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Resumo: Neste estudo, com o tema “O outro lado: irmaos de pessoas com deficiéncia” foi nossa
pretensdo, analisar e compreender a relacdo fraternal entre irmdos saudaveis e irmédos com deficiéncia,
respondendo a questdes: Quais as modificagdes sofridas no ciclo de vida familiar? Que implicacBes
tiveram as mesmas para 0 desenvolvimento da vida do irmdo saudavel? Terd um irmdo saudavel
qualidade de vida? O irmdo saudavel pode em algum momento ter sido prejudicado ou menosprezado
pelo sistema familiar e pelos outros sistemas que o envolvem (e.g., sociedade, escola, associacGes)? Fara
sentido a fundacdo de uma associacdo de apoio ndo somente as familias, mas especificamente aos irmaos
cuidadores? Este estudo enquadra-se num paradigma de investigacdo de caracter qualitativo, em que a
escolha dos instrumentos de recolha de dados foi feita de forma a abranger os pressupostos do mesmo,
seguindo as orientacBes e procedimentos de um estudo de caso. A amostra escolhida para esta
investigagdo consta de (n=>5) participantes, cinco irméos “saudaveis”, com idades superiores a 18 anos,
cujos irmaos sdo portadores de deficiéncia, de diferentes patologias e diferentes graus de severidade. No
que se refere ao meétodo, optamos por um estudo qualitativo, recorrendo a fontes documentais, e
entrevistas presenciais. Apds a confrontacdo dos dados recolhidos concluimos que a qualidade de vida
dos irmdos saudaveis é proporcionalmente afetada pela deficiéncia do irmdo. A motivacdo assenta na
grande inquietacdo da aproximacdo da idade adulta dos seus irmaos, assim como, o envelhecimento dos
seus pais. Os resultados desta investigacdo serdo um contributo para a reflexdo sobre a relacdo fraternal
entre irmdos saudaveis e irméos com deficiéncia, abrindo caminho para futuros estudos.

Palavras-chave: Deficiéncia; RelagBes familiares; Relagdo fraternal; Qualidade de vida.

Abstract: In this study, with the theme "The Other Side: Siblings of Persons with Disabilities", it was our
intention to analyze and understand the fraternal relationship between healthy siblings and siblings with
disabilities, responding to questions such as: What changes in the family life cycle? What implications
did they have for the development of a healthy sibling's life? Will a healthy sibling have quality of life?
Can a healthy brother at some point have been harmed or neglected by the family system and other
systems that surround him (e.qg., society, school, associations)? Will it make sense for the foundation of an
association of support not only to families but specifically to sibling caregivers? This study is part of a
research paradigm of qualitative nature, in which the data collection instruments were chosen in order to
cover the assumptions of the data, following the guidelines and procedures of a case study. The sample
chosen for this research consists of five "healthy" siblings (n = 5), aged over 18 years, whose siblings are
deficient, with different pathologies and different degrees of severity. With regard to the method, we
chose a qualitative study, using documentary sources, and face-to-face interviews. After comparing the
collected data, we conclude that the quality of life of healthy siblings is proportionally affected by their
brother's disability. The motivation is based on the great concern of the approximation of the adult age of
their brothers, as well as the aging of their parents. The results of this research contribute to the reflection
on the fraternal relationship between healthy siblings and siblings with disabilities, opening the way for
future studies.

Keywords: Disability; Family relationships; Brotherly relation; Quality of life.
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Introducéo

O nascimento de uma criangca com patologia origina mudangas na estrutura e
dinamica familiar. A tentativa de satisfazer as necessidades da criangca com deficiéncia
pode originar fortalecimento ou desmoronamento da estrutura familiar. O periodo de
adaptacdo de cada familia depende da tipologia de familia em causa. Powell e Ogle
(1992) denominam de “for¢a positiva” ao facto da familia conseguir tornar este caso
numa experiencia enriquecedora. Mackeith (1993, descreveu quatro periodos de
transicdo/momentos de tensdo nas familias com criancas com deficiéncia: (a) quando os
pais percecionam que o filho tem uma patologia, (b) quando se tomam decisbes
escolares a luz da patologia da crianga; (c) Quando o filho com patologia enfrente a
“Vida ativa” (deixa a escola e envereda por outro percurso que ¢ escolhido de acordo
com as suas necessidades); (d) quando os pais envelhecem e ndo podem continuara a
assumir o papel de cuidadores. Esta alteracdo da dindmica familiar modifica a harmonia
do casal e pode igualmente mudar a vida dos irméos. Frude (citado por Pereira, 1996)
confirma que as irmas mais velhas apresentam dificuldades de aprendizagem por terem
de tomar conta do irmdo mais novo, pois é-lhes confiada uma maior responsabilidade.
Este estudo pretende essencialmente perceber se o fato de ter um irmdo/a portadora de
deficiéncia influenciou de alguma forma a qualidade de vida (QdV) do irméo dito
normal, sendo que a familia € um sistema de relacBes onde cada individuo é afetado
pelo outro. Queremos perceber se ao nivel psicoldgico, relagcdes sociais (nomeadamente
apoio social) e meio ambiente, se houve alguma interferéncia. Faria (2000) diz que a
QdV nao se mede em termos quantitativos “a vida das pessoas difere em muitos aspetos
e é a forma como a pessoa V& a sua propria vida que vai determinar se ela tem ou néao

