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Resumo

O presente trabalho insere-se na area de estudo relativa a familia e deficiéncia,
abordando as relacOes fraternas quando hd a presenca de um(a) irmdo(3a) com
deficiéncia. Este estudo, ainda em andamento, apresenta-se na fase de trabalho de
campo, tendo sido realizadas cinco entrevistas narrativas com irmdos de pessoas com
deficiéncia do sexo masculino e feminino, faixa etaria entre 18 e 29 anos e diferentes
posicBes na prole. Partiu-se do pressuposto que a presenca de uma pessoa com
deficiéncia na familia é fonte de estresse, interferindo nas relagGes familiares,
incluindo-se as relagdes fraternas. Foram analisadas as seguintes categorias:
comportamento parental, posicdo na prole, preconceito e sua influéncia nas transicées
desenvolvimentais do irmao com desenvolvimento tipico. Concluiu-se que os fatores
que influenciam as relagdes fraternas sdo numerosos e complexos: a relagao parental,
a idade e o sexo do irmdo, sua posicdo na prole, o numero de irmdos existentes
havendo aquisi¢des positivas advindas das relagdes fraternas como: solidariedade,
empatia com as pessoas com deficiéncia, maior autonomia. Conhecer mais sobre a
deficiéncia ajuda o irmao a compreender melhor a situagao vivenciada. Evidenciou-se
a necessidade de buscar estratégias para implementar assisténcia a estes irmaos
nestas familias, privilegiando necessidades especificas de cada um, nao devendo-se

generalizar, e sim identificar as necessidades de cada um.

Palavras-Chave: Familia, deficiéncia, relacdes fraternas, fratrias, irmaos
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Abstract

This work is part of the study area on the family and disability, addressing the fraternal
relations when there is the presence of a (a) brother (sister) with disabilities. This
study, still in progress, is presented in the fieldwork phase, have been made five
narrative interviews with siblings of disabled male and female, aged between 18 and
29 years and various positions in the offspring. It started from the assumption that the
presence of a disabled person in the family is a source of stress, interfering in family
relationships, including the fraternal relations. The following categories were analyzed:
Parental behavior, position in the offspring, prejudice and its influence on
developmental transitions of siblings with typical development. It was concluded that
the factors that influence the fraternal relations are numerous and complex: a parental
relationship, age and sex of the brother, his position in the offspring, the number of
brothers having positive acquisitions resulting in fraternal relations as solidarity,
empathy with people with disabilities, greater autonomy. Finding out more about
disability helps the Brother to better understand the situation experienced.
Highlighted the need to seek strategies to implement assistance to these brothers in
these families, favoring specific needs of each and not generalizing, but to identifying

the needs of each.

Keywords: Family, disability, family ties, fraternal ties, siblings.
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Introducao

O presente trabalho insere-se na drea de estudo relativa a familia e deficiéncia,
abordando o impacto que a presenca de uma pessoa com deficiéncia fisica podera
causar na familia, mais especificamente nas relacdes fraternas. Embora a maioria das
pessoas viva um tempo consideravelmente grande da sua vida convivendo ou em
contato com os irmaos, pouco se tem estudado sobre o relacionamento da pessoa
com deficiéncia com o seu irmao com desenvolvimento tipico, embora este tenha sido
descrito na literatura como o elemento da familia mais esquecido e o mais vulneravel

emocionalmente (Bellin; Rice, 2009).

Irm3aos tém a mesma genealogia, convivem em uma mesma familia, e
compartilham a mesma heranca cultural, e os mesmos pais, sendo muito
importantes uns para os outros na construgao da sua personalidade. Basicamente,
servem para brincar, mas também, ajudam-se mutuamente, aceitam-se, atritam-se,
co-habitam, tém vinculos que permanecem e que se somam ao dos pais. Com os
irmaos experimenta-se a socializagdo antes de vivencia-la com o outro estranho.
Ainda que momentaneamente entrem em conflitos, sdo as companhias com as
quais se pode contar sempre. Os irmdos constituem referéncias solidas, aliangas de
afeto e de cumplicidade mais estaveis que as estabelecidas com os adultos. Podem
ensinar, conversar e cuidar, serem cumplices, figuras de apego ao longo de todo o
desenvolvimento humano. Fatores como o acesso de um irmdo ao outro, a idade
deles e o sexo também podem estar relacionados a qualidade do vinculo fraterno,
mas, o que caracteriza a irmandade é o sentido de continuidade no tempo e o de
confianca (Kehl, 2003 apud Rabinovich; Moreira, 2008; Goldsmid; Féres-Carneiro,
2007; Oliveira, 2006).

O estresse é parte natural de qualquer ambiente familiar, e os irmaos da crianca com

deficiéncia podem estar expostos a demandas excessivas que se propagam por outros
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setores de sua vida. Ter um irmao com deficiéncia ndo significa ter problemas, pois as
relagdes entre irmaos dependerdo da estrutura familiar, das crengas da familia sobre
deficiéncia, da ordem de nascimento, da idade das criancas e do nivel socioeconémico
da familia (Sa, 2005). Dentre os desafios que os pais enfrentam quando do nascimento
de um filho com deficiéncia esta o falar sobre a deficiéncia com todos os familiares,

incluindo o irmao (Kroeff, 2012).

Deste modo, esta investigacdo objetiva analisar como a presenca de uma pessoa com
deficiéncia fisica decorrente de paralisia cerebral influencia as transicdes
desenvolvimentais de seu irmdo ndo deficiente, justificando-se a partir do pressuposto
de que, nos estudos sobre relagdes familiares consideram-se as relagdes fraternas
muito importantes por serem as primeiras relagoes intensas entre pares, constituindo-
se a primeira experiéncia social, auxiliando o desenvolvimento e as relagdes sociais.
Porém, existem poucas investigacdes no ambito intrafamiliar e estas contemplam mais
as relagOes parentais do que as relagOes fraternas. As pesquisas brasileiras também
sdo escassas principalmente quando relacionam as relag¢des fraternas com deficiéncia

(Bason; Masili, 2008; Fernandes; Alarcdo; Raposo, 2007).

2.0 Relagoes fraternas e deficiéncia

2.1 Sobre a deficiéncia...

Nossa sociedade, ao longo da histéria, tem incorporado preconceitos herdados através
de geracdes, a deficiéncia sendo assimilada como sinbnimo de inutilidade social e as
pessoas com deficiéncia vistas como seres dependentes e, portanto, marginalizados
(Figueira, 1995). O tratamento dado as pessoas com deficiéncia variou em diferentes
culturas nos diferentes momentos, a depender dos valores. Nas antigas civilizacdes era
comum a pratica do infanticidio nas criancas que nasciam deficientes ou a eliminacgdo
das pessoas que adquiriam alguma deficiéncia. As sociedades pré-industriais eram

cruéis com eles, mas nao os segregavam, sendo o cuidado das pessoas com deficiéncia

?
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responsabilidade da familia. As sociedades pds-industriais criaram instituicbes e estas
pessoas eram levadas para longe de suas familias ao primeiro sinal de anormalidade
ou anomalia. No Brasil, as pessoas com deficiéncia eram negligenciadas até que se deu
o surgimento das primeiras instituicdes no inicio da segunda metade do sec. XIX, na
cidade do Rio de Janeiro; constituiam-se em internatos e destinavam-se a pessoas
cegas e surdas. Essa segregacdo advinda do internato das criancas foi em parte
responsavel pela percepc¢do que a sociedade tem da pessoa com deficiéncia como um
ser incapaz de se responsabilizar por sua propria vida (Solomon, 2013; Mendonca

Neto; Chaveiro, 2010; Barros, 2007; S4, 2005; Bueno, 1999).

