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RESUMO

Esta pesquisa desenvolveu-se em
quatro anos em diferentes regides
do pais. Objetivou entender melhor
as possiveis influéncias que irmaos
deficientes tém sobre o desenvolvi-
mento de irmios nio deficientes.
Participaram 80 irmaos com idade
entre 14 e 26 anos, sendo 20 irmaos
de deficientes fisicos (DF), 20 de
deficientes auditivos (DA), 20 de
deficientes mentais (DM), e 20 ir-
maios de nio deficiente, em nimero
e idades equivalentes. Os participantes
preencheram um formuldrio contendo
“caracteristicas da pessoa deficiente”,
“caracteristicas do irmao respon-
dente”, “caracteristicas da familia”,
um questiondrio com onze questoes
fechadas e uma aberta, sendo que para
o grupo-controle havia uma questao
a menos. Os fendmenos estudados
nesta pesquisa em algumas situagoes
apresentaram-se diferentemente para
cada modalidade de irmao responden-
te (ex: preocupa¢io maior dos pais
para com o irmio DM, necessidade
de maior cuidado e ateng¢do para o
irmao deficiente, chamar muito a
atengao para irmaos de DF e DM,

maior responsabilidade na familia,
cuidar do irmao deficiente, medo de
gerar filhos deficientes, e a percepgio
da (in)dependéncia do irmio defi-
ciente) e em outras apresentaram-se
de maneira andloga (ex: preocupagio
maior dos pais para com o irmao
DE natureza da relacio, sentir ou
nao vergonha do irmio, conversar
sobre o desenvolvimento do irmio).
Concluindo, alguns fenémenos, até
entdo socialmente percebidos como
causadores de diferencas na relagao
fraterna e atribuidos a presenca da
deficiéncia nao o sio, pois entre
irmdos de ndo deficientes esses
mesmos fendmenos mostram-se
de maneira bastante semelhante.
Diferentemente do grupo-controle,
os irmaos de deficientes precisam de
informacgées corretas, bem como de
apoio terapéutico para elaborar sen-
timentos de medo, raiva, vergonha
que possam ter em fun¢io de sua
condicido. Cabe salientar, também,
a necessidade que estes irmaos tém
de serem eles mesmos sem o estigma
de irmios de deficientes.

ABSTRACT

This research was developed during
Sour years, in different regions of the
country. Its purpose was to better
understand the possible influences
that handicapped siblings have on
the development of non- handicapped
siblings. Participated in the study 80
siblings, with ages ranging between 14
and 26 years. There were 20 siblings of
physical handicapped (PH), 20 siblings
of auditory handicapped (AH), 20 of
mental handicapped (MH), and 20 of
non handicapped, in number and ages
equivalent. The participants answered a
questionnaire containing ‘characteristics
of handicapped person”, “characteristics
of respondent sibling”, “characteristics
of family”, a questionnaire with eleven
closed questions and one open, but
for the control group there was on less
question. The phenomena studied in
this research in some situations present
themselves differently for each group of
respondent sibling (ex: greater concern
of the parents with the MH sibling,
calling attention more for siblings of
PH and MH, more responsibility in the
Jfamily, taking care of the handicapped
sibling, fear of having handicapped
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children, and the perception of (in)
dependency of the handicapped sibling)
and in others present themselves in
similar manner (ex: more concern
of the parents with the brother with
PH, nature of the relationship, to feel
or not ashamed of the sibling, talking
about the sibling development). In
conclusion, some phenomena, so far
socially perceived as causing differences
in sibling relations and attributed to
de presence of a handicap are not, since
between siblings of non handicapped
these same phenomena present themselves
in a similar way. Differently from the
control group, siblings of handicapped
need correct information, as well as
therapeutic support to elaborate feelings
of fear, anger, shame that they may have
due to their condition. It is important
1o stress, also, the need that these siblings
have to be themselves without the stigma

of sibling of handicapped.

INTRODUCAO

Ao se recorrer as diferentes formas
histdricas assumidas pela institui¢ao
familiar, percebe-se sempre uma busca
de superagao na relagao homem/
mulher. Desde a implanta¢io da
ultima forma de instituicio familiar,
a monogamica, até os dias de hoje é
notério que o homem estd perdendo
poder e em contrapartida a mulher
estd adquirindo-o. Essa mudanca,
reivindicada pelos movimentos
de libertacdo feminina, provocou
grandes alteragdes, reforgadas pe-
los meios de produgio capitalista.
Consequentemente assistimos, hoje, a
uma transi¢ao da familia monogamica
para uma outra forma de institui¢ao

familiar “p6s-monogimica”, que éa
familia contemporanea.