qualidade .
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Motivacgao do estudo

Quando uma crianga nasce com uma patologia gera uma instabilidade
familiar/crise, pois vai romper a ilusdo que os pais criaram sobre o nascimento do bebé
(saudavel). A familia passa por um longo processo de superagdo até chegar a aceitacao
da sua crianga com patologia: primeiramente vem o choque, negacao, raiva, revolta e
rejeicdo, entre outros sentimentos, até a estruturacdo de um ambiente familiar mais
mentalizado e organizado para incluir essa crianga como um membro integrante da
familia. As caracteristicas dessas criangas influenciam diretamente a rotina diaria de
todos os membros, provocando um desafio constante no equilibrio familiar. S&o varios
os fatores que podem constituir uma sobrecarga para 0s progenitores (e.g., 0 tempo; 0s
recursos financeiros; os limites sociais e psicologicos; as mentalidades e as atitudes em
relacdo a Deficiéncia). Todas estas condicionantes podem provocar stress que provoca
uma reorganizacao familiar poderdo provocar lacunas terriveis na relagdo entre irméos
(fraternal) e relacdo pais /filhos (parental). Segundo Bornstein, Palacios e Rodrigo e
Parke e Buriel (citado por Cruz, 2005) existem cinco funcbes da parentalidade: a)
satisfazer necessidades mais basicas de sobrevivéncia e saude; b) disponibilizar a
crianca um mundo fisico organizado e previsivel com espacos, objetos e tempos que
possibilitem a existéncia de rotinas; c) responder as necessidades de compreensao
cognitiva das realidades extra familiares; d) satisfazer as necessidades de afeto,
confiangca e seguranca; e) responder as necessidades de interacdo social da crianca.
Exposta esta realidade, com a qual, nds professores/sociedade, contactamos, sera nosso
preceito, ndo so trabalhar a crianca com NEE como também estar atentos ao impacto
que esta realidade tem sobre o irmdo dito saudavel. As questdes geradoras que emergem

deste estudo sdo: «Sera que os pais que tém um filho com deficiéncia exercem as suas
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fungOes parentais de igual forma para com todos os filhos? O filho sem patologia fica na
periferia, aguardando respostas?» ou ainda, «Poderdo os pais se demitir dos seus papeis
e transferir os seus cargos e obrigacdes para os filhos ditos normais, os cuidados do seu
irmdo com patologia (parentificacdo)”?

Objetivos do estudo

Perante a problematica apresentada que patenteia as nossas inquietacdes
expomos 0s objetivos da seguinte forma: Conferir em que aspetos a existéncia de uma
pessoa com patologia influenciam a restante fratria: (i) A influéncia que a patologia e
grau de severidade exercem sobre o ciclo familiar; (ii) Funcionamento do sistema
fraternal na realidade de uma familia com um irmdo deficiéncia; (iii) Influéncia exercida
por um elemento com patologia nas relagdes familiares; (iv) Alteracdes do sistema
familiar provocadas pela existéncia de um elemento com patologia; (v) Sentimentos de
um irmdo de uma pessoa com patologia; (vi) Necessidade de apoio externo aos irmaos
de pessoas com deficiéncia.

Meéetodo

Tratando-se de um estudo pretensamente, inovador, a0 mesmo tempo que
auspicia ultrapassar alguns Obices metodoldgicos orientados por canones tradicionais,
necessariamente enferma de muitas dificuldades e emerge suscetivel de algumas
fragilidades. Assim, justificada alguma morosidade no processo e necessidade de
explicitar os passos percorridos iniciaremos por referir a metodologia subjacente ao
estudo, a metodologia essencialmente qualitativa. Seguidamente, apresentaremos o
desenho da investigacdo, a amostra, a andlise da selecdo dos participantes, o
instrumento, o processo de recolha e analise de dados, os procedimentos e a

apresentacdo dos resultados. Assim, pretende-se caracterizar as patologias patentes nos
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cinco casos de forma a caraterizarmos cada uma delas para melhor entendermos as
dificuldades encontradas pela familia nomeadamente tipo de acompanhamento,

