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RESUMO

O presente estudo teve por objetivo investigar e analisar o envolvimento da
mae e de irmdos com desenvolvimento tipico na rotina de irmaos com
deficiéncia, e posteriormente quais sentimentos que esses irmaos e a mae
expressam diante disso. Estudo de caso realizado com a mée (53 anos) e dois
irmaos (23 e 14 anos) de um individuo diagnosticado como autista. A coleta de
dados ocorreu na residéncia dos participantes, sendo utilizados dois roteiros de
entrevista semiestruturados, um direcionado exclusivamente aos irmaos e um
para a mae. Os resultados obtidos indicaram que receber o diagndstico do filho
teve impacto inicial na vida familiar e emocional da mée. A relagdo com os
filhos com desenvolvimento tipico ficou prejudicada e ela passou a contar com
a ajuda dos familiares para lidar com as demandas do lar e dos cuidados com o
filho. Contudo, atualmente, nove anos apos o diagndstico, a familia, na visao
da mae, estd adaptada. Com relacdo aos irmaos, foi possivel notar o
desconhecimento dos mesmos a respeito da deficiéncia do seu irméo PAEE,
inseguranca com questdes como sobre a responsabilidade nos cuidados com o
irmao deficiente e preocupacbes sobre o futuro de seu irmdo. Além disso,
ambos destacaram impactos na vida social, descrevendo receio da reacao dos
amigos a respeito da condicdo do irméo. Verifica-se, portanto, que ter um
individuo com deficiéncia no seio familiar leva a impacto na dinamica e nos
relacionamentos entre os membros da familia, com os irmdos de
desenvolvimento tipico tendo poucas informacdes sobre a condicdo do irmao
PAEE. Sugere-se que pesquisas futuras busquem compreender as vivéncias
dos irmaos de individuos PAEE e proponham intervencées para esse publico,
comumente negligenciado pelos profissionais e familiares.

Palavras-chave: educacao especial, autismo, deficiéncia, familia, irmaos.



INTRODUCAO

A familia é o primeiro contexto social e de interacdo. E onde a crianca
aprendera questdes relacionadas as nog¢des sociais, valores e tera a garantia
de sua sobrevivéncia. A forma como os relacionamentos se constitui no seio

familiar atuardo como protecéo ou risco ao longo do ciclo vital do individuo.

Buscaglia, (2006, p. 57), afirma ainda que:

0 papel da familia estavel é oferecer campo de treinamento
seguro, onde as criangas possam aprender a ser humanas, a amar, a
formar sua personalidade Unica, a desenvolver sua autoimagem e a
relacionar-se com a sociedade mais ampla e mutavel da qual e para a
gual nascem.

s

Entretanto, € importante mencionar que, embora grande parte dos
estudos se debruce na qualidade e influéncia da relacdo dos pais com seus
filhos, em especial na diade mae-crianca, Nunes e Aiello (2004) salientam que
a relacdo familiar para a crianca vai além dessa interacdo, sendo de grande
importancia considerar as relacdes estabelecidas com outros agentes sociais,

como pais, irmaos e avos.

Diferentes situacdes podem afetar o equilibrio familiar, como, por
exemplo, a morte ou doenga de um ente, a ocorréncia de violéncia no seio
familiar ou com algum membro da familia, desastres naturais, entre varios
outros, sendo que a chegada de um novo membro também acarreta mudancas
na dinamica e estrutura familiar, podendo essa mudanca ser mais ou menos
estressante ou intensa. A literatura aponta que, comumente, ter uma crianca
publico alvo da Educacdo Especial' no seio familiar pode ser uma situagéo
emocionalmente carregada que gera a necessidade de adaptacdo dos
diferentes atores para lidar com a rotina de cuidados exigida pela condi¢cdo da

criancga.

! Com base na Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacdo Inclusiva sdo
considerados publico alvo da educacdo especial alunos com deficiéncias sensérias e/ou fisicas,
transtornos globais do desenvolvimento e alta habilidades/superdotagdo (BRASIL, 2009)



Além disso, outro ponto abordado na literatura refere-se a expectativa
gue o0s pais possuem ao descobrir a gravidez, em que segundo Falkenbach,
Drexsler e Werler (2008, p.2070):

E reconhecido que desde o momento em que se descobre a gravidez,
pais e mades comecam a fazer planos quanto ao futuro do filho.
Dificilmente pensam na possibilidade de vir a ter um bebé com
deficiéncia. A gravidez geralmente é acompanhada de comemoracao
e de expectativas. Os familiares e conhecidos esperam ansiosamente
0 momento do nascimento da criangca e compartiiham do
planejamento sobre sua chegada. Qualquer eventualidade
desconhecida ou n&o planejada pode ser uma realidade dura para ser
assimilada.

Nesse sentido, Messa e Fiamenghi (2010) afirmam que o nascimento de
um filho com deficiéncia pode ocasionar uma crise no ambito familiar que afeta
a todos os seus membros. O acesso a recursos e a intensidade do
acontecimento se relaciona com a forma como as familias enfrentam essa
situacdo. Isto é, em familias que possuem acesso a recursos disponiveis e

conta com apoio social, o impacto € menor e a superagao € mais rapida.