Essa familia contemporanea, que,
de modo geral, mas nem sempre, se
constitui em torno de um homem,
uma mulher e o(s) filho(s), sendo os
pais nao necessariamente os genitores,
¢ uma familia modificada em grande
namero de fungoes sociais e de valores
morais; uma familia em que os filhos
(nem sempre legitimos), desde cedo,
passam a frequentar creches, escolas,
ou institui¢oes especializadas (como
no caso de filhos deficientes); uma
familia em que ndo apenas o homem
é o provedor do sustento; uma familia
em que se percebe a existéncia de
um sentimento intergrupal, mas que
nao impede relacoes e sentimentos
extragrupo familiar. Uma familia
mediatizada pela sociedade em to-
das as suas estruturas. Essa familia,
muito marcada por alguns tragos da
familia monogamica no seu inicio,
mas bastante modificada jé pelos
meios de produgio e reprodugio,
pela ciéncia, pela tecnologia, e pelos

valores atuais de relacionamento, é
a familia de hoje com a qual traba-
lhamos (CHACON, 1995).

Discutem-se, hoje, nao mais as
relagdes de poder entre homens e
mulheres, mas as relagoes de poder
entre pais e filhos. Desloca-se o eixo
da histéria ndo mais para os direitos
do homem ou da mulher, mas para
os direitos do filho.

Hé na literatura uma vasta produ-
¢do cientifica nacional acerca da mae
de filhos com necessidades especiais
(OMOTE, 1981; CHACON, 1999
CANOTILHO, 2002; SOUZA,
2002; SILVA, 2002), e em geral
percebe-se que a relagio mie-filho
deficiente exige perseveranca e aten-
40 quanto ao aprendizado do filho
acerca de competéncias sociais e, ao
mesmo tempo, requer utilizagao de
novas formas de instrugio, que nao
apenas o didlogo. Niella (1993) nos
convida a uma reflexdo acerca da ne-
cessidade que as maes tém de serem
elas mesmas sem o rétulo' de maes
especiais, vistas muitas vezes como

Essa familia contemporinea, que, de modo geral, mas

nem sempre, se constitui em torno de um homem, uma

mulher e o(s) filho(s), sendo os pais nao necessariamente

os genitores, é uma familia modificada em grande

numero de fungoes sociais e de valores morais; uma

familia em que os filhos (nem sempre legitimos),

desde cedo, passam a frequentar creches, escolas, ou

instituicoes especializadas (como no caso de filhos

deficientes); uma familia em que nao apenas o homem é

o provedor do sustento; uma familia em que se percebe

a existéncia de um sentimento intergrupal, mas que nao

impede relacéoes e sentimentos extragrupo familiar.
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uma santa assexuada. Estendamos
estas reflexdes para os outros membros
da familia, igualmente importantes,
especificamente o pai e os irmios.
A autoestima e a vaidade nesses
membros muitas vezes chegam a ser
prejudicadas ou mesmo esquecidas.
No que diz respeito ao pai, a
produgio cientifica nacional é ainda
bastante rara. H4 a obra de Glat
e Duque (2003) Convivendo com
filhos especiais: o olhar paterno, que
teve como objeto de pesquisa o
olhar paterno sobre a educacio e o
convivio com filhos que apresentam
necessidades especiais. Seguindo os
procedimentos do método de Hist6ria
de Vida, analisaram a dindmica de
acoes e relagdes familiares a partir
dos depoimentos de 16 genitores
masculinos, agrupados em quatro ca-
tegorias temdticas: “relagies familiares
cotidianas; visio do pai sobre o filho
especial; educagdo; e independéncia e
integragdo social”. Além desta obra
hd a tradugao do livro de Meyer
(2004), intitulado “Pais de criancas
especiais’, em que 19 pais sao con-
vidados a falar sobre a experiéncia
de ter um filho especial e o quanto
isto mudou a vida deles, oferecendo
uma perspectiva raramente divulgada
sobre a criacdo de filhos especiais.
Tomando por base a Revista
Basileira de Educagio Especial (RBEE),
foi possivel constatar a auséncia total
de trabalhos publicados que tivessem
como tema principal a figura paterna.
O referido periddico apresenta relatos
de pesquisas com temas variados,
dentre os quais a familia. No entanto,
a maioria das pesquisas em torno da
familia se concentra na anilise das
falas de maes, e quando se enfoca a

figura do pai o mesmo ¢ englobado
juntamente a figura da mée e nun-
ca separadamente, utilizando-se a
terminologia genérica “pais.”* No
que se refere aos irmaos, a RBEE
publicou, até o momento, apenas
dois artigos.

Powell (1992) fez andlises por-
menorizadas da relacao fraterna,
e coloca os irmaos como “agentes
de socializagao”, uma vez que, por
meio das interagdes longitudinais
que estabelecem, ensinam uns aos
outros habilidades sociais. Apesar
da importancia que a sociedade con-
cede a familia, sabe-se relativamente
pouco sobre a dindmica das relacoes
familiares, e menos ainda quando
um ou mais de seus membros possui
algum tipo de deficiéncia. Os estudos
sobre a pessoa deficiente sio muito
mais numerosos que os que enfocam
a dinimica das relagbes familiares.
Como afirma Powell (1992), “esses
relacionamentos sio tdo complexos
e variados, e diferem tanto que
¢ impossivel fazer generalizagoes
universais sobre sua natureza e suas
influéncias”.

H4 alguns anos temos nos de-
dicado a pesquisar a percepgio que
o irmio nio deficiente tem sobre
o irmio deficiente, com o objetivo
de entender mais exatamente que
influéncias este pode ter sobre o
desenvolvimento daquele.