responsabilidade, envolvimento, modificagcbes inerentes na relacdo familiar, entre

outras.
Tabela 1:
Variaveis pessoais dos participantes
Inquiridos | Idade Posicéo na Fratria Idade do Patologia
irmao com
deficiéncia
Caso 1 24 | 12 na fratria descendente de 2 18 Sindrome de
Familia A irmaos Prader Will
Caso 2 30 | 1% na fratria descendente de 2 22 Trissomia XXI
Familia B irmaos
Caso 3 22 | 12 na fratria descendente de 2 15 Debilidade
Familia C irmaos Intelectual ligeira
(QI-65)
Caso 4 37 | 62 na fratria descendente de 6 39 Epilepsia
Familia D irmaos
Caso 5 18 | 22 na fratria descendente de 4 9 Paralisia cerebral
Familia E irmaos (96%)
Amostra

Justificacdo dos Participantes

“O plano geral do estudo de caso pode ser representado como um funil”’(Bogdan
& Biklen, 1994). Inicialmente o investigador comeca por analisar qual o grupo de
estudo que mais convém para o seu estudo (parte mais larga do funil) e depois de acordo
com 0s seus interesses organiza-se, avalia e efetua a escolha especifica do que parece
ser mais interessante para o seu estudo. Como o intuito deste estudo é a recolha de
historias de vida, ou parte delas, relacionadas com um acontecimento: nascimento de
um irmdo com deficiéncia. Serdo feitas entrevistas exaustivas com os participantes, com
0 objetivo de recolher informacdes na primeira pessoa. Por tal fato a escolha dos

intervenientes teve de ser obrigatoriamente intencional, de forma a poder confrontar os
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objetivos a que nos propusemos atingir, tratando-se de participantes adultos, pela sua
natureza equilibrada, estruturada e uma boa memdria (Bogdan & Biklen, 1994). Houve
preocupacdo em escolher participantes provenientes de familias estruturadas e nao
problematicas, sendo que este € um tema de cariz muito particular e envolve questées
éticas. Detivemos muita dificuldade na obtencdo de participantes que preenchessem os
requisitos pré estabelecidos, que ndo pusessem em causa 0s dados obtidos para o estudo.

Participantes

Tabela 2 :
Tipologia familiar da amostra
Inquiridos? N° de pessoas na familia Situacéo atual
nuclear
Familia A 4 Solteira a viver com familia nuclear
Familia B 4 Casada
Familia C 4 Solteira a viver com familia nuclear
Familia D 8 Casada
Familia E 6 Solteira a viver com familia nuclear

T odas as participantes sdo mulheres.

Instrumentos/ procedimento de recolha de dados

A pluralidade de instrumentos que vamos utilizar para realizar este estudo tem
como objetivo a recolha de informacdo que nos ird permitir responder aos objetivos
propostos. Esta multiplicidade permitir-nos-a fazer a triangulacdo dos resultados de
forma a provarmos a sua veracidade.

Fontes documentais

As analises das fontes documentais, necessarias para o estudo, tais como,
pesquisa bibliografica, estudos sobre as patologias, registos clinicos das criangas com
patologia, entre outras, foram feitas ao longo de toda a pesquisa de forma a

conseguirmos compilar a informacdo necessaria para realizacdo do estudo. Todavia,
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apesar de escolhermos fontes oficiais de forma a podermos validar evidéncias, é de
realcar que nem sempre os dados recolhidos refletem a realidade dos fatos.
Entrevista

A escolha deste instrumento deveu-se ao fato de se tratar de “um instrumento de
investigacdo cujo sistema de coleta de dados consiste em obter informagdes
questionando diretamente cada sujeito” (Sousa, 2005, p. 247) podendo assim perceber
as vivéncias de cada participante. O contato direto e proximidade entre investigador e
participante permite-nos interpretar a linguagem a postura entre outras variaveis.

A entrevista foi estruturada em trés partes distintas, perfazendo um total de trinta
e duas questdes, curtas, diretas e com uma linguagem acessivel a todos os participantes.
Na estrutura da entrevista foram introduzidas algumas notas explicativas para
contextualizar os entrevistados, podendo assim percecionar de forma mais clara o que
era pretendido. A duracdo da mesma variou entre 30 a 40 minutos.