Vale ressaltar que a presenga de uma crianga com deficiéncia ndo afeta
apenas os pais, mas tem um efeito nos outros membros que com essa crianca
convivem, em especial 0s irmaos, 0s quais, na maioria dos casos, possuem um
envolvimento tanto direto quanto indireto nos cuidados dessa crianca.
Gargiulo?, citado por Nunes e Aiello (2008, p. 43), afirma que irmaos de
pessoas com qualquer deficiéncia, com grande frequéncia sofrem as mesmas
experiéncias que os pais, como medo, raiva, culpa, etc., embora nem sempre
0S mesmos sejam ouvidos pelos pais ou profissionais, o que dificulta a

elaboracao desses sentimentos.

Ser irmd@o de um individuo do publico alvo da educacao especial tem
impacto no cotidiano, nas vivéncias familiares, na perspectiva de futuro e nas
escolhas realizadas pelo individuo. Contudo, ainda é escasso o numero de
trabalhos voltados para compreender essa experiéncia de ter um irmao com
deficiéncia. O presente trabalho busca compreender as experiéncias, 0S
sentimentos e o envolvimento de individuos com desenvolvimento tipico irmaos

de pessoas publico alvo da Educacdo Especial. Ao lancar luz para a



experiéncia desses individuos, comumente negligenciados na literatura e nas
intervencdes, espera-se contribuir para revelar as angustias vivenciadas no
seio familiar, assim como seu possivel impacto nas relacdes sociais,

especificamente.

Ter um irmé&o publico alvo da Educacéao Especial

Embora poucos estudos sejam voltados a identificar como 0s irméaos
com desenvolvimento tipico de pessoas PAEE vivenciam a experiéncia de ter
um irmao PAEE, assim como quais impactos essa situacdo tem em diferentes
aspectos do seu desenvolvimento, em especial, no socioemocional, ha
algumas contribuicbes nacionais e internacionais que langam luz a esse
aspecto. De acordo com Fleitas, citado por Messa e Fiamenghi (2010), os
irmaos de pessoas com deficiéncia apresentam na maioria dos casos
sentimentos que vao do estresse a resiliéncia.

Por um lado, nota-se responsabilidade aumentada pelos cuidados com o
irmao afetado e com a casa; a soliddo e ressentimento por se sentirem
negligenciados por pais e profissionais que trabalham com a familia, devido ao
foco no irmédo PAEE, ciimes por perceberem que os irmaos estdo sendo
favorecidos com maior atencdo e presentes. Além disso, esses irmaos(as),
dependendo da idade e fase do desenvolvimento, podem sentir medo de n&o
serem amados ou de ndo ter a atencdo dos pais; preocupacoes relativas ao
futuro do irméo, especialmente o grau de responsabilidade com o irméo na
auséncia dos pais?, e a possibilidade de morte do mesmo; culpa pela doenca
ou deficiéncia, por ndo serem afetados ou por terem desejado que algo de ruim
acontecesse com o0 irmao; tristeza pela possibilidade de morte do irmédo e de
ndo compartilharem experiéncias do futuro; constrangimento em situacées com

outras criancas quando perguntadas sobre o estado, diferencas fisicas e

2 A preocupagdo com o futuro se da de acordo com a estrutura familiar, os recursos e
caracteristicas da deficiéncia. Os irméos manifestam suas preocupag¢fes segundo a forma
como a familia lida com a deficiéncia e as atitudes que se esperam desse irmao. Um conjunto
de caracteristicas emocionais e dindmicas do contexto familiar influéncia decisbes como
possiveis institucionaliza¢des, sustento financeiro e convivéncia comum (Messa; Fiamenghi,
2010, p. 536)



comportamentais do irméo; dificuldade em compreender as peculiaridades
relativas a condi¢des do irmao (MESSA; FIAMENGHI, 2010).

Apesar dessas dificuldades, em alguns casos verifica-se que 0s irmaos
de pessoas PAEE relatam serem mais pacientes, tolerantes, compreensivas e
caridosos; terem adquirido independéncia e autonomia precocemente devido
ao envolvimento nos cuidados com o irmé@o e com a rotina do lar; sentimento
maior de altruismo demonstrado como preocupacdo predominante por outras
pessoas e menos frequente consigo proprias (MESSA; FIAMENGHI, 2010).

Somado aos sentimentos relativos a ser irmdo de uma pessoa com
deficiéncia, tem-se caracteristicas peculiares relativas ao envolvimento nos
cuidados com o irméo(d). Soares, Franco e Carvalho (2009) apontam que as
responsabilidades do cuidado da crianga com deficiéncia n&do séo
exclusivamente dos irmdos com desenvolvimento tipico, porém a ajuda
prestada por eles € reconhecida como necessaria e importante para as maes.

Outro ponto abordado na literatura é a respeito do envolvimento do
irmao sem deficiéncia, na rotina do dia-a-dia da familia, como ele presta auxilio
nas atividades, e como esté ligado tanto direta ou indiretamente ao seu irmao
deficiente. Em alguns casos o irmao possui grandes responsabilidades, como
dar banho, alimentar e supervisionar o irmédo com deficiéncia para que a mée
possa realizar atividades diversas, como ir ao supermercado, bancos,
consultas médicas ou até mesmo ir trabalhar.

Para Araujo, Silva e D'Antino (2010, p. 13):

E comum que o irm3o sem deficiéncia procure compensar a
sobrecarga de cuidado da mae exercendo o cuidado direto ao irmao
com TEA, buscando cuidar, brincar, ajudar na limpeza higiénica ou
também através de ajuda indireta, como por exemplo, nos afazeres
da casa.