A terminologia usada para designar o que hoje denominamos pessoas com deficiéncia
veio através dos séculos carregada de discriminacdo e violéncia. Os deficientes eram
chamados de “invédlidos”, termo que significa “individuo sem valor”. No séc. XX
passaram a ser chamados de incapacitados, ou seja, eram considerados sem
capacidade. A partir de 1960, muda-se a denominacdo passando-se a chamar de
“deficientes” “defeituosos” ou “excepcionais” aqueles individuos que tinham
deficiéncia fisica, mental, auditiva, visual ou multipla. No inicio da década de 80,
novamente muda-se a terminologia para pessoas deficientes, atribuindo-se um valor
de “pessoa” aqueles que tinham uma deficiéncia, além de chamar a atencdo que a
deficiéncia era uma caracteristica individual. Ao final desta mesma década, contestou-
se o termo “pessoa deficiente”, passando-se a denominagdo “pessoas portadoras de
deficiéncia”, ou seja, a deficiéncia era apenas um “detalhe” da pessoa. Em 1990,
substitui-se o termo deficiéncia por “necessidades especiais”, ficando esses individuos
denominados de “portadores de necessidades especiais”. Este termo, contudo,
também foi questionado por conter alusdo a pessoas que portam (levam) uma
necessidade/deficiéncia e por acreditar-se que necessidades especiais todas as
pessoas tém; a partir deste questionamento, passou-se a chamar, apenas, “pessoas
especiais”. Hoje, porém, “pessoa com deficiéncia” passa a ser o termo mais atual, pois
se acredita que esta terminologia contribui para a autonomia e inclusao, e por ter sido
o desejado pelos movimentos mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo o Brasil

(Diniz, 2007; S3, 2005; Sassaki, 2003).
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Ha maneiras de se entender a deficiéncia. No modelo biomédico, a matriz de
interpretacdo é a normalidade e a deficiéncia. A grande questdo do modelo biomédico
é o fato de centrar-se no corpo individual como o “problema”, colocando o 6nus da
exclusdo na pessoa com deficiéncia tirando da sociedade sua responsabilidade
(Pereira, 2008). Ja no modelo social da deficiéncia, entendemos a deficiéncia como
“..um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também
denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente” (Diniz, 2007, p.09). Seu
enfoque é na sociedade como geradora de deficiéncia, por excluir em diversos niveis
as pessoas com deficiéncia (Pereira, 2008). Esse modelo trds uma mudanca na forma
em como a deficiéncia é pensada (Mendong¢a Neto; Chaveiro, 2010; Diniz; Barbosa;

Santos, 2009; Pereira, 2008; Santos, 2008; Diniz, 2007).

A deficiéncia surpreende, desorganiza e o preconceito que a acompanha afeta ndo
somente as pessoas com deficiéncia, mas também suas familias e seu grupo social.
Relacionar-se com uma pessoa com deficiéncia depende das concepcdes prévias que

e oA . . 3 . . .
se tem sobre a deficiéncia, sendo o estigma” uma categoria central, podendo interferir
na dinamica das interacdes sociais, exacerbando as consequéncias da deficiéncia. Por
apresentar caracteristicas pouco conhecidas, a deficiéncia causa ao leigo sentimento
de estranheza (Martins; Barsaglini, 2011; Mendonc¢a Neto; Chaveiro, 2010; Pereira,

2008; Carvalho-Freitas, 2007; Silva, 2006).

2.2 Sobre a fratria...

A familia constitui um dos fundamentos da sociedade. Com uma diversidade de

configuracdes, esta presente, de algum modo, em todas as sociedades conhecidas, nas

® Estigma aqui entendido segundo Goffman como, “evidéncias de que ele tem um atributo que o torna
diferente de outros que se encontram numa categoria em que pudesse ser incluido, sendo, até, de uma
espécie menos desejavel [...]. Assim deixamos de considera-la criatura comum e total, reduzindo-a a

uma pessoa estragada e diminuida. [...]” (Goffman, 1988, p. 12).
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diversas culturas e em todos os periodos histéricos, sendo “o filtro através do qual se
comeca a ver e a significar o mundo” (Sarti, 2004, p.17). A familia soube transformar-
se e algumas de suas caracteristicas tém origem mais recente como, por exemplo, o
conceito de amor romantico, que levou 0s casais a unirem-se ndo mais por
conveniéncia e sim por amor. A liberdade da escolha do parceiro, a importancia que se
dd ao bem estar individual e a satisfacdo amorosa, sdo inerentes ao processo de
modernizagao sentimentalizando as relagdes familiares, pressupondo em decorréncia

disto a gratuidade e incondicionalidade das relagdes (Aboim, 2006; Singly, 2000).

Apesar de todas as modificacGes pelas quais tém passado a sociedade, a familia é um
universo de relacdes, o primeiro e principal agente da socializacdo primaria, onde as
identidades pessoais se constroem, onde se procura seguranca e estabilidade no
momento de conflito e onde se produzem relacdes de cuidado entre os seus membros
através da protegdo, do apoio, do acolhimento, respeito a individualidade e
potencializacdo do outro. A familia constitui um recurso para a formacdo da pessoa, é
nela que se pode experienciar o amor parental, filial e fraternal, enraizando a pessoa
através das relacdes de parentesco, que duram toda a existéncia. A familia se constitui
em campo experimental de aprendizagem entre pais, filhos e irmdos geralmente
oportunizando a cada um de seus membros aprender a viver e a conviver com a
diferenca, a cooperar, a ser soliddrio, a perceber suas capacidades e aprofundar sua
singularidade (Lito, 2012; Pereira; Lira; Pedrosa, 2011; Pierron, 2009; Aboim, 2006;

Petrini, 2003; Singly, 2000; Petrini; Alcantara; Moreira, no prelo)

A fratria inicia-se com o nascimento de um segundo filho, o que pode gerar um conflito
intergeracional, além de perturbar o equilibrio constituido naquela familia. Com os
irmdos dividimos nossa carga genética, nossa familia, experiéncias, lembrancas, um
patrimOnio psiquico transmitido através das gerag¢bes. Na hierarquia familiar, os
irmdos fazem parte do mesmo subsistema sendo co-participantes de uma relagdo
duradoura complexa e igualitdria, onde em geral os irmdos conhecem o
funcionamento psiquico uns dos outros, e constroem por terem juntos vivenciados a

intimidade da vida familiar, os papéis sociais, valores, normas de conduta e

10
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comportamentos adequados e inadequados, ponto de referéncia para a propria

identidade pessoal (Pietsrzak; Facion, 2006).