METODO

Participaram da pesquisa 80
irmios, sendo 20 irmAos de deficien-
tes fisicos, 20 irmaos de deficientes
mentais, 20 irmios de deficientes

auditivos e 20 irmios de nao defi-
cientes. A idade minima dos irmaos
¢ 14 anos e a mdxima 26 anos, com
idade média de 20 anos. Do total de
irmios, 76 eram solteiros e quatro
casados; 50 do sexo feminino e 30
do sexo masculino. Quanto a posi¢io
que estes irmaos ocupam na irman-
dade, 38 sio primogénitos, 25 estao
na segunda posi¢ao, 13 na terceira,
trés na quarta e apenas um na quinta
posico. Sobre o grau de instrugao,
17 possuem o 1.° grau incompleto,
trés o 1° grau completo, 20 o0 2.°
Grau incompleto, 21 o 2.° Grau
completo, 12 0 3.° grau incompleto,
seis 0 3.° Grau completo, e uma com
p6s-graduacio lato sensu. Apenas 33
irmaos declararam possuir algum tipo
de atividade profissional.

Os participantes da pesquisa pre-
encheram um formuldrio contendo
“caracteristicas da pessoa deficiente”,
“caracteristicas do(a) irmao(&) respon-
dente”, “caracteristicas da familia”, e
um questiondrio com onze questoes
fechadas e uma aberta, sendo que
para os irmaos dos sem-deficiéncia,
havia onze questdes fechadas e uma
aberta, ou seja, a questao de nimero
9 foi respondida apenas pelos irmaos
de deficientes.

Os dados coletados serao apresen-
tados em tabelas com respostas quan-
tificadas por modalidade, seguidas da
respectiva porcentagem. Atribuiu-se
a sigla DF para respostas dadas por
irmaos de feficientes fisicos, DM para
irmios de deficientes mentais, DA
para irmios de deficientes auditivos e
SD para irmaos dos sem-deficiéncia.

! Para Goffman (1988) esse rétulo ¢ o estigma de cortesia que os membros da familia carregam.

2 Sempre que se fizer referéncia, neste trabalho, ao Pai e & Mie conjuntamente, serd utilizada a terminologia pais.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados serdo apresentados um
a um e a seguir serd feita uma ana-
lise preliminar. Podem-se visualizar

abaixo as questoes respondidas pelos
irmaos e a respectiva consideragio
do pesquisador.

1 - Na sua opiniao a preocupacao de seus pais é:

Mai R DF | % |DM| % |DA| % |SD | %
a- vaiorcomvoce. 7 |35 1|5 [ 8 [a0o] 5 |25
b - Maior com seu/sua irmao(a).
] -|gua|_ 7 35 12 60 10 50 8 40
d - Nao sei. 5 25 4 20 1 5 7 35
1 5 3 15 1 5 (0] (o]
60 -
501
40 ma
304 =b
mC
20 11 =d
10 11
0.
DF DM DA SD

Como se pode observar nos dados
acima apresentados, o fendmeno em
questao comporta-se diferentemente
para cada modalidade de irmao
respondente. A distribui¢ao é mais
equilibrada entre os irmaos de DF e
SD, ou seja, as respostas destas duas

categorias de irmaos sao as que mais
se aproximam. Chama a aten¢io o
ndmero de irmaos de DM que per-
cebem a preocupagio dos seus pais
como sendo maior para com o irmao
deficiente do que para com eles. No
entanto, o nimero de irmaos de DA

e de irmaos de SD que d2o a mesma
resposta também ¢é mais elevado, o que
nos leva a pensar que tal percepgao
de maneira geral estd presente nos
irmios, mas entre os irmaos de DM
¢ fortemente marcado pela presenca
da deficiéncia.

2 - Vocé acredita que seu/sua irmao(a) necessita de:

) 3 . A DF | % |[DM| % [DA| % |SD| %
a - Mais atengao e 9UIdad(->S que vocé. 17 | 85 | 16 | 20 | 16 | 30 a 20
b - A mesma atencgao e cuidados que vocé.
¢ - Menor atencgao e cuidados que vocé. 3 15 4 20 3 15115 |75
d - Nio sei. (o] (0] (0] o (o] (0] 1 5
(0] o (0} o 1 5 o o
90
80
70
60 ma
50 - =b
40 mc
30 =d
20
10
0O-
DF DM DA sSD
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No tocante a aten¢io e cuidados
para com o irmio, o fendmeno
comporta-se diferentemente ape-
nas para a modalidade de irmaos
SD. A distribui¢do entre os irmaos

de deficientes ¢ equilibrada, sendo
que todos concordam que seus
irmios precisam de mais atengio e
cuidados. Os dados mostram que a
percepgio dos irmios de deficientes

3 - Quando vocé esta em lugares pu
seu/sua irmao(a), vocé percebe que:

acerca de maior atengio e cuidados
dos pais para com o irmio deficiente
¢ fortemente marcada pela presenga
da deficiéncia, contrariamente a
percepgao dos irmios SD.