Isso pode gerar tantos resultados positivos quanto negativos, podendo

ser desgastante ou gratificante para esses irmaos. Torrens, citado por Araujo,
Silva e D’Antino (2012, p.13) indica que:

nem sempre o0 irmdo com desenvolvimento normal vera o papel de
cuidador como algo positivo. Em alguns casos pode existir receio com
relagdo a reacao dos amigos. Também ha relatos de irmédos que se
preocupam com a possibilidade de contagio, principalmente em casos
em que existe falta de informacdo sobre a deficiéncia. Uma das



guestdes mais recorrentes citadas € a de querer compensar a
deficiéncia do irméo buscando uma independéncia precoce.

Altiere citado por, Araujo Silva e D’ Antino (2012, p.13) faz um
contraponto a esse aspecto ao indicar que:

0s proéprios irmdos podem sentir como sendo recompensador cuidar
do irmao, mesmo que a familia possa achar isso uma tarefa
prejudicial. Além disso, ainda segundo o autor, a ajuda do irmdo sem
deficiéncia no cuidado direto ao irméo suaviza a demanda de cuidado
dos pais. O pai, que exerce um papel fundamental no apoio
psicoldgico para a mae, tera maior disponibilidade de ajuda-la e como
consequéncia o nivel de estresse familiar tendera a diminuir.

Como visto, ndo ha consenso na literatura sobre se é positivo ou
negativo a respeito do envolvimento dos irméos nos cuidados de pessoas com
deficiéncia. Por um lado, irmaos podem ser companheiros, fornecendo ajuda e
apoio emocional, adquirindo, nessa interacédo, habilidades sociais e cognitivas
importantes para o desenvolvimento social (MESSA; FIAMENGHI, 2010;
SOARES; FRANCO; CARVALHO, 2009); mas por outro podem se sentir
sobrecarregados, com responsabilidades maiores do que aquelas esperadas
para determinada fase de desenvolvimento (MESSA; FIAMENGHI, 2010;
SOARES; FRANCO; CARVALHO, 2009).

Considerando as controvérsias da literatura sobre do impacto e
somando ao fato da influéncia de ser um irmdo (&) de uma pessoa com
deficiéncia, ainda sdo escassos 0s estudos que buscam investigar o
envolvimento de irmédos com desenvolvimento tipico na rotina de irmaos com
qualquer deficiéncia, e quais sado seus reais sentimentos diante dessa
condicdo, vé-se como relevante a realizacao de pesquisas que investiguem tais

variaveis.

1.1. Objetivo Geral
Este estudo tem por objetivo compreender as experiéncias, 0s
sentimentos e o envolvimento de individuos com desenvolvimento tipico na

rotina de irméos de pessoas publico alvo da Educacao Especial.



2. METODOLOGIA

A presente pesquisa caracteriza-se como um estudo de caso, o qual, de
acordo com Yin (2001) possibilita “uma investigagdo para se preservar as
caracteristicas holisticas e significativas dos eventos da vida real - tais como
ciclos de vida individuais(...)” (Yin, 2001, p. 21). Vale destacar que, segundo
Peres e Santos (2005) um caso pode ser mais do que um Unico individuo, isto
€, pode ser grupo de sujeitos, uma comunidade, um hospital, uma empresa ou

uma sala de aula.

Para tanto foi realizado um estudo de caso com uma familia que possuia
como membro uma pessoa com deficiéncia e que os mesmos concordaram em
participar da pesquisa. N&o houve critérios de inclusdo ou exclusao

relacionados a idade do irmao PAEE.

2.1 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos-UFSCar, de
acordo com a Resolucdo n°® 466/2012 Conselho Nacional de Saude que trata
das Diretrizes e Normas regulamentadoras de Pesquisas envolvendo seres
Humanos. Para os participantes com idade inferior a 18 anos, os pais e
participantes com idade superior a 18 anos assinaram o0 termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) e os adolescentes assinaram o termo

de assentimento.

2.2 Participantes

Participaram deste estudo trés individuos, pertencentes a uma familia

que em sua composi¢do possuia uma pessoa com deficiéncia. Os participantes
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tinham idades entre 14 e 54 anos, todos residentes de uma cidade do interior
de Sao Paulo.

Os participantes foram recrutados através do contato inicial com um dos
irmaos participante do estudo, do qual a pesquisadora obteve o contato por

conta de cursar a mesma graduacao.

Apoés o contato inicial com uma das participantes, a pesquisadora entrou
em contato com os demais membros da familia, explicando sobre o que se
tratava o estudo. Inicialmente eram trés irméaos participando do estudo, porém
por conta de um deles ser ausente, por conta de trabalho e estudo, 0 mesmo

optou por ndo participar do estudo.

2.2.1 Caracterizagdo dos participantes

A seguir sera realizada a caracterizacdo dos participantes, 0os nomes

agui citados seréo ficticios, preservando a identidade dos mesmos.
Caracterizacao Mae

Maria (nome ficticio) possui 54 anos de idade, ensino fundamental
incompleto, classe econdmica C2, vilva, mas estava em uma unido estavel.
Maria possuia sete filhos ao todo, sendo o mais velho Ronaldo (nome ficticio)
com 37 anos, Vanessa com 33 anos, Marcelo com 25 anos, Julia com 22,
Vinicius com 20, Fernando com 17 e Felipe com 14 anos. Todos os filhos foram
frutos do seu primeiro relacionamento, dos quais trés ndo residiam mais em

sua residéncia (Ronaldo, Vanessa e Marcelo).
Caracterizagcao dos irmaos

Felipe -14 anos, o mais novo dos irmaos e estava regularmente matriculado no

9° ano do ensino fundamental.