O estudo da relacdo fraterna® vem sendo objeto de interesse de pesquisadores
contemporaneos, embora ainda hoje um maior nimero de estudos contemple a
relacdo parental. Grande parte dos estudos sobre fratrias enfocam mais a competicdo
e a rivalidade entre os irmdos do que a convivéncia e a solidariedade (Goldsmid; Féres-
Carneiro, 2011; Goldsmid; Féres-Carneiro, 2007). A fratria representa um nivel de
relagdo comumente qualificada de horizontal, diferentemente da relagao parental que
¢é qualificada de vertical. A dimensdo horizontal sempre simboliza o nivel terra-a-terra,
o nivel humano, as relacdes inter-humanas e pessoais, ao contrario da relacdo vertical
gue simboliza o divino, o societal, o institucional, representado pelo vinculo social.
Segundo Fourez (2000), as relacdes fraternas embora sejam consideradas relacdes
horizontais, sofrem influéncia da verticalidade, como das crencgas, da cultura e dos
mitos familiares por pertencerem ao grupo sécio-familiar (Goldsmid; Féres-Carneiro,

2011; Fourez, 2000).

A palavra irmdao vem acompanhada de significados que ultrapassam a noc¢do de
parentesco, aparecendo frequentemente concomitante a palavras como amigo ou
intimo, ou seja, o irmdo é aquele com quem temos uma relacdo de parentesco
bioldgico ou por afinidade, mas também é aquele com quem temos uma relacdo mais
préoxima e intima. Frequentemente associamos as relacdes fraternas com relacdes
solidarias, e o préprio termo fraternidade nos reporta a unido, amor ao proximo (Lito,

2012).

Irmdos, a principio sdo pessoas que, embora ndo se escolheram, ndo decidiram estar
juntas, sdo levadas a viver juntas, durante um periodo de suas vidas, e, apesar de
poderem se afastar, estas relagcdes costumam ser as mais duradouras na vida das

pessoas, visto que frequentemente os pais morrem mais cedo, casa-se mais tarde e as

* Relacdo fraterna aqui é entendida como explicitando a qualidade da relacdo, diferentemente do laco
fraterno que € definido como partilhar o mesmo lago de filiacdo (Muniz; Féres-Carneiro, 2012).

11
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relacGes de amizade mudam ao longo da vida. A relacdo partilhada inicialmente com
os irmaos influencia tanto no desenvolvimento quanto nas experiéncias fora da familia
e na construcdo do laco social. Para Howe e Recchia (2006), o conflito existente entre
os irmaos na infancia esta associado a uma pior adaptagao a vida social quando adulto.
Os vinculos estabelecidos entre eles possibilitam a cada um experimentar a
socializacdo inicialmente na proépria familia e, posteriormente, com o estranho. Para
qgue os vinculos estabelecidos pelos irmdos sejam satisfatérios, devera haver uma
relacdo de intimidade, coincidéncia de valores pessoais e complementaridade de
papéis (Muniz; Féres-Carneiro, 2012; Lito, 2012; Goldsmid; Féres-Carneiro, 2011;
Goldsmid; Féres-Carneiro, 2007; Howe; Recchia, 2006; Meynckens-Fourez, 2000).

InteragcGes entre irmdos sdo emocionalmente carregadas de fortes emocdes, positivas,
negativas ou ambivalentes; s3ao também relagbes intimas que potencializam o
desenvolvimento emocional, social, moral e cognitivo das criangas. Em geral, as
relacGes entre irmdos desempenham um importante papel no desenvolvimento da
compreensao das criangas sobre o seu mundo, além de aprender sobre as emogdes,
pensamentos e intencdes do outro (Howe; Recchia, 2006). Quando a relagdo fraterna é
boa, torna-se referéncia para vinculos afetivos positivos, exercendo grande influéncia
na forma em que nos vinculamos ao outro; porém, quando a relacdo é permeada por
desafetos, os irmdos podem tornar-se adversarios (Muniz; Féres-Carneiro, 2012;
Goldsmid; Féres-Carneiro, 2011; Messa; Fiamenghi Jr., 2010; Goldsmid; Féres-Carneiro,
2007; Meynckens-Fourez, 2000). Em um estudo desenvolvido por Rabinovich e
Moreira (2008), sobre o significado de familias para criancas paulistas, as autoras
concluiram que aos irmdos era dada muita relevancia, pois eles eram para as criangas
as pessoas mais presentes, sugerindo uma proximidade, familiaridade,

complementaridade e permanéncia.

Ao estudar relacdo fraterna, enfatizando a constituicao do sujeito e a formacgdo do lago
social, Goldsmid e Féres-Carneiro (2011) constataram a boa convivéncia na fratria
como um fator importante para a constituicdo do sujeito e do lagco social, sendo

suporte para o equilibrio familiar em situacdes de crise, como no caso de doenga,

12
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morte ou deficiéncia. O estresse decorrente de uma crise exige suporte emocional e
psicolégico que poderd ser fornecido pelo irmdo (Goldsmid; Féres-Carneiro, 2011;

Nandwana; Katoch, 2009).

Salientamos que a fung¢do fraterna nao se limita a relagdo entre irmaos bioldgicos.
Pode-se percebé-la, por exemplo, em familias reconstituidas, com os filhos do
padrasto ou da madrasta e em filhos Unicos com seus primos ou amigos. Para
Meynckens-Fourez (2000), as relacOes fraternas preenchem no minimo trés fungoes:
de afeicdo, tranquilidade e recurso, de substituto parental e de aprendizagem dos
papéis cognitivos e sociais, sendo que, em familias em que o amor e a protecdo dos
pais estdo ausentes, os irmdos tendem a intensificar os lagos fraternos (Muniz; Féres-

Carneiro, 2012).

A relagao fraterna é influenciada por algumas varidveis, entre elas o tamanho da
familia, idade dos irmdos e ordem de nascimento. Os irmdos mais velhos servem de
modelo, compensando muitas vezes a auséncia e distancia dos pais. O adolescente por
sua vez estabelece relagdes de cumplicidade com a fratria com o intuito de contestar a
autoridade dos pais e de ampliar as possibilidades de simbolizagdo da sociedade em
gue vivem (Muniz; Féres-Carneiro, 2012; Falk; Silveira; Masmann, 2002, apud
Navarausckas et al, 2010; Messa; Fiamenghi Janior, 2010; Carvalho; Moreira;
Rabinovich, 2010; Moreira; Rabinovich; Silva, 2009; Rabinovich; Moreira, 2008;
Goldsmid; Féres-Carneiro, 2007; Oliveira, 2006; Petean; Suguihura, 2005; Kehl, 2000;
Fourez, 2000).