blicos com

a - Geralmente ele(a) chama muitoaatengdo [DE [ o, IDM| % IDA| % |SD | %
b c(iEaesre:)l(re:t:r?taest.aIe(a) chama pouco a atengao 11 155110 | 50 4 20 4 20
das pessoas. 8 (40| 6 [30 |10 |50 | 4 | 20
¢ - Geralmente ele(a) ndo chama a atengio o o 3 |15 3 |15 9 |45
das pessoas. 1 5 1 5 3 15 3 15
d - Nao sei.
60
50
ma
40 {1 iy
304 me
20 {1 =d
10
o.
DF DM DA sD

Sobre a reacio da audiéncia
em publico em relagao ao irmio
deficiente, observa-se que o feno-
meno se comporta diferentemente
nas quatro modalidades. A dnica
modalidade que nio respondeu que
seu respectivo irmio nao chama a
atencdo das pessoas foram os irmaos
de DE bem como a maioria desses
irmaos percebem que seus respectivos
irméos ou chamam muito ou pouco
aatencio da audiéncia, mas chamam
a atengio. O mesmo ocorre com 0s
irmaos de DM, enquanto que os
de DA percebem a alternativa “a”
diferentemente dos de DF e DM
e semelhantemente aos irmaos SD.
Estes contrariamente concentram

o maior nimero de respostas na
alternativa “c”.

A relagao fraterna nio é a mesma
em casa que em outros contextos
sociais, nos quais possam intervir
pessoas do ciclo social maior, tais
como amigos, ou pessoas estranhas
ao convivio social, “quando o defeito
da pessoa estigmatizada pode ser
percebido s6 ao lhe ser dirigido a
atencdo /.../ é provivel que ela sinta
que estar presente entre 0s normais
a expde cruamente a invasoes de
privacidade” (GOFFMAN, 1988).
Os irmao de pessoas com deficiéncia,
via de regra, carregam o que Erving
Goffman denominou “estigma de
cortesia’, que é um atributo daqueles

que sofrem a maior parte das priva-
¢oes tipicas da pessoa ou grupo que
assumiu, voluntariamente ou nao,
pois no caso dos irmaos eles nao se
escolhem, mas se encontram. Assim
sendo, por estarem na presenca fisica
imediata daqueles que observam seus
irmaos, automaticamente tomam
para si as “dores” da situacio. Entre
os irmios SD, nove deles afirmam
que o irmao chama pouco ou nao
chama a atengao, ou nada perce-
bem. Os outros que percebem que
o irmdo chama muito ou pouco a
atengio alegam outros fatores que
nio a deficiéncia. Desta maneira é
possivel inferir que tal fenémeno ¢
fortemente marcado pela presenca
da deficiéncia.
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4 - A relacao que vocé tem com seu/sua irmao(a) é:

a - Basicamente positiva (Boa).
b - Basicamente negativa (Ruim).
c - As vezes positiva e as vezes

negativa.
d - Nao sei.

DF | % (DM | %

DA

% |[SD | %

12 | 60 [ 14 | 70 | 10

50 | 10 | 50

(o] o o (0} (o]

o 2 10

8 40 6 30 | 10

50 8 40

o 0 0 o o

0 o o

70

60

50

H4 uma crenca popular de que a
relagio fraterna que envolve irmaos
deficientes é especial, podendo ser ora
negativa, ora positiva. Dos partici-
pantes, 36 irmaos de deficientes e 10
irméos de nao deficientes afirmaram
se relacionar positivamente com seu
irmio; apenas dois irmios de nao
deficientes afirmaram ser negativo,
enquanto que 32 afirmaram ser s
vezes positivo e as vezes negativo. O

5 - Alguma vez vocé sentiu vergonha

fendmeno apresenta-se de maneira
andloga nas quatro modalidades, com
discrepincia maior entre os irmaos
de DM. Os irmaos, de maneira geral,
percebem sua relagio com o irmao
deficiente como sendo basicamente
positiva, ou as vezes positiva e as
vezes negativa, de onde se pode apre-
ender que nio ¢ o fato de o irmao
ser ou nio deficiente que estabelece
maior positividade ou negatividade

do(a) seu/sua irmao(a)?

ma
=b
mc
=d

no relacionamento fraterno. Estes
dados convergem com os estudos
de Mc Hale, Sloan & Simeonsson
(1986), que indicam “que a metade
dos irmaos de criancas com alguma
deficiéncia vé suas relagoes fraternas
como positivas e a outra metade
como negativas, relagc’)es muito
parecidas as dos irmaos normais”

(Apud NIELLA, 1993).

a - Sim. DF| % ([DM| % |[DA| % (SD | %
b - Nio. 6 26 3 40 2 10 6 26
¢ - Ndo sei. 13 | 86 | 11 66 | 16 | 76 | 14 | 79
2 10 1 6 2 16 1 6
O
7 O
SO |
S50 ma
a0 =b
=0 | mC
20
1O
o <
DF DV DA sSD
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Questionados se alguma vez senti-
ram vergonha do seu irmao deficiente,
15 responderam positivamente, 39
negaram e seis nio souberam res-
ponder. Entre os irmaos SD, cinco
responderam positivamente, 14
negaram e apenas um nao soube
responder.

