, como sendo: as caracteristicas dos irmaos
(idade, género, ordem de nascimento), as caracteristicas das familias (tamanho da familia,
etnicidade) e o estilo parental, ou seja, as estratégias utilizadas pelos pais na educacdo dos seus
filhos, incluindo o suporte emocional. De acordo com esta ideia, Menezes (1990) defende que
os irmdos mais velhos desempenham, frequentemente, um papel de modelos em areas onde os

pais estdo menos presentes.

No que diz respeito ao segundo objectivo enunciado, a analise das relagdes entre a percepgao da
qualidade das relacdes familiares e as auto-representagdes, os resultados apresentados
permitiram verificar a existéncia de associagdes positivas entre a percep¢do da qualidade da
relacdo familiar com a auto-estima e as auto-percep¢Oes de aceitagdo social e do
comportamento. Deste modo, os sujeitos com uma percep¢ao da qualidade da relagdo familiar
mais positiva, evidenciaram uma auto-estima mais elevada a par de auto-percepgdes de
aceitacdo social e comportamento mais positivas. Estes resultados sdo consonantes com os
obtidos em investigagdes que relacionam a qualidade das relagdes familiares e as auto-
representacoes de criangas e adolescentes na populacdo em geral (Amato, 1994; Bagley et al.,
1999; Gecas & Seff, 1990; Harter, 1990, 1998, 1999; Noller, 1994; Paterson et al., 1995;
Peixoto, 2003; Scott & Scott, 1998).

No que se refere a estudos que se debrucam sobre as dindmicas familiares em que um dos
membros ¢ portador de deficiéncia Graff (2001, cit. por Williams, et al. 2002), refere que a
coesdo familiar e o estilo parental estdo bastante associados a auto-estima de um irmao de uma
pessoa com deficiéncia ou doenca cronica. Neste mesmo sentido, e tal como referem alguns
autores podera ser a dificuldade de adaptagdo da estrutura familiar a deficiéncia, o motivo para
um impacto na manuten¢do do bem-estar e ndo a propria deficiéncia em si (Dekker & Koot,

2003; Dykens, 2000; Emerson, 2003; Stromme & Diseth, 2000 cit. por Hastings, 2007)
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Relativamente as associacdes entre as dimensoes da percepcao da qualidade da relagdo familiar
e a auto-estima verificdmos a existéncia de correlagdes positivas significativas entre todas as
dimensoes consideradas, evidenciando-se a dimensdo aceitagdo como aquela que apresenta
valores de associacdo mais elevados. Alguma literatura refere, neste sentido, que muitos irmaos,
observados em contextos clinicos, sentem-se negligenciados, em prol de uma maior atencao
dada a crianga com deficiéncia (Fisher & Roberts, 1983). Assim sendo e partindo desta ideia, se
0s jovens percepcionarem que sdao apoiados pelos seus pais, nas mais diversas areas
(particularmente, neste estudo, emocionais e escolares) e que lhes ¢ dada a autonomia que

necessitam, tenderdo a ter uma auto-estima mais elevada.

Ao longo de toda a revisao de literatura, foi possivel observar que diversos sdo os autores que
utilizam a expressdo de “populacdo de risco” para os irmdos de pessoas com deficiéncia.
Efectivamente e se tivermos em conta os resultados obtidos anteriormente, facilmente
compreendemos que sem uma rede familiar que proporcione suporte emocional e escolar, é
dificil manter uma auto-estima elevada. Em consonéncia com este facto, alguns autores sugerem
que os irmaos de pessoas com deficiéncia poderiam beneficiar de um acompanhamento

especializado (Burton & Parks, 1994).

Sumarizando, se por um lado verificamos que a deficiéncia ndo ¢ um factor, por si so,
determinante na manutengdo da performance pessoal e social dos irmaos, por outro, verificamos
que, efectivamente, a percep¢ao da qualidade na relagdo familiar, o suporte emocional ¢ o
suporte nas tarefas escolares, t€ém uma relagao positiva com a manutencdo de uma auto-estima
elevada. Destas duas ideias, podemos inferir que a deficiéncia, per si, ndo € determinante na
qualidade da relacdo familiar, sendo, no entanto, o ajustamento dos sujeitos a condi¢do de
deficiéncia, um aspecto importante para a coesdo familiar ¢ manutengdo de uma auto-estima

elevada.
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