2.3 A Fratria na presenga de uma pessoa com deficiéncia

Os irmdos, assim como os pais, sofrem o impacto do nascimento de uma crianca com
deficiéncia. Enquanto os pais elaboram a perda do filho idealizado, os irmdos precisam
conviver com a frustracdo do sonho do irmdo perfeito e com a realidade do irmao

“diferente”, o que nao vai partilhar suas experiéncias nem vai brincar como os outros.

13
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Seus sonhos e expectativas precisam ser refeitos, sentem-se desapontados,
enciumados, e é provavel que passem por fases semelhantes as dos pais em seu
processo de compreensdo e aceitacdo do irmdo com deficiéncia. Terdo de conviver
com as questdes sociais, com a dificuldade de compreenderem o diagndstico, com a
ambiguidade de seus sentimentos e com a diminuicdo da atencdo dos pais (Nunes;

Silva; Aiello, 2008; Petean; Suguihura, 2005).

A manifestacdo da presenca da pessoa com deficiéncia em seus irmdos com
desenvolvimento tipico pode-se dar através de comportamentos especificos como, por
exemplo, ciumes, tristeza e tendéncia ao isolamento, uma vez que o foco de atencdo
dos pais é o filho com deficiéncia. (Kroeff, 2012; Cavicchioli, 2005). O irmdo podera
sentir-se esquecido e abandonado, culpado pela deficiéncia do irmdo, enciumado ou
em desvantagem, por acreditar que o irmdo deficiente goza de privilégios e excesso de
atengado dos pais, tudo isto podera contribuir para a eclosao das rivalidades fraternas
(S4, 2005; Rizzo, 1998). E dificil para os irm3os com desenvolvimento tipico lidar com
os préprios medos e com o sentimento de impoténcia frente a deficiéncia do irmao

(Vilhena, 2007).

No irm3o da crianca com deficiéncia pode existir a ocorréncia de baixa auto-estima e
dificuldades no convivio social, estes podem sentir-se estigmatizados, questionar sua
“normalidade”. Por outro lado, a resposta destes irmaos a ocorréncia da deficiéncia na
familia dependera do temperamento de cada um, da idade, da proximidade entre os

irmaos, das suas experiéncias de vida, e da cultura (Cavicchioli, 2005).

Diversas varidveis tém sido consideradas como desempenhando um importante papel
na adaptacdo psicoldgica dos irmdos com desenvolvimento tipico: a idade e género,
quer do irmao, quer da crianca com deficiéncia, a posicdo na fratria, o prognéstico, a
dimensdo da familia e o estado civil dos pais. De acordo com Opperman e Alant (2003)
apud Vilhena (2007), os irmdos saudaveis apresentam maior probabilidade de se
adaptarem se ndo experienciarem sentimentos de rejeicdo ou de favoritismo por parte

dos seus pais. Também quando ha uma comunicagao aberta com os pais, onde a

14
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liberdade de expressar sentimentos esteja presente, ha adaptacdo dos irmdos com
desenvolvimento tipico as alteracdes no sistema familiar (Vilhena, 2007). Em outro
estudo realizado por Belin e Rice (2009), com diades de irmdos em que um tinha o
diagnodstico de espinha bifida observou-se forte associagao entre a proximidade da

relacdo de apoio entre os irmaos e o funcionamento familiar.

Em um estudo realizado em Portugal, por Franca (2000), em que entrevistou maes de
criancas com filhos com PC e mdes de criancas com desenvolvimento tipico, com
intuito de perceber a dinamica da relagdo na fratria da crianga com Paralisia Cerebral
(PC), a autora conclui que em familias com filhos com PC, a relagcdo pais-filhos
caracteriza-se pela superprotegao, pela vigilancia excessiva da integridade corporal,
pela referéncia latente e frequente a deficiéncia. Ao ser questionado as maes como se
dava o relacionamento fraterno, constatou que maes que tinham todos os filhos com
desenvolvimento tipico definiram a relacdo entre eles pela expressao de sentimentos,
por afetos, por reacées mais calorosas enquanto as maes com um filho com PC quando
guestionadas ndo exprimiram atributos da ordem dos afetos e sim aqueles ligados a

preocupacao, protecao e ajuda.

A presenca de uma deficiéncia na familia ndo indica necessariamente um estressor
para os irmdos. Outros fatores devem ser considerados, como a qualidade das rela¢des
familiares, a presenca de uma familia extensa, condi¢cbes sdcio-econémicas,
comunicacdo, rede de apoio e cuidados, caracteristicas individuais, As estratégias de

coping (enfrentamento)’ e caracteristicas da deficiéncia.

A invisibilidade do irmdo da crianga com deficiéncia fisica faz com que estes
apresentem diversos sentimentos e reagdes frente a esta situagdo e que se articulem
entre estresse e resiliéncia. Na ambivaléncia entre amor e édio, podem demonstrar
sentimentos de ndo saber quem ele é, ciime, inveja pelos cuidados ao outro,

superprotecao, orgulho, culpa por nao ter problemas ou por muitas vezes desejar a

> Coping é uma terminologia usada aqui para caracterizar as estratégias utilizadas pelas pessoas para se
adaptarem e enfrentarem circunstancias adversas ou estressantes (Antonoazzi; Dell’Aglio; Bandeira,
1998).
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morte do irmdo, vergonha por ser diferente, tristeza, raiva pelo fato da atencdo dos
pais e de toda a familia estar centralizada no irmao, preocupacdo, inferioridade,
guando sentem que suas necessidades ndo sdo priorizadas, soliddo, negacdo ou até
mesmo dificuldade de relacionamento com os amigos. Os sentimentos de culpa e
vergonha que os irmaos de pessoas com deficiéncia apresentam podem se relacionar
ao constrangimento frente aos limites no desempenho e interacdo desses individuos

(Ardore; Regen; Hoffman, 1988).

Segundo Franca (2000), a primeira constatacdo do efeito que tem a presenca de uma
crianca com deficiéncia na fratria é no proprio “volume da fratria”, ou seja, por vezes,
se a crianca com deficiéncia é o primogénito, ele torna-se filho Unico, ou caso nao seja,
torna-se o ultimo filho. A angustia que os pais poderdo sentir e o medo da repeticdo da
deficiéncia por vezes é o motivo da limitacdo do numero de filhos (Solomon, 2013; S3,
2005; Bastos, 2002; Franca, 2000; Trad, apud Barros, 1999). Quando a fratria é
formada apenas por dois filhos, os sinais de ansiedade parecem ser mais explicitos nos
irmdos com desenvolvimento tipico, do que quando esta é numerosa, neste caso
observa-se maior dificuldade apenas no irmdo que antecede diretamente aquele com
deficiéncia, pois este parece sofrer mais devido ao acréscimo de atencdo e a

dependéncia que o irmao com deficiéncia necessita de seus pais (Franca, 2000).