H4 uma dinimica na relaco fra-
terna que sofre a influéncia da idade
de cada irmao e do circulo de amizade

e/ou convivéncia dos mesmos. Assim
sendo, em algum momento da vida
os irmaos fardo escolhas que podem
incluir ou excluir o outro irmao de tais
atividades e de suas relacées sociais,
uma vez que a presenc¢a do irmao
deficiente coloca-os em situacées
de contatos mistos'. Observe-se que
nos dados acima, de maneira geral,
os irmios nao sentem vergonha de
seus proprios irmios. Dentre os que

sentem, o maior nimero estd entre
os irmaos de DM, seguidos dos de
DE SD e por tltimo de DA. O
fendmeno ¢é parecido em todas as
modalidades, podendo-se dizer que a
vergonha ¢ um sentimento que o ser
humano associa as relagées sociais, e
nao necessariamente a um atributo
diferencial localizado na pessoa.

6 - Vocé acha que, por ter um(a) irmao(a) deficiente,
possui maior responsabilidade na familia que seus
outros amigos(as) cujos irmaos nao sao deficientes?

a-Sim.
b - Nao.
c - Nao sei.

SO -

7 O

SO -

SO

24O -

3O

20
1 O
O -

NN N N O N O WA

Pais de pessoas com deficiéncia
tendem a atribuir maior responsa-
bilidade aos irmaos nao deficientes,
no que se refere aos cuidados para
com seus irmaos deficientes. Em
contrapartida, os pais de irmaos
SD agiriam diferentemente? Ao res-
ponder a esta questao, 42 irmaos de
deficientes afirmaram possuir maior
responsabilidade na familia que seus
amigos(as) cujos irmaos nio sao
deficientes, 15 negaram e trés nao
souberam responder. Entre os irmaos

DF % |DM| % |DA| % [(SD | %

16 | 80 16 80 10 50 7 35

3 15 4 20 8 40 12 60

1 5 o (0] 2 10 1 5
ma
=b
mc

DM DA sD

de nao deficientes sete afirmaram
possuir maior responsabilidade, 12
negaram e apenas um nao soube
responder. “Esta responsabilidade
dada aos irmaos nao deficientes é
uma das inquietudes subjacentes
na maior parte dos estudos, pois se
suspeita que tal responsabilidade
de cuidados da crianga deficiente
trara efeitos negativos nos irmaos,
principalmente nas irmas” (NIELLA,
1993). Os resultados apontam dife-
rengas aparentemente significantes

Pais de pessoas com
deficiéncia tendem
a atribuir maior
responsabilidade aos
irmaos nao deficientes,
no que se refere aos
cuidados para com seus

irmaos deficientes.

! Contatos mistos, segundo Goffman (1988), sio momentos em que os estigmatizados e os normais estio na mesma situagio social, ou seja, na presenca

fisica imediata um do outro.
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nas respostas dos irmios de DF e
DM, e diferencas aparentemente nio
significantes nas respostas dos irmaos

de DA e SD, consequentemente
estamos novamente diante de um
fend6meno que funciona diferen-

temente em funcio da deficiéncia,
principalmente para os irmios de

DF e DM.

7 - Seus pais atribuem a vocé a tarefa de cuidar do
seu/sua irmao(a) deficiente?

a-Sim DF| % |[DM| % |[DA| % |SD | %
b - N3o. 3 (15| 5 [25]3 [15] a | 20
c - As vezes. 2 (10| 3 |15 | 4 |20 |12 | 60
15 | 75 |12 |60 |13 |65 | 4 | 20
O
7 O
SO - 3
|
SO
a0 =b
33O — mC
20
10 H
o =
DF DIV DA SD

A diferenca nas respostas dos
irmios de deficientes e dos SD para
a alternativa “ds vezes” reafirma a
percepgio de que pais de deficientes
tém os outros filhos mais como um
suporte auxiliar no cuidado para com
o irmio que os pais de irmaos SD.
O fenémeno se comporta diferente-
mente entre os irmaos de deficientes
e os SD. Dos irmaos de deficientes,

11 confirmaram a atribuicio de tal
tarefa, nove negaram e 40 afirmaram
desempenhar tal tarefa “as vezes”.
Por outro lado, dos irmaos SD,
quatro confirmaram a atribuicio,
12 negaram e quatro responderam
“as vezes”. Praticamente nas quatro
modalidades um nimero equivalente
afirma possuir tal tarefa. O niimero
de filhos é uma varidvel importante a

ser considerada, pois em uma fami-
lia numerosa o cuidado da crianca
deficiente pode ser compartilhado
entre todos os membros da familia
e os irmaos nio sentirem tanto esta
atribuigio. Tal tarefa, segundo Niella
(1993), é mais estressante para as
filhas mais velhas que para os filhos
mais novos.