Julia - 22 anos de idade, estava cursando 0 ensino superior em uma

universidade publica na cidade na qual residia com a familia.
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Vinicius — 20 anos, foi primeiramente diagnosticado com uma doenca nomeada
como esclerose tuberosa, aos 5 anos de idade aproximadamente, apos iniciar
seu tratamento em uma cidade do interior de S&o Paulo. Com cerca de 10-11
anos foi constatado o autismo em uma instituicdo de educacao especial do
municipio.
2.3 Local da Pesquisa

As entrevistas ocorreram nas dependéncias da residéncia dos
participantes, situada em um bairro periférico, de uma cidade com 238.958
habitantes, segundo IBGE, do interior de S&o Paulo, as entrevistas tiveram

duracéo entre sete e vinte e cinco minutos.

2.4 Materiais e equipamentos
Durante a coleta de dados foram utilizados materiais tais como, gravador

de &audio, caneta e folhas impressas com o0s questionarios e dados de

identificacao.

2.5 Instrumentos
Como instrumento para coleta dos dados, foram utilizados dois roteiros

de entrevista semiestruturados adaptados de Aielo e Nunes (2008): um

destinado aos irméos (anexo 1) e outro direcionado para a mée (anexo 2).

O questionario direcionado a mée, foi ela elaborado pela pesquisadora e

orientadora.

Além disso, foram coletados dados de identificacdo dos participantes

(idade, escolaridade, renda e ocupacéo) para caracterizacdo dos mesmos.

2.6 Procedimentos de coleta de dados
O procedimento de coleta de dados foi realizado em duas situagdes, em

gue foi realizado a entrevista com a méae e a outra foi realizada com os irméos.
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2.6.1 Entrevista com a Mae
A entrevista com a mae foi realizada em sua residéncia, onde estavam

presentes a participante e a pesquisadora apenas. A entrevista ocorreu com

base na aplicacdo de um roteiro com questfes semiestruturadas.

A participante foi sucinta em suas respostas, em maioria respondeu
apenas afirmativamente ou negativamente as questdes perguntadas, a
entrevista durou em média sete minutos, onde foi gravada com autorizacdo da

participante e transcrita posteriormente.

2.6.2 Entrevistas com o0s irméaos
As entrevistas com 0s irmaos ocorreram em sua propria residéncia, e

foram realizadas individualmente com os mesmos, tendo tempo médio entre 8

e 14 minutos.

As gravacfOes das entrevistas foram transcritas e o conteddo das

mesmas analisado qualitativamente.

2.7. Procedimento de Andlise dos Dados
Ao finalizar a coleta e transcricdbes dos dados, foram realizadas as

analises conforme o objetivo deste trabalho, os dados foram analisados

qualitativamente.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir serdo expostos relatos feitos pelos participantes, com relacéo
aos impactos da presenca de um individuo PAEE nas rela¢cGes familiares. Os
relatos foram transcritos na integra, a fim de ilustrar os resultados adquiridos

durante o processo de coleta dos dados.

Ser mae de um individuo PAEE

O diagndstico do filho foi realizado por um médico em outra cidade
préxima, quando Vinicius tinha em torno de cinco anos de idade (esclerose
tuberosa) e, aos 10-11 anos de idade, foi dado o diagndstico de autismo. Maria
relata que foi terrivel receber a noticia sobre a condic¢éo do filho, pois ndo havia
expectativa de cura. Segundo Maria, aguela época ela chegou a pensar em
suicidio, mas atualmente considera normal ter um filho com deficiéncia.
Segundo Falkenbach, Drexsler e Werler (2008), ao receber o diagndstico,
comegam a surgir preocupacdes e apreensdes relativas ao desenvolvimento do
filho, expectativa/qualidade de vida e procedimentos necessarios para o
cuidado do mesmo. A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com o
aumento do conhecimento que adquirem sobre a deficiéncia, a doenca ou a
condicao crbnica, o qual € gerado pela intensidade e pela continuidade dos
cuidados (FURTADO; LIMA, 2003).

Em relacdo ao conhecimento sobre o diagndstico do filho, Maria relatou
gue no momento da noticia ela ndo tinha nenhum tipo de conhecimento sobre a
deficiéncia do filho. Fiameghini e Mesa (2007) relatam que os pais se sentem
despreparados para lidar com o evento da deficiéncia. De acordo com o0s
autores é essencial que eles tenham informac6es sobre as peculiaridades do
quadro clinico e os cuidados inerentes a condicdo do filho, visto que eles
precisam entender e aprender a lidar com um novo corpo de conhecimento
relacionado ao diagndéstico e ao sistema de apoio disponivel. Nesse sentido,
vale destacar que a instituicao que diagnosticou Vinicius ofereceu uma palestra
informativa voltada aos pais, na qual Maria obteve informacdes sobre a

condicao do filho.
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Segundo Maria, foi bem dificil para a familia receber a noticia sobre a
deficiéncia de Vinicius. Desde entéo, ela relatou que conta com a participacéo
dos filhos com desenvolvimento tipico para ajudar nos cuidados da casa e do
irm&o. O papel de cuidador assumido pelo irmado com desenvolvimento tipico
tem sido destacado pela literatura (ALMEIDA; SILVA, 2015; BURKE, 2010;
MEYERS ; VIPOND, 2005; NUNEZ ; RODRIGUEZ, 2005; SOARES ET AL,
2009; TRENT ET AL., 2005).