A reducdo observada nas fratrias contribuiu para aumentar a intensidade das relagoes
entre os irmaos, tornando-se ainda maior em situacdes de crise ou estresse, como
guando ha a presenca de um irmdo com deficiéncia; nesta situacdo, as relaces
fraternas podem se estabelecer como um pilar de sustentacdo e equilibrio, mas
também pode haver ressentimentos no irmdo mais velho, por muitas vezes ser o
escolhido para auxiliar no cuidado com o irmdo, executando tarefas que exigem
responsabilidade, como auxiliar na higiene, alimentagao, administrar medicamentos
ou por achar que os seus sucessos nao sao valorizados, enquanto qualquer conquista
do irmdo, mesmo pequena é hipervalorizada. Tal fato pode ser impeditivo no
desenvolvimento da auto-estima deste irmdo (Goldsmid; Féres-Carneiro, 2011;

Fernandes; Alarcdo; Raposo, 2007; Cavicchioli, 2005; Meynckens-Fourez, 2000; Franca,
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2000). Segundo Howe e Recchia (2006), as irmas mais velhas sdo mais propensas a se
envolverem no cuidado do que os irmaos mais velhos. Por sua vez, resultados de um
estudo realizado por Nunes e Aiello (2008), sobre interacdo entre irmdos com
deficiéncia mental indicaram que as diades do tipo irmas-irmas eram caracterizadas
por maior cuidado e companheirismo, com niveis maiores de afetos positivos que a
diade irmdos-irmdos. Contrariando estes estudos, a pesquisa desenvolvida por Franca
(2000), ndo encontrou diferencas no comportamento entre os sexos em fratrias onde

havia uma crianca com deficiéncia advinda da Paralisia Cerebral.

Nas criangcas que tém um irmdo mais velho com deficiéncia, o processo de
identificacdo (no qual os irmdos mais velhos sdo os intermedidrios na imagem
construida do adulto) ndo é vidvel aos mais novos, ja que a imagem que aquele
transmite esta comumente associada a algo negativo; nestes casos, quando ha
identificagdo, frequentemente esta esta associada ao desejo de tornar-se dependente
como aquele irmdo, para assim ter acesso a mae. (Franga, 2000). Um aspecto positivo
no relacionamento fraterno é quando o irmao da crianga com deficiéncia é mais novo.
Isto provavelmente deve-se ao fato de que os irmdos mais velhos geralmente servem
de modelo, assumem postos de responsabilidade, além do que, em familias com
poucos recursos financeiros, exige-se dos irmdos mais velhos que cuidem do irmdo
com deficiéncia. Por outro lado, um segundo filho, quando o primeiro tem alguma
deficiéncia, pode ser tratado como o primogénito vindo a exercer fungdes de irmao
mais velho. Algumas vezes, ha o aparecimento de sentimentos de culpa por estar
desenvolvendo-se mais que o irmdo, sentimento esse que pode leva-lo a restringir seu
proprio desenvolvimento (Kroeff, 2012; Meynckens-Fourez, 2000; Nunes; Silva; Aiello,

2008).

Em relacdo a idade dos irmdos com desenvolvimento tipico, hd um suprimento da
demanda de ajuda maior quanto menor for a idade destes, diferentemente do que
ocorre com o irmao com deficiéncia, onde o cuidado pode ser permanente e na
mesma intensidade, sendo que quanto mais ele assume esse cuidado, menor é sua

participagdo nas atividades comunitarias, podendo aumentar o conflito com o irmao
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com deficiéncia (Nunes; Aiello, 2008). Em um estudo realizado por Pinto (1991), em
Portugal, investigando irmdos de criangas com deficiéncia entre elas a Paralisia
Cerebral, moradores das cidades de Porto, Lisboa e Faro, e citado no estudo de Franca
(2000), o autor sugere que crescer em uma familia onde haja uma crianga com
deficiéncia pode ser uma oportunidade para aprender e desenvolver atitudes sociais
positivas nos irmdos, especialmente as que se referem ao empenho em problemas e
questdes sociais. A disponibilidade de apoio social da familia, seu tamanho,
juntamente com a idade dos irmdos, pode exercer um efeito indireto na forma como
os irmaos com desenvolvimento tipico reagem a presenga e se relacionam com o
irmdo com deficiéncia fisica. Em familias desprovidas economicamente é frequente o
cuidado da pessoa com deficiéncia ficar sob a responsabilidade do seu irm3ao nao

deficiente, independentemente do género, da idade ou da sua posi¢do na prole.

Cada individuo da significado a vivéncia com um irmao deficiente segundo seus
recursos e historia de vida. As estratégias de coping irdo depender do género, da
idade dos irmaos, e das informagdes sobre a deficiéncia e seu progndstico, podendo
modificar-se durante fases de uma situacdo estressante, ndo podendo ser considerada
boa ou mda. Em um estudo com diade de irmdos em que um deles tinha o diagndstico
clinico de Espinha Bifida, realizado por Belin e Rice (2009), foi observado que irmdos do
mesmo sexo tinham um relacionamento mais préximo, enquanto o fator idade e
severidade eram inversamente proporcionais, ou seja, quanto mais proxima a idade
entre os irmaos e quanto menor a severidade da patologia maiores eram os conflitos.
Por outro lado, o estudo realizado por Franga (2000), com fratrias de criangcas com
Paralisia Cerebral ndo encontrou nenhuma relacdo linear entre a severidade da
deficiéncia e o mau ajustamento dos irmaos. O modo como esses irmaos irdo acolher a
crianca com deficiéncia, aceitando-a ou rejeitando-a esta ligado ao modelo
apresentado por seus pais (Messa; Fiamenghi Junior, 2010; Nunes; Aiello, 2008;

Antonoazzi; Dell’aglio; Bandeira, 1998).

Os irmdos necessitam de orientacdo, informages e acompanhamento psicoldgico que

os auxilie na relagdo com o irmdo deficiente em diferentes etapas da vida. Os pais
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frequentemente privam os irmdos de informacdes, pois presumem que seus filhos ndo
serdo capazes de compreender o que se passa e as peculiaridades da deficiéncia. Tal
fato gera nos irmdos sentimentos de soliddo e ressentimento por ndao obterem tais
informagcdes e o sentimento de culpa ocorre por ndo terem sido afetados pela
deficiéncia ou por terem desejado que algo ruim acontecesse ao irmdo, o que pode
dificultar a interacdo (Nunes; Silva; Aiello, 2008; Cavicchioli, 2005; Ardore; Regen;
Hoffmann, 1988).

Apesar de impactante, a ocorréncia de uma deficiéncia na familia gera mais efeitos
secundarios ou indiretos do que primarios, sendo que os diferentes sentimentos e
reacdes ndo devem ser generalizados. Embora a experiéncia de conviver com um
irmdo com deficiéncia seja conflitiva, observa-se que o ciime ndo ocorre mais entre os
irmaos em que um deles tem uma deficiéncia do que em familias em que todas as
criancas tem desenvolvimento tipico. Observa-se também, rapido crescimento/
desenvolvimento/ responsabilidade do irmdo, devido a necessidade de adaptar-se a
situacdo familiar (Messa; Fiamenghi Junior, 2010; Fiamenghi Junior; Messa, 2007,

Francga, 2000; Rizzo, 1998).