8 - Seus pais e vocé conversam abertamente sobre a
deficiéncia do(a) seu/sua irmao(a) e sobre os problemas
que surgem com o desenvolvimento dele(a)?

a-Sim DF| % |[DM]| % |DA| % |SD | %
b - N3o. 10 [ 50 | 16 | 30 | 10 | 50 | 12 | 60
c - As vezes. 1 5|1 ]| 5|2 [10] 4 |20
9 | a5 15| 8 |40 | 4 | 20
O —
7 O
SO - a
[ ]
S50 -
a0 - =b
30 mC
20 —
1 O
O
DF DM DA SD
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Ao responder sobre a existéncia
de didlogo com seus pais sobre os
problemas que surgem com o desen-
volvimento de seu irmio, 36 irmaos
de deficientes afirmaram conversar
com frequéncia, quatro disseram
nio conversar sobre o assunto e 20
afirmaram conversar “s vezes”. Entre
os irmaos SD, 12 conversam com
frequéncia, quatro nio conversam,
e quatro conversam ‘as vezes . O
fendmeno se apresenta de maneira
andloga para as amostras de irmaos de
DF e DA; ou seja, ambos os irmaos

deixam clara a existéncia de didlogo
quase que na mesma proporgao que os
que dizem dialogar “as vezes”. Entre
os irmaos de DM hd uma diferenca
aparentemente signiﬁcante entre os
que dizem conversar e os que conver-
sam “As vezes”. Semelhantemente aos
irmaos de DE, DM e DA, a maioria
dos irmiaos SD também afirmam
conversar. Tais dados ndo convergem
com os encontrados na literatura que
afirma haver uma crenga generalizada
sobre a falta de didlogo entre pais e
filhos. Nossos resultados podem estar

sofrendo a interferéncia das politicas
de integragao e inclusio da pessoa
deficiente, bem como a mudanca nas
relagdes parentais, o que pode levar
a facilidade em dialogar. “Algumas
familias preferem o siléncio aos
possiveis riscos da comunicagao.
Entretanto, jamais experimentaram
o valor de uma discussao franca nem
sentiram as vantagens de procurar
juntas as respostas as perguntas

compartilhadas” (POWELL, 1992).

9 - Na sua opiniao, seu/sua irmao(a):

a - ja nasceu com deficiéncia. DF | % |[DM| % |DA| %

b - adiquiriu-a no parto. 7 [35[18 |90 | 9 | 45

¢ - adquiriu-a por algum problema de saude. 5 25 0 0 o 0

d - adquiriu-a por acidente. 4 20 ) 0 9 45

e - por medicamentos ingeridos na gravidez. 1 5 1 5 5 0

f - outros. 1 5 o o 1 5
90 2 10 1 5 1 5
80
Z O —
SO - = b
S0 mcC
24O — =md
30 M me
20 11 m f
10 H

o |
Def. Fisico Def. Mental Def. Auditivo

Sobre o conhecimento que pos-
suem da deficiéncia do irmao, 34
disseram que seu irmao j4 nasceu
com a deficiéncia; cinco irmaos de
DF disseram que adquiriu no parto;
13, que adquiriu por algum proble-
ma de satide; dois, que adquiriu por
acidente; dois afirmaram serem a
causa os medicamentos ingeridos na
gravidez, e um indicou outros fatores.
“Os irmaos precisam de um tempo

para ficar a s6s, para discutir proble-
mas e procurar informagdes sem a
influéncia dos pais. [...] Uma maneira
um tanto informal, embora eficaz,
de fornecer importantes informagoes
aos irmaos ¢é através de material de
leitura” (POWELL, 1992). Nossos
dados apontam para uma crenga maior
nos fatores hereditdrios e congénitos
do que nos fatores adquiridos, crenga
esta influenciada pela biologizagio da

deficiéncia no decorrer da histéria.
Vygotsky (1989) opos-se as tentati-
vas de biologizar as concepgoes que
existiam sobre a deficiéncia. Para o
autor a deficiéncia nio ¢ tanto de
cardter biol4gico, como social. Para
ele as particularidades psicoldgicas
da pessoa deficiente tém como base
nao a esfera biolégica, mas a social.
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10 - Vocé tem medo de ter um(a) filho(a) como o

seu/sua irmao(a)?

a-Sim.
b - Nao.

¢ - Nunca pensei nisso.

DF | % [DM| %

DA | % |SD | %

6 30 7 35

25 4 20

a4 20 35

ﬂ

0]

40 ( 13 | 65

10 | 50 6 30

7 35 3 15

ma

o L
DF

O sentimento de medo pode
ser compulsivo ou real. “O medo
de estar no escuro é um medo real,
ou medo da realidade. O medo de
colapso e morte iminente, quando se
goza de perfeita saide, é um medo
compulsivo.” (CAMPBELL, 1986)
Quando se tem um irmao deficiente,
o medo de se ter um filho também
deficiente ¢ real. Quando questio-
nados a esse respeito, 18 irmios de
deficientes afirmaram ter medo de
ter um(a) filho(a) deficiente como
seu/sua irmio(a), 19 disseram nio
ter medo e seis nunca ter pensado
nisso. J4 entre os irmaos SD, quatro

=b

afirmaram ter medo de ter um filho
parecido com seu irmdo, 13 afir-
maram nio ter medo, e trés nunca
pensaram nisso.