Além disso, Maria relatou que a relagdo dela com os outros filhos com
desenvolvimento tipico foi afetada, pois ela tinha que dar mais atencdo a
Vinicius, se envolvendo menos com o0s outros filhos. Ela considera que a
relagdo familiar na época da entrevista era boa, sendo que a familia extensa
tinha relagdes “normais” com ele.

Em relacdo ao impacto da presenca de Vinicius nas praticas de
disciplina dos outros filhos, Maria relata que ndo houve alteracbes quanto a
esse aspecto e que tinha dificuldades em lidar com o filho nos momentos em
que ele estava irritado/bravo, pois, devido a auséncia de comunicacédo do filho,
ela ndo conseguia determinar o que ele precisava/queria ou 0 que ela poderia
fazer para ajuda-lo no momento.

Ao ser questionada a respeito das expectativas em relacédo ao futuro dos
seus filhos, Maria ndo descreve suas expectativas e/ou receios, ao contrario,
disse que preferia deixar “ao gosto de Deus” (sic.).

Os dados apresentados anteriormente indicam que para Maria foi dificil
receber o diagnostico do filho, tendo impactos significativos durante esse
processo. Foi possivel verificar que Maria disp6e um tratamento diferente a
Vinicius (PAEE), do que os demais filhos e que, em decorréncia disso, houve
um afastamento dos seus demais filhos, por conta de Vinicius necessitar de

mais auxilio.
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Ser irmao de individuo PAEE

A seguir serdo descritos os resultados obtidos com os irmaos de Vinicius
em relacdo a constatacdo da deficiéncia, implicacdes da deficiéncia,
relacionamento, aceitacdo social, bullying, responsabilidade, e experiéncia de

vida.

Constatacdo da Deficiéncia

O primeiro grupo de perguntas referia-se aos aspectos da constatacao
da deficiéncia. Segundo observado, os irmdos relataram que notaram
diferencas em seu irmao deficiente, apenas com o tempo, e que buscaram
saber através da mae, que é a principal cuidadora. Os relatos a seguir
confirmam sobre as questdes da constatacao:

Julia: “Eu percebia que ele, exigia mais cuidado que os outros, mas eu

sou s6 trés anos mais velha que ele, entdo eu ndo percebi muito cedo,

demorei pra perceber’.

Felipe: “Assim, com o tempo, tipo, eu fui percebendo que era alguma
coisa diferente nele, entre todos os meus irméos, ai eu fui 1a e perguntei

para minha mae”.

Quando questionados a respeito sobre seus conhecimentos em relacao
ao nome da deficiéncia de seu irm&o, mostraram conhecimento minimo acerca
do assunto, ambos os irméos disseram a deficiéncia que o irmao possui, um
dos participantes conseguiu exemplificar com mais clareza, conforme seguem

os relatos:

Julia: “Sim, ele tem uma doenga, esclerosa tuberosa e vém junto o

transtorno invasivo, que é o autismo”.

Felipe: “Ah, sei mais ou menos, sei que é autismo”.
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Tais resultados corroboram com os dados da literatura, os quais indicam
que os irmaos tém pouco conhecimento a respeito da deficiéncia do irméo
PAAEE. Gargiulo (2003) afirma que uma das preocupacdes enfrentadas por
irm&os de individuos com algum tipo de deficiéncia refere-se as davidas sobre
0 que causou a deficiéncia e sobre os motivos que levam o irmdo a se
comportar de maneira diferente. De acordo com NuUnez e Rodriguez (2005), a
auséncia de conhecimento sobre a deficiéncia do irmao pode gerar, por um
lado, receio quanto a uma possivel morte do irmdo com deficiéncia e, por outro,
fantasias sobre uma cura magica da sua ‘doenca’. Portanto, pode-se
considerar que a falta de explicagcdes sobre a deficiéncia pode interferir na
compreensao que o irmdo sem deficiéncia tem da dinamica familiar que
vivencia. Além disso, a falta de informacdes sobre a deficiéncia do irm&o pode
acarretar em prejuizos na convivéncia fraternal e na condicdo emocional do
irmao com desenvolvimento tipico (CID ; MATSUKURA, 2008; MESSA;
FIAMENGHI JR., 2010; NUNES ; AIELLO, 2008; NUNEZ ; RODRIGUEZ, 2005;
PETEAN ; SUGUIHURA, 2005).

Considerando esse aspecto, Lizasodin e Onieva (2010) ressaltam a
necessidade os irmaos, assim como 0s pais, obterem informacfes sobre o
diagnéstico, possibilidade de tratamento e expectativas quanto a progressos.
Tais informacdes podem levar a uma melhoria no relacionamento entre os
irmaos, visto que se torna mais compreensivel alguns comportamento e
necessidades do irmdo PAEE (AKSOY ; BERCIN YLDIRIM, 2008; CID ;
MATSUKURA, 200; MESSA ; FIAMENGHI JR., 2010; NUNES ; AIELLO, 2008;
NUNEZ ; RODRIGUEZ, 2005; PETEAN ; SUGUIHURA, 2005).

Implicacdes da deficiéncia

Segundo relatado realizado pelos irmaos, ter um irmao com deficiéncia
levava a implicagdes na rotina e nas escolhas realizadas por eles, ou seja, a
presenca do irmao com deficiéncia modificou a vida deles. Porém, apenas uma

das participantes conseguiu exemplificar com mais clareza tais mudancas:
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Julia: “Acho que sim, porque eu penso muito quando minha méae falecer,
guem vai cuidar dele, normalmente eu penso que vai ser eu. Eu aprendi

a lidar com o diferente”.