N3o devemos ver o comportamento dos irmdos sempre pela ética da deficiéncia, pois
sentimentos ambivalentes, conflituosos, brigas, ciimes, fazem parte das relacdes
fraternas independentemente da presenca da pessoa com deficiéncia. (Kroeff, 2012).
Por outro lado, Franca (2000), cita que estudos realizados por Minde et al (1972) e
Breslau (1983), com fratrias de criangcas com deficiéncia motora concluiram que os
problemas psicoldgicos eram maiores na fratria quando o irmao com deficiéncia ndo
tinha deficiéncia intelectual. Petit (1983), por sua vez acrescenta que a diferenca de
idade de dois e quatro anos entre os irmdos origina maior rivalidade, acentuando-se se
a fratria for do mesmo sexo. Assim como Lavigne e Ryan (1979), referem uma maior
tendéncia a comportamentos patoldgicos nos irmdos em relagdo as irmds, nao
encontrando em seus estudos nenhuma relacdo com a ordem do nascimento, fato
este contestado por Breslau et al (1982), que descobriu uma interagdo significativa

entre a ordem do nascimento e o sexo, ou seja entre os irmaos mais novos haviam
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maiores problemas psicolégicos em meninos do que em meninas, e o inverso foi

verificado nas meninas (Franga, 2000)

A adaptacdo dos irmaos a situacdes de deficiéncia e a limitagcdo advinda desta depende
dos seus recursos pessoais, da ordem do nascimento, da idade das criancas, da histéria
de vida e do significado que a deficiéncia adquire e é compartilhado no sistema
familiar. Além disso, estd sujeito também ao histdrico das relacdes familiares, a
gravidade dos déficits da pessoa afetada, assim como a disponibilidade de recursos de
apoio e ao tratamento (Solomon, 2013; Messa; Fiamenghi Junior, 2010; Fiamenghi

Junior; Messa, 2007; Rizzo, 1998).

Método

Trata-se de um estudo em andamento, qualitativo e descritivo denominado de
narrativa de vida. A populacdo em estudo consta de cinco pessoas da classe média
brasileira, residentes na cidade de Salvador, Bahia, Brasil, que tem irmdos com
deficiéncia fisica, de ambos os sexos, de diversas posicGes na prole, cuja faixa etaria
situe-se entre 18 e 29 anos. Foram excluidos do estudo pessoas cujo irmdo com
deficiéncia fisica seja seu irmdo gémeo, que seja irmdo adotivo ou aqueles em que nao
tenham crescido juntos. Optou-se por narrativa de vida por se tratar de uma forma de
acessar a experiéncia da pessoa, e o0 modo como suas experiéncias subjetivas sdo
compartilhadas, seus sentimentos e pensamentos relacionados ao fato que se estd
narrando, preservando-se particularidades, sendo que suas experiéncias podem servir
como referéncia para outras historias. O carater descritivo do estudo tem como base
ndo apenas as verbalizagdes produzidas nas entrevistas, como também as observagdes
do comportamento dos entrevistados no contexto do ambiente onde ocorreram as
entrevistas (Rabinovich et al; 2012; Jovchelovitch; Bauer, 2011; Costa; Gualda, 2010;

Narita, 2006; Lalanda, 1998).

Iniciamos a investigacdo, com informac¢Ges dadas pela investigadora sobre a pesquisa e

como esta podera contribuir direta ou indiretamente na compreensao do objeto a ser
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estudado, posteriormente foi realizado orienta¢cGes sobre a entrevista, mostrando o
valor que a sua narrativa terd na pesquisa, esclarecendo aos participantes o porqué da

escolha destes e a qual instituicdo a pesquisa estara vinculada.

Como instrumento de coleta de dados utiliza-se um formuldrio contendo questdes que
investigaram o perfil do informante e do seu irmdo com deficiéncia, como idade, sexo,
escolaridade, moradia, posicdo na prole, estado civil, religido, ocupacdo, renda
familiar, composicdo da familia, caracteristicas da deficiéncia. A entrevista narrativa
iniciou-se com a seguinte pergunta norteadora: como é ser irmdo/irma de... ? Da
conversa entre o entrevistador e o entrevistado, coletou-se informagbes acerca do
conhecimento, da percepcado e das implicacdes da deficiéncia, da relacdo com o irmao,
da influéncia exercida pelo irmao no seu desenvolvimento. Quando houve necessidade
de uma melhor compreensao de determinado aspecto, um esclarecimento maior foi
solicitado pela pesquisadora apds a narrativa do entrevistado, tomando-se o cuidado
de ndo influenciar na narrativa. Tanto o formuldrio quanto a pergunta norteadora

foram elaborados pela autora do estudo e sua orientadora.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora no local escolhido pelo(a)
entrevistado(a) e gravadas em MP3, marca Sony. ImpressGes pessoais da pesquisadora
sobre o local, comportamento e linguagem ndo verbal dos entrevistados foram
registradas imediatamente apds a entrevista em um didrio de campo. Os relatos,
posteriormente transcritos, organizados, codificados e submetidos a analise de

dados sem a intencdo de generalizar os resultados.

Primeiros Resultados

Na dinamica das relagGes familiares, os pais podem, por vezes, negligenciar os irmaos
com desenvolvimento tipico ou exercer sobre eles maior pressao para que “brilhem”
na vida, compensando assim o possivel “fracasso” do irmdo com deficiéncia. Os pais
frequentemente também adotam atitudes controladoras com os outros membros da

familia, especialmente os irmaos, contribuindo para dificuldades relacionais entre
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irmdos/pais e irmdos/irmaos. Sendo assim, o comportamento parental pode facilitar o
surgimento de sentimentos positivos entre os irmdos ou mesmo dificulta-los, como
podemos observar abaixo na fala dos nossos entrevistados (Goldsmid; Féres-Carneiro,

2007; Aboim, 2006).