Nas respostas dos irmaos SD, a
grande maioria afirmou nio possuir
medo de ter um filho como seu irmao
e apenas quatro afirmaram possuir
tal medo, enquanto que entre os
irmaos de deficientes as respostas
estdo quase que equilibradamente
distribuidas, com pouca discrepincia
entre os irmaos de DE Se comparadas
as respostas nas trés modalidades
de irmaos de deficientes com as de
irmios SD, a diferenca nio parece

mcC

sSD

ser significante nas alternativas “a” e
“c”, de onde se pode considerar que
a presenca, convivéncia e conheci-
mento do processo de criagdo de um
irmio deficiente levam os irmios de
deficientes ou a sentirem maior medo
ou a nio pensar no assunto. Além
do enfrentamento sociocultural, “a
adaptacio do irmio nao deficiente
a estes sentimentos [raiva, culpa, e
medo] é um processo muito indivi-
dual que estd relacionado com suas
caracteristicas de temperamento e

personalidade” (NIELLA, 1983).
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11 - Vocé acha que seu/sua irmao(a) deficiente

podera ser:

I ind d DF | % ([DM| % |DA| % (SD | %
a - tota mente indepen ente. 7 35 1 = s 20 70 30
b - parcialmente independente. T35 22 (50 70 (50 o Tas
c - sempre dependente.
d - ndo sei. 5 25 4 20 1 5 1 5
1 5 3 15 1 5 0] 0
60+
50
40 =a
3011 =b
mC
2011 =d
1011
0.
DF DM DA SD

“A dependéncia reflete necessidade
de protecio materna, amor, afeicio,
amparo, seguranga, alimento, carinho,
etc.” (CAMPBELL, 1986) Indagados
sobre este assunto, 16 irmaos de
deficiente acreditam que seu irmao
poderd ser totalmente independente,
29 acreditam que serd parcialmente
independente, dez acreditam que
serd sempre dependente e cinco nao
souberam responder. Entre os irmaos
normais, dez afirmaram acreditar que
seu/sua irmio(a) poderd ser totalmen-
te independente, nove acreditam que
seu/sua irmao(a) poderd ser parcial-
mente independente, e apenas um
acredita que seu/sua irmao(a) poderd
ser sempre dependente. A andlise dos
resultados mostra que irmaos de DF
e de DM percebem seus respectivos
irmaos como mais dependentes
que irmios de DA e SD. Hd uma
diferenga aparentemente significante
na resposta dos irmaos de DM em
relagao 4 primeira alternativa: apenas
um irmio percebe o préprio irmao
como tendo capacidade para ser
sempre independente. Esta reposta
pode significar uma distor¢do na
capacidade perceptiva deste irmao
ou mesmo que apenas este irmao
possui um irmio com DM leve e,

portanto, com capacidade para ser
totalmente independente. Se olhar-
mos novamente para os irmaos SD,
veremos que os mesmos percebem
seus proprios irmaos com capacidade
para serem totalmente independentes
ou parcialmente independentes. Esta
categoria de irmaos emite resposta
que se aproxima, neste caso, mais
das emitidas por irmaos de DA e em
seguida por irmaos de DE

Tais percepg¢des reforgam os es-
tigmas de passividade e dependéncia
maior em relagio a0 DM que em rela-
¢do as outras modalidades. Diferentes
varidveis podem estar influenciando
neste processo perceptivo dos irmaos.
Todos os membros de uma familia
possuem movimentos de “soltar” e
“restringir”; o que varia ¢ a percep-
¢ao que cada qual tem da gravidade
ou nao da situagdo a qual o sujeito
estard exposto. Tais movimentos de
criagio podem levar o(a) filho(a) a
se tornar uma pessoa mais ou menos
dependente.

A 12.2 questdo era aberta, possi-
bilitando aos irméos falarem alguma
coisa que julgassem importante sobre
sua relagdo fraterna, e que nao foi
abordada no questiondrio. As falas
foram muito diversificadas e, de

maneira geral, sobre a deficiéncia
como fator inerente a pessoa.

CONSIDERACOES FINAIS

Nas tltimas décadas vivemos
intensas mudancas em dois Ambitos
trabalhados nesta pesquisa. Sao eles:
a familia e a deficiéncia. Este estudo
se ocupou da percep¢io que irmaos
de deficientes e de nio deficientes,
com idades entre 14 e 26 anos, tém
de seus respectivos irmaos.

Os fendmenos estudados nes-
ta pesquisa em algumas situacoes
comportam-se diferentemente para
cada modalidade de irmao respon-
dente (preocupagao maior dos pais
para com o irmdo DM, necessidade
de maior cuidado e atengdo para o
irmio deficiente, chamar muito a
atengao para irmaos de DF e DM,
maior responsabilidade na familia,
cuidar do irmio deficiente, medo de
gerar filhos deficientes, e a percepgio
da (in)dependéncia do irmao defi-
ciente) e em outras se comportam
de maneira andloga (preocupagao
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maior dos pais para com o irmao
DE natureza da relacio, sentir ou
nio vergonha do irmio e conversar
sobre o desenvolvimento do irmio,
de onde se pode concluir que alguns
fendmenos, até entdo percebidos pela
sociedade em geral como causadores
de diferencas na relagao fraterna e
atribuidos a presenca da deficiéncia,
nao o so, pois entre irmaos de nao
deficientes os mesmos fend6menos
comportam-se de maneira bastante
semelhante.