Como observado no excerto apresentado anteriormente, fica visivel a
preocupacdo de Julia em relacdo ao futuro de seu irmdo. Tal dado vai ao
encontro com a afirmacao de Messa e Fiamenghi (2010, p.536), a qual indica
um aumento na preocupagado com relacédo ao futuro do irméo na auséncia dos
pais:

A preocupacéo com o futuro se da de acordo com a estrutura familiar,
0S recursos e caracteristicas da deficiéncia. Os irmdos manifestam
suas preocupacdes segundo a forma como a familia lida com a
deficiéncia e as atitudes que se esperam desse irm&do. Um conjunto
de caracteristicas emocionais e dindmicas do contexto familiar
influencia decisbes como possiveis institucionalizagbes, sustento
financeiro e convivéncia comum.

Outro ponto que surgiu foi o envolvimento dos irmdos com
desenvolvimento tipico com seu irmao deficiente. Como pode ser observado
no recorte apresentado a seguir, nota-se uma responsabilidade aumentada
pelos cuidados com o irméo afetado e com a casa (MESA & FIAMEGHI, 2010),
principalmente na auséncia de um adulto. O papel de cuidador assumido pelo
irmao tem sido destacado pela literatura (ALMEIDA & SILVA, 2015; BURKE,
2010; MEYERS & VIPOND, 2005; SOARES ET AL., 2009; TRENT ET AL.,
2005) e os dados do presente estudo apontam nessa direcdo. Embora no
presente estudo Julia e Felipe ndo descreveram as responsabilidades
assumidas como excessivas, Stoneman (2005) alerta que os irmaos com
desenvolvimento tipico podem ter exigéncias alta quanto a responsabilidades
com o irméo do PAEE, o que pode acarretar em consequéncias negativas para

os irmaos individualmente e também para a relacdo entre eles.

Julia: “Normalmente eu auxilio no banho, coloco a comida dele, faco
suco que ele gosta, e quando to em casa, levo ele pra escola. E

também cuido dele nos periodos que minha mae precisa ficar ausente”.
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Os dados apresentados anteriormente sinalizaram que ser irmédo de um
individuo do PAEE tem impacto no cotidiano, nas vivéncias familiares, na
perspectiva de futuro dos irméos com desenvolvimento tipico e pode afetar as
escolhas realizadas por eles. A convivéncia com um irmdo com deficiente é
uma experiéncia conflitiva (DODD, 2004), permeada de sentimentos positivos e
negativos. Cate e Loots (2000) expbem os aspectos positivos, além dos
aspectos negativos mencionados pelos irmaos de criangas deficientes. Por
exemplo, quanto aos aspectos positivos, 0s irmdos demonstraram aumento na
maturidade, responsabilidade,  altruismo,  tolerancia, preocupacdes
humanitarias, senso de proximidade na familia, autoconfianca e independéncia.

Ja& os aspectos negativos referem-se a preocupacdo com conflitos
familiares e afetos negativos em resposta a esses conflitos. Essas criancas
assumem mais responsabilidades, esperam maior envolvimento e percebem
mais ameaca em resposta a todos os tipos de conflitos familiares. Vale
destacar, todavia, que as variaveis descritas a seguir afetam essa relacao:
tamanho da familia (irmédos se sentem melhor quando a familia é mais
extensa), condicBes socioeconbmicas mais favorecidas, atitude dos pais em
relacdo a crianca do PAEE (atitude mais positiva), idade dos irmdos com
desenvolvimento tipico (irmé&os mais novos do que a crianca do PAEE), idade
da crianca do PAEE (mais nova) e gravidade da deficiéncia (menos grave).

Aceitacdo Social

Ambos os irmaos relataram que tiveram dificuldades em dizer aos
amigos que possuiam um irmdo com deficiéncia, por medo de rejeicdo e/ou
preconceito, como pode ser observado nos relatos a seguir. Alguns trabalhos
também apresentam relatos de irmé&os com que sofreram preconceitos por ter
um irmdo PAEE (MESSA ; FIAMENGHI JR., 2010). Vale destacar, que apesar
desse receio inicial, nenhum dos participantes relatou terem sofrido bullying ou

excluséo social em decorréncia de ter um irmao do PAEE.
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Julia: “Hoje em dia ndo, mas quando eu era menor eu tinha bastante,
ainda mais em trazer alguém em casa e a pessoa V€ e ficar com
preconceito, e também quando eu saia com ele pra rua, as pessoas
ficavam olhando e eu ficava um pouco triste, mas agora ndao me abala

nem um pouco’.

Felipe: “Sim, porque eu percebia que eles tinham um pouco de

preconceito’.

Assimetria e Responsabilidade

Neste tdpico, foi possivel observar a partir dos relatos dos irméos, que
0s pais os tratam de forma diferenciada do irm&o com deficiéncia, alegando

gue o irmao necessitava de mais atencdo. Segue relatos abaixo:

Entrevistadora: Seus pais tratam vocé e seu irmdo de forma diferente?
Se sim, como?

Julia: “Trata, porque o Igor exige mais cuidado, a minha mae sempre
tem ele como o filho que precisa ser cuidado, e 0s outros nao, e
também por eu ser mulher ela cobra muito mais de mim.

Entrevistadora: Em que situacdes?

Julia: Em todas situagbes”.

Felipe: “Sim, tipo eu percebo que eles precisam da mais atengéo pra ele
do que pra mim.

Entrevistadora: Em que situacdes?

Felipe: Ah em todas as situagées”.