“...ai meu pai fala: vocé reclama de tanta coisa, vocé ndo esta
vendo seu irmdo que... sabe? tem que ficar em casa e tal...”
(Mirid)

“Eu ndo sei se eu tive uma percepcdo... ou se eu tive frustragéo,
um sentimento negativo ou positivo que... ele... apresentava
deficiéncia. Acho que... acho que a educacdo que foi dada pelos
meus pais, né? Foi um ponto crucial pra que... passasse

despercebido ndo é?” (Tiago)

“...e, Lia nasceu especial, e deu dois anos e meu irméo nasceu,
entdo era uma crianca especial, um bebezinho, contra uma
menina né? que ja tava mais velha... eu acabei ficando assim...
meio assim com um pouco com menos atencdo. N&o, Raquel
pode fazer sozinha, Raquel consegue, Raquel consegue...”
(Raquel)

Os riscos de problemas emocionais sdao grandes, e o tamanho da familia tende a
atenuar os efeitos da deficiéncia, por seus membros dividirem a carga de sentimentos
e responsabilidades. Os pais podem superproteger o filho com deficiéncia, este
recebendo frequentemente um tratamento preferencial, com regras menos rigidas e
uma maior tolerancia. Em um estudo realizado em 1954 por Shere, e citado por Franca
(2000), com 30 pares de gémeos, dos quais um tinha Paralisia Cerebral, este observou
gue a superprotecdo dos pais direcionada ao gémeo com PC era o fator central da
familia, e a0 gémeo com desenvolvimento tipico era cobrado maior responsabilidade e
mais maturidade do que a sua idade e suas capacidades, isto provocava neste uma

maior instabilidade, mais ciimes e sobretudo menos alegria que seu irmao gémeo com
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PC. No nosso estudo, até o momento, observamos que o irmdo da crianga com
deficiéncia traz no seu discurso a percepc¢do do tratamento diferenciado dispensado

pelos pais aos irmaos.

“...tinha brincadeira, meu pai escondia ovo da Pascoa pela casa
toda pra gente sair procurando, e ai eu acordava cedo,
procurava, procurava, achava tudo, ai eu sabia onde € que tava
todos os melhores ovos e ai meu pai falava; ndo, vocé vai
guardar tudo de novo e ai ele ia no lugar dos melhores ovos s
com Lia, e ndo deixava eu e meu irmao ir, e falava ndo, va
procurar pra la. Entdo isso também... ela sempre tinha
favoritismo nas coisas por causa da doengca e ela tinha

consciéncia disso...” (Raquel)

“... eu ndo tinha atengéo, a atengéo era toda, totalmente voltada
para minha irm, é tanto que eu era bastante excluida de, de, de
varias coisas. Eu ndo sei dizer para vocé a minha infancia,
porque eu ndo reconheci, pra mim eu ndo tive infancia, é... foi
muito sofrido, muito sofrido para mim. No inicio eu ndo
conseguia entender é, a situacdo da minha irmé& que ela era uma
pessoa deficiente, e precisava de atencédo total e... eu, eu soffri

muito, €... sofri muita rejeicao devido a isso” (Marta)

Independente da ordem do nascimento, a crianga com deficiéncia é sempre tratada
como “cacula”, podendo haver assimetria de papéis, ou seja, o irmdo com
desenvolvimento tipico assume o papel do irmdo mais velho, mesmo que ndo o seja
(Nunes; Aiello, 2008).
“...e esse processo de desenvolvimento de Jodo., eu fiz parte de
muita coisa né? Na confeccdo de materiais, de ideias, de... de...
de instrumentos nos quais a gente néo tinha acesso pra compra
ndo é? De equipamentos, de...de andadores, de bicicletas

especificas entdo a gente comecou a fazer adaptacOes desses
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materiais que a gente tinha em casa, ndo é? bicicleta em casa,
tipo botava uma rodinha, tirava uma rodinha, fazia uma
ergométrica em casa, 0 andador a gente fazia um carrinho de

madeira...” (Tiago)

Em um estudo realizado por Pietsrzak e Facion (2006), com irmdos de criancgas autistas,
foram observados efeitos positivos identificados como: maior maturidade,
responsabilidade, altruismo, autonomia e flexibilidade para ajustar-se as dificuldades,
e efeitos negativos como: aumento de tensdo e estresse. Qutro estudo realizado no
Brasil sobre a familia da crianga com lesdao cerebral observou que no momento da
escolha profissional uma grande porcentagem destes irmdos opta pela area da saude
que primordialmente se caracteriza pela assisténcia e pelo cuidado (Forman, 2008). Tal
fato corrobora com os estudos de pesquisadores inspirados por Adler (s/d) que
previram que o tipo de carreira que se escolhe quando adulto muitas vezes se reflete
em uma de suas primeiras lembrancas. Dos nossos 05 (cinco) entrevistados, dois deles
universitarios, reconheceram que a convivéncia com o irmdo com deficiéncia

influenciou na escolha da profissao.

“E... tanto que hoje em dia eu fago arquitetura e eu tenho muita
vontade de me especializar em acessibilidade, porque eu vejo
quanto é dificil pra uma familia e pra um deficiente, é... se
locomover numa cidade, principalmente Salvador, entdo eu...”
(Clara)

“S6 que... quando eu comecei a presenciar as fisioterapias dela,
e, e ver 0 quanto ela tava se desenvolvendo, e que ela realmente
era uma pessoa especial, pra mim foi assim... foi, maravilhoso! é
tanto que... é... hoje eu escolhi fazer fisioterapia justamente por
causa disso, porque eu Vi 0 crescimento é... da minha irm&, o

desenvolvimento em tudo assim...” (Marta)
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Observam-se nos irmdos com desenvolvimento tipico aquisicdes positivas oriundas da
convivéncia com o irmao com deficiéncia. Estas estdo associadas ao desenvolvimento
do carater e personalidade, tornando os irmdos caridosos, altruistas, demonstrando
preocupa¢do predominante por outras pessoas e menos frequentemente consigo
préprios, tolerantes, compreensiveis, solidarios, manifestando empatia com pessoas
gue vivenciam a mesma situacdo, autonomos diante de situacdes desafiadoras e
amadurecidos pelo aumento das responsabilidades adquiridas, sendo mais habilidosos
em estabelecer relacionamentos. Irmdos também podem tornar-se excessivamente
obedientes, sacrificando seus interesses e atividades para que o seu irmdao com

deficiéncia ndo venha a ter ciumes ou fique triste (Vilhena, 2007; Francga, 2000).

“...entdo acho que seria sempre bom se a gente parasse,
conversasse, acho que deve ser bem legal eu sempre tenho
vontade de ir... falar... abragar... assim como eu gostasse que

fizesse com meu irmao.” (Mirid)

“Eu ndo sei se é 0 excesso de cuidado de filho pra familia (voz
embargada) também o amor que eu sinto por eles, mas, hoje é
dificil, hoje... eu ndo tenho um pensamento hoje fixo de que um
prazo, de que vou casar, vou ter uma familia, vou ter filhos, hoje
ndo consigo enxergar ainda isso... né? Entdo, esperar as coisas
correrem um pouco, ir demonstrando processualmente pra ver
quais as opcOes a serem tomadas, entdo, eu ndo tenho nada
definido ainda, né? que hoje, o cuidado hoje é com os pais, hoje,
meu cuidado hoje é com meu irmdo, com a casa, entendeu?”
(Tiago)

“...entdo eu sempre fui uma crianca de fazer tudo sozinha,

nunca, nunca pedia, nunca fui de pedir ajuda...” (Raquel)

Como as relagbes fraternas incluem a estimulacdo mutua, os irmdos com
desenvolvimento tipico podem ser importantes agentes de mudanca: podem encorajar

o irmdo com deficiéncia a ser mais independente, minimizando a deficiéncia. Apesar
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da repercussdo positiva da deficiéncia, comportamentos como, por exemplo:
depressao, retraimento social, baixa autoestima, pobre relacionamento interpessoal e
intolerancia também poderdo ser observados (Messa; Fiamenghi Junior, 2010; Nunes;

Aiello, 2008; Fiamenghi Junior, Messa, 2007).