Nossos dados apontam para
uma cren¢a maior, principalmente
entre os irmaos de DM, nos fatores
hereditdrios e congénitos acerca
da deficiéncia que para os fatores
adquiridos, crenga esta influenciada
pela biologizacio da deficiéncia no
decorrer da histéria.

As familias de pessoas deficientes
possuem necessidades diferenciadas, e
sua dindmica difere em alguns aspec-
tos da dinimica das outras familias. As
relagdes fraternas ficam parcialmente
afetadas pela presenca da deficiéncia
em graus diferenciados, dependendo
da modalidade de deficiéncia em que
o irmao estd circunscrito e daquilo

Nossos dados apontam para uma cren¢a maior,

principalmente entre os irmaos de DM, nos fatores

hereditdrios e congénitos acerca da deficiéncia que para

os fatores adquiridos, crenga esta influenciada pela

biologizagio da deficiéncia no decorrer da histdria.

que estd em questio, de tal forma que
pode repercutir no funcionamento
inter e intrapsiquico dos irmaos nao
deficientes, tais como: alto grau de
ansiedade, menor oportunidade de
sociabilidade, conflitos com os pais,
conflitos intrapsiquicos, etc.

Os resultados apresentados nos
mostram que o sistema fraternal nao
pode ser visto apenas com efeitos
negativos, mas possui também efeitos
positivos, os irmdos desenvolvem
maior tolerincia e compreensio,
capacidade de cooperacio, resis-
téncia A frustracio, dentre outros
comportamentos e sentimentos.
Com o passar dos anos os irmaos, via
de regra, aprendem a adaptar-se e a
compreender melhor as diferencas que

Referéncias bibliogrdficas

se apresentam na relacio, podendo
se estressar menos. Diferentemente
dos irmios de SD, os irmaos de
deficientes precisam de informagoes
corretas sobre a deficiéncia de seus
irmaos, bem como de apoio tera-
péutico para elaborar sentimentos
que possam ter em fungio de sua
condicio. Cabe salientar também
a necessidade que esses irmaos tém
de serem eles mesmos, sem o rétulo
de irmaos de deficientes (estigma de
cortesia). A autoestima e a vaidade
desses irmaos muitas vezes chegam a
ser esquecidas, por isso a insisténcia
em acompanhd-los em atividades que
lhes possibilitem maior conhecimento
intrapsiquico, como pessoas que sio,
com sentimentos, potencialidades,
necessidades, expectativas, etc.

BOWLBY, ]. Formagio e rompimento dos lagos afetivos. 2. ed. Sao Paulo: Martins Fontes, 1990.
CAMPBELL, R.]. Diciondrio de psiquiatria. Sao Paulo: Martins Fontes, 1986.

CHACON, M.C.M. A integragio social do deficiente mental: um processo que se inicia na/pela familia.

Campinas: UNICAMP, 1995.

. Deficiéncia mental e integragao social: o papel da mae. Revista Brasileira de Educacio Especial, v.3,
n.° 5, p. 87 — 96, Piracicaba: Unimep, 1999.

GLAT, R.; DUQUE, M.A.T. Convivendo com filhos especiais: o olhar paterno. Rio de Janeiro: 7 Letras, 2003.

Informativo Técnico-Cientifico Espaco, INES - Rio de Janeiro, n.° 33, p.81, Jan-Jun 2010

8l



82

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulagao da identidade deteriorada. 4. ed. Guanabara: Koogan,
1988.

MEYER, D.]J. Pais de Criangas Especiais: relacionamento e criagio de filhos com necessidades especiais. Sao
Paulo: M.Books, 2004.

NIELLA, M.E Familia y deficiencia mental. Salamanca: Amaru ediciones, 1993.

OMOTE, S. Reagoes de mdes de deficientes mentais ao reconhecimento da condi¢do dos filhos afetados: um estudo
psicolégico. 1980. Dissertagio. (Mestrado em Psicologia) — Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo.

POWELL, T.H. Irmados especiais: técnicas de orientagio e apoio para o relacionamento com o deficiente. Sao
Paulo: Maltese-Norma, 1992.

REIS, J.R.T. Familia, emogao e ideologia. In: LANE, S.T. Psicologia Social: o homem em movimento. 9. ed.
Sao Paulo : Brasiliense, 1991.

SILVA, LM.C;; TUNES, E.; DIAS, A.R. Representagoes maternas acerca do bebé de fissura labiopalatal.
Revista Brasileira de Educagdo Especial, v.8, n.° 1, p. 93 — 108, 2002.

SOUZA, M.].; CARVALHO, V. Os retratos de familia da crianca Down e seu significado na perspectiva das
Maes. Revista Brasileira de Educacio Especial, v.8, n.° 1, p. 27 — 44, 2002.

VYGOTSKY, L.S. Fundamentos da defectologia. Havana: Editorial Pueblo y Educacién, 1989.

Informativo Técnico-Cientifico Espaco, INES - Rio de Janeiro, n.° 33, p.82, Jan-Jun 2010