Conforme observado nos relatos feitos pelos irméos, eles notam o
tratamento diferenciado com relacdo ao irmé&o com deficiéncia, o que de certa
forma € muito comum nesses casos, pois 0s pais sentem a necessidade do

cuidado a todo o momento, alegam que os filhos com desenvolvimento tipico
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nao requerem esse cuidado mais proximo. Messa e Fiamenghi (2010,

p.533) corroboram com os relatos apresentados acima, dizendo que:

A diferenca no relacionamento entre os irmaos parece acontecer pela
necessidade de tratamentos e cuidados que algumas deficiéncias
impéem. Conseguentemente, 0s pais passam mais tempo com seus
filhos deficientes do que com os outros filhos; porém, nem sempre
porque preferem, mas porque a situacao naturalmente exige

Experiéncia de vida e Afetividade

Com relacdo a experiéncia de vida e a afetividade, que trouxe questdes
de como é a experiéncia de ter um irmdo com deficiéncia, relatando seus
aspectos positivos e negativos com relacédo a isso, ambos os irmaos alegaram
que por terem um irmao deficiente, possuem um outro olhar com relacao as
outras pessoas, porém, apenas uma das participantes relatou os aspectos
positivos e negativos na experiéncia de se ter um irmao deficiente com como

pode observar- se a seguir:

Julia: “Eu aprendi muito a saber lidar com pessoas que sao diferentes,
gue chamam a atencéo por ter comportamentos inadequados e também
me trouxe maturidade muito cedo, por cuidar dele e dos meus irmaos

muito cedo”.

Felipe: “Ah eu aprendi a olhar corretamente pras pessoas, tipo, nao ter

aquele preconceito com as pessoas especiais”.

Como foi possivel observar a partir dos relatos dos irmaos, observou-se
certo desconhecimento a respeito da deficiéncia do seu irmado PAEE, eles
relataram sobre a insegurangca com a questdo sobre a responsabilidade nos
cuidados ao irmédo com deficiéncia, mostraram suas preocupacdes sobre o
futuro de seu irmao e, assim como a mée, identificaram um maior envolvimento
materno com o irméo PAEE. Corroborando a pesquisa de Batista, Duarte e Cia

(2016), o presente estudo demonstra que tanto oS irmaos como 0S Outros



21

membros familiares passam por momentos de aceitacdo, confusdo e outras
complexidades relacionadas a deficiéncia. Nesse sentido, seria importante que
0sS servigos voltados aos cuidados de individuos do PAEE pudessem oferecer
grupos de apoio para irmaos, os quais, como sugerem Batista, Duarte e Cia
(2016), pudessem trabalhar questdes como preconceito e sentimentos
aversivos perante a deficiéncia.

Nesse sentido, Fleitas (2000) também propde um programa de
intervencdo para pais e irmdos, com foco no apoio, informagédo, equilibrio e
sensibilidade as necessidades e recursos. Vale destacar que o estudo
realizado por Naylor e Prescott (2004) verificou que 0s irmdos com
desenvolvimento tipico sentiram que o grupo os auxiliou no aumento de
autoestima e na tomada de consciéncia da necessidade de ter mais paciéncia
com o irmao com deficiéncia. Além disso, poder conhecer outras criangas que
vivenciam a mesma condi¢do de possuirem irmdos com deficiéncia contribuiu
para o aumento de sentimentos positivos. O tempo que essas criangas tiveram
longe de seus irm&os com deficiéncia foi considerado importante, por prover

mais privacidade e convivéncia com outras pessoas.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Considerando o objetivo da presente pesquisa de compreender as
experiéncias, os sentimentos e o envolvimento da m&e e de irmaos com
desenvolvimento tipico na rotina de irmdos de pessoas publico alvo da
Educacao Especial, os dados apresentados indicam que ter um irmado PAEE
apresenta impactos em varios sentidos, tanto positivos quanto negativos, €
possivel observar um amadurecimento por parte dos irmaos, por conta das
responsabilidades entregue a eles. Os irmaos apresentam preocupacdes a
respeito do futuro do irmédo PAEE, o que nao se difere dos dados apresentados
na literatura.

E possivel observar sobre as perspectivas dos irmdos, conforme ja
citado na literatura, a respeito do tratamento direcionado ao irmao com
deficiéncia e aos demais irmdos com desenvolvimento tipico, € notavel que os
irmaos sentem esse tratamento diferenciado, alegam que o irmdo com
deficiéncia necessita mais de atencdo, mas € possivel observar também um
certo desconforto e ressentimento sobre esse aspecto.

Como ressalva € importante enfatizar que, por se tratar de um estudo de
caso, ndo se pode generalizar os resultados obtidos. Contudo, vale salientar a
respeito dos escassos estudos voltados para os irmdos de pessoas com
alguma deficiéncia, permanecendo ainda na perspectiva apenas dos pais,
marginalizando uma populacdo que necessita de apoio e visibilidade, pois ha

muito o que contribuir.
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ANEXOS
Anexo 1
Questionario para 0s irmaos
Nome: Data: [/ [

Constatacao da deficiéncia:

1. Como vocé percebeu que seu irmé&o era deficiente?
2. Vocé sabe o nome da deficiéncia que o torna especial?

3. O gue vocé sabe sobre esta deficiéncia?

Implicagbes da presencga do irméo:
4. Vocé acha que a presenca de sua irma modificou sua vida? Como?
(Identificar aspectos positivos e negativos)
5. A presenca de seu irméo influi nas suas escolhas pessoais? De que
forma?
6. Vocé conversa com seus pais sobre seu irméo? Se sim, sobre o qué?