Além disso, eles podem experimentar constrangimento em situacbes com outras
criancas quando perguntados sobre a condicdo clinica, diferencas fisicas e
comportamentais do irmdo, o que pode repercutir no seu aproveitamento escolar e
nas interagdes com outras pessoas; confusdao por nao serem suficientemente
informados sobre as condi¢Ges do irmao, gerando neles um sentimento de exclusdo
tanto dos pais como da equipe de saude; soliddao e ressentimento por se sentirem
negligenciados pelos pais. Estas criancas podem também revelar culpa ao realizar
atividades que o irmdao com deficiéncia ndo conseguiria, além de sentirem a
responsabilidade velada de cuidar do deficiente na vida adulta ou na auséncia dos pais.
Por se sentirem impotentes, muitas vezes os irmaos podem tornar-se mais distantes,
passando uma falsa impressao de desafeto e de descaso (S4, 2005; Cavicchioli, 2005;

Ardore; Regen; Hoffman, 1988).

“...quando ele nasceu que a gente viu que ele ndo era, que ele era
deficiente, eu ndo sabia direito o que era, ndo conseguia
entender, minha mée no comeco acho que ndo sabia explicar
também direito, ele chegou 14 em casa, ndo sabia muito que
fazer, mas, vocé vai crescendo e vai se adaptando a vida dele

né?” (Clara)

“...eu ndo conseguia entender tanto movimento, tanta mudanca
de localizacdo, porque por exemplo, eu morava em Goids, ai a
gente veio para o interior, do interior minha mée, veio para aqui
pra Salvador, de Salvador os médicos indicaram minha mée pra
minha mé&e ir pro Rio de Janeiro, ai do Rio de Janeiro minha

mée voltou pro interior, entdo... comegou essa correria € eu nao
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participava disso, entdo, achava literalmente estranho essa

situacdo.” (Marta)

“... talvez eu passe a ser mais uma maezona para ele, se um dia
minha mé&e... minha mae se for assim, eu tenho que assumir a

posicdo dela né?” (Mirid)

Os irmdos com desenvolvimento tipico respondem diferentemente a presenca do
irmdo com deficiéncia, uns se envolvendo mais com o cuidado, enquanto outros se
relacionam menos. O afastamento pode ser interpretado como um mecanismo de
defesa, onde este irmao utiliza-se das atividades fora do contexto familiar, como
estudo, trabalho, namoro, como uma forma de suporte emocional. Conhecer mais
sobre a deficiéncia do seu irmao, sobre suas capacidades e possibilidades ajuda-os a
compreender melhor a situacdo que estdo vivenciando (Cavicchioli, 2005). A
intimidade que esse irmao com desenvolvimento tipico estabelecer com a diferenca
apresentada no seu irmdao com deficiéncia promoverd uma maior aproximacgdo e
intimidade (Solomon, 2013). Todos estes fatores podem facilitar ou dificultar as
relagdes, que frequentemente s3ao fortalecidas durante a infancia, apresentando
muitos conflitos na fase da adolescéncia e se reequilibrando na fase adulta. Sabe-se
que a relacdo que se estabelece entre a fratria leva o irmdo a experiéncias de

vulnerabilidade ou resiliéncia (Goldsmid; Féres-Carneiro, 2007).

Tecendo Consideracgoes...

Embora pesquisas recentes com familias tenham focado as relages fraternas, estudar
irmaos nao esta sendo uma tarefa facil, pois engloba também abordar a familia, e
entendé-la nas suas diversas configuracées, sob pontos de vista diferentes das nossas
préprias referéncias, nas diversas relacdes estabelecidas entre seus membros e em
toda sua complexidade. Nossa compreensdo acerca das relagdes fraternas quando um
dos irmaos é uma pessoa com deficiéncia pode favorecer nossa competéncia no cuidar

dessas pessoas e de suas familias.
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A condicdo de um membro com deficiéncia ndo faz a familia magicamente homogenea
em caracteristicas; esta, adapta-se as necessidades da crianga, com os recursos de
enfrentamento de que dispoem. Esta diversidade pode ser reconhecida neste estudo,
onde observa-se que as crencas sobre a deficiéncia, a acessibilidade aos servicos
disponiveis para o desenvolvimento e cuidado das criangas, e o estado emocional

familiar, interferiram nas relagdes parentais, influenciando as relacdes fraternas.

O impacto da deficiéncia nos irmaos parece influenciar sentimentos, emocdes e
comportamentos. Seguramente ha aquisi¢cdes positivas advindas das rela¢des fraternas
como: solidariedade, empatia com as pessoas com deficiéncia, maior autonomia.
Nesse estudo também se pode constatar que a presenca de um irmdo com deficiéncia
influencia a escolha profissional do irmdao com desenvolvimento tipico, visto que eles o
escolheram profissOes ligadas a area de saude ou especializaram-se em areas afins,

como por exemplo, acessibilidade, inclusao.

As preocupagdes dos irmaos de pessoas com deficiéncia sdo comuns a qualquer
relacdo fraterna, ou seja, eles preocupam-se com o préprio irmdo com deficiéncia,
com o preconceito, com o que acontecera com eles na auséncia de seus pais, com a
situacao financeira, consigo mesmo e seus amigos, com a comunidade e a escola, com

a fase adulta de seus irmaos e a independéncia destes.

Os fatores que influenciam as relagBes fraternas sdo numerosos e complexos: a
relacdo parental, a idade e o sexo do irmao, sua posicao na prole, o nimero de irmaos
existentes. Neste estudo constata-se que, mesmo quando mais novo, o irmao com
desenvolvimento tipico assume uma relagao de cuidado caracteristica do irmdao mais
velho. Observa-se também que, quando a prole é maior que dois filhos, e hd um
sentimento de exclusdo do irmdo com desenvolvimento tipico, este fortalece a alianca
fraterna com o irmao que também tem desenvolvimento tipico, na tentativa de nao se

sentir rejeitado/excluido da dinamica familiar.
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Comumente os pais ndo se sentem seguros em abordar a deficiéncia com os filhos,
fazendo com que o ndo entendimento acerca da deficiéncia e suas implicacdes, leve o
irmdo com desenvolvimento tipico a sentir-se rejeitado, aumentando com isso o
sentimento de exclusdo. Conhecer mais sobre a deficiéncia ajuda o irmdo a

compreender melhor a situagao vivenciada.

Observa-se nestas narrativas a complexidade e a diversidade da experiéncia de ser
irmdo de uma pessoa com deficiéncia. Evidencia-se a necessidade de buscar
estratégias para implementar assisténcia a estes irmaos nestas familias, privilegiando
necessidades especificas de cada um, ndo devendo-se generalizar, e sim identificar as

necessidades de cada um.
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