Se néo, por qué?

Relacionamento:

7. Como vocé se relaciona com seu irméo?

8. Que tipos de atividades vocé realiza com seu irmao?

9. Dé exemplos de atividades que vocé gosta de fazer junto com seu
irmao.

10. Dé exemplos de atividades que vocé ndo gosta de fazer junto com seu
irmao.

11.Vocé se sente incomodado ao brincar, conversar ou estar junto de seu

irmao? Por qué?
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12.Vocé ajuda nos afazeres que envolvem cuidados com seu irmao? Se
sim, quais?

13.Vocé sente dificuldades para ajuda-lo? Quais?

14.Vocé sabe como proceder em ocasifes nas quais seu irméo precisa de
algum auxilio?

15.Na auséncia de seus pais, 0 que vocé faz se algo acontece com seu
irmao?

16.Ele faz coisas que nao te agradam? Se sim, quais?

17.Nestas ocasifes, o que vocé faz?

18.Ele faz coisas que te agradam? Se sim, quais?

19. Nestas ocasifes o que vocé faz?

20.Vocé deixa de fazer algumas coisas de que gosta por causa dele?

Quais?

Aceitacédo Social:

21.Vocé sente(iu) dificuldade em dizer aos seus amigos que tinha um
irmao com deficiéncia? Se sim, por qué?

22.Qual é(era) a reacao das pessoas quando ficam sabendo que vocé tem
um irm&o com deficiéncia?

23.Vocé ja foi alvo de chacotas/gozacdes devido a condicdo do seu irmao?
Se sim, por quem? Onde? Como vocé se sentiu? O que vocé fez a
respeito? Alguém presenciou essa situacdo? Qual foi a reacdo dessas
pessoas? Vocé contou para alguém a respeito do ocorrido?

24.Seus amigos ja te excluiram das brincadeiras por vocé ter um irméo
com deficiéncia. Se sim, como foi? Como vocé se sentiu? Vocé
conversou com alguém a respeito do ocorrido?

25.Alguma vez um amigo nao aceitou realizar algum trabalho
escolar/profissional com vocé por causa da condi¢cdo do seu irméo? Se
sim, quando? Como foi? Como vocé se sentiu?

26.Vocé ja deixou de ser convidado para alguma festa ou para passar o dia
na casa de um amigo por conta do seu irmao? Se sim, como foi? Como

VOCEé se sentiu a respeito?
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27.Vocé convidava seus amigos para brincar ou fazer trabalhos em sua
casa?

28. ou ndo te convidavam para festas/trabalhos etc. devido a vocé ter um
irmao com deficiéncia

29.Seus amigos nao aceitavam seus convites para festas/trabalhos etc. em
devido a vocé ter um irm&o com deficiéncia

30. Seus amigos visitam vocé? Se nao, por qué?

31. Como eles se relacionam com seu irmao?

32.Como as pessoas, em geral, se referem ao seu irmao?

Bullying

33.Vocé ja sofreu bullying em algum momento, por ter um irmao deficiente?

Se sim como ocorreu?

Assimetria e Responsabilidade:

34.Seus pais tratam vocé e seu irmdo de forma diferente? Se sim, como?
Em que situacbes?

35. Que dificuldades vocé imagina que seu irmao vai enfrentar no futuro?

36.Vocé se sente responsavel pelo seu irmao?

37.Se seus pais faltarem, vocé cuidaria dele? Se n&o, o que vocé faria? Se
sim, como vocé encara esta possibilidade?

38.A presenca de seu irmao afetou seus planos e objetivos para o futuro?

Se sim, em que sentido?

Experiéncia de vida e Afetividade:

39.0 que vocé acha que aprendeu com a experiéncia de ter um irmao com
deficiéncia

40.Qual o pior aspecto disso?

41.Qual o melhor aspecto disso?

42.\Vocé acha que seu irmao é feliz?
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43.Vocé acha que precisa ser feito algo para melhorar a vida de seu irméao,

a sua e de sua familia? Se sim, o qué?

Adaptado por Célia Cristina Nunes para uso em sua monografia, com base no
roteiro de entrevista elaborado por Claudia Saad, Edson Huziwara, Marcelo
Caetano, Paulo Ferreira, Priscila Grisante e Thales Lazarin, alunos da
disciplina Pesquisa em Psicologia 3, do Departamento de Psicologia da
UFSCar, no primeiro semestre de 2000, para uso interno da propria disciplina,

sob supervisédo da Prof2 Dr2 Ana Lacia R. Aiello.
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Anexo 2
Questionario para a mae

1. Como aconteceu a noticia do diagnéstico do filho/a autista? (no
consultério médico, em casa, etc.).

2. Qual o primeiro sentimento ao receber a noticia de que seu filho é
autista?

3. Vocé tinha conhecimento sobre autismo? Se nao, procurou saber?
Como obteve as informagdes?
Qual foi a primeira providéncia a tomar?
Vocé possui algum auxilio por parte dos demais filhos? Se sim, em quais
atividades?

6. Como normalmente os familiares (avés, tios e primos) interagem com
jovem?

7. Em sua auséncia, quem possui 0 habito de supervisionar seu filho
autista?

8. Como é para vocé ter um filho autista?

9. Ha dificuldades de interacdo ou de relacionamento com filho/a autista?

Vocé poderia citar um exemplo?

10.0 que vocé espera para o futuro de seu filho autista?