Procedimento de reducéo e analise de dados

As entrevistas foram recolhidas em sistema audio (gravador), para
posteriormente serem tratados os dados oriundos das mesmas, para tal foram transcritas
integralmente. No final todas as entrevistas foram submetidas a analise de conteudo.
Como refere Quivi e Campenhoudt (1998) o método das entrevistas estd sempre
associado a analise de conteddo, tendo o propésito de compreender o mesmo,
procurando descobrir conteudos ocultos (Sousa, 2005). A confidencialidade dos
conteddos e 0 anonimato dos participantes foi preservada.
Anélise e Discussdo dos Resultados

A categorizacao foi tracada durante todo o processo, iniciando-se com a revisdo

da literatura e terminando com a leitura de dados das entrevistas, tratando-se entdo de
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uma analise indutiva (Patton, 1990). A partir da andlise textual das entrevistas,
examinando toda a informagdo relevante agruparam-se os dados no sistema de
categorias e subcategorias. A apresentacdo e analise dos dados seguiram a sequéncia
estabelecida no guido da entrevista. Esta objetividade permite a todos os investigadores,
poderem utiliza-las e obter os mesmos resultados.
Apresentacdo dos resultados por categorias e subcategoria

Apo6s a leitura das entrevistas foi necessario a elaboracdo de quadros onde

agrupamos a informacdo recolhida por categorias e subcategorias, para se tornar mais

claro o tratamento da informacdo e posteriormente fazer a analise de conteudos dos

mesmos.
Tabela 3:
Sistema de categorias e subcategorias:
Categorias Sub- categorias
8 - Descoberta da patologia;
- Aceitacdo no seio familiar;
- Necessidade de outro irmdo (no caso de 2 irmdos) /funcionamento do sistema
fraternal) no caso de 3 ou mais irméaos);
- Dinamica familiar e papel da irma/responsabilidade.
Categoria B- - Estilos parentais;
Gestéo familiar/Emocdes - Diferencas na educacéo;
(Dinamica familiar/educacéo) - Tempo familiar (evolucéo de papeis);
- Envolvimento nas tomadas de deciséo;
- Parentificacao;
- Hipermaturacéo;
- Sistema familiar: nivel econémico;
- Sistema familiar: nivel social.
Categoria C- - Percurso de vida diferente;
Gestéo familiar/Emocdes - Constangimentos;
(Emocoes) - “Segundo plano”;
- Privacéo das fung@es bésicas dos pais;
- Pensamentos vs “politicamente correto”.
Categoria D- - Aspetos positivos;
Necessidades de apoio - Episddios negativos;
(Experiéncia) - Dificuldades;
- Sobre protecao dos pais para com os filhos com deficiéncia;
- Receios e inquietagdes do futuro;
- Morte dos progenitores.
Categoria E- - Desabafos;
Necessidades de apoio - Contactos com irméos de pessoas com deficiéncia;
(Necessidades de apoio externo) - Partilha de ideias com irméos de pessoas com deficiéncia;
- Necessidade de uma associagdo para irmaos de pessoas com deficiéncia;
- Especificacdo da necessidade da associacéo;
- Participacdo em debates/conferéncias;
- Mensagem para outros irmaos de pessoas com deficiéncia;
- Sentimentos despertados pela entrevista.
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Discussao de resultados
Apo6s a andlise de conteddos e intercecdo com a analise documental faremos um
cruzamento de dados na tentativa de poderemos responder aos objetivos aos quais nos

propusemos no inicio desta investigacéo.

(i) A influéncia que a patologia e grau de severidade exercem sobre o ciclo familiar

Tabela 5:

Rotinas familiares
Familia A — “as rotinas sdo normais( .. ) preciso é controlar o que ele come( .. ) a minha mde
Sindrome de PraderWilli trabalhou sempre em casa”
Familia B- Tiveram que alterar a rotina: “a minha mde(...) foi tirar carta”
Trissomia 21 Amalmente mesmo casada “a minha rotfing tem de funcionar em fungdo dela™
Familiz C — *a rotina foi-se adaptando™
Debilidade intelectual ligeira
Familia D- “girana tudo um bocadinho em volta dela”™, se howvesse uma saida (.. ) em que
Epilepsia ela se lembrasse de ndo gquerer ir, flcava um em casa porgue alguém tinha gue

Jicar com ela”™

Familiz E- “desde o nascimento dela ficamos condicionados( .. )posso contar, em 9 anos as
Paralisia Cerebral vezes gue nos fol possivel sair todos de casa enguanto familia”

O ciclo de vida das familias é alterado de acordo com os acontecimentos no seio da
mesma. Essas mudancas organizacionais podem ser provocadas por motivos
ideologicos; econdmicos; politicos; bioldgicos/satide e ambientais (Slepoj, 2000). O
nascimento de uma crianga com patologia vai quebrar um ciclo e obrigar a uma
reorganizacdo familiar e das suas rotinas. No tratamento de dados podemos verificar
que todas as familias viram as suas rotinas alteradas, todavia essa mudanca foi mais ou
menos profunda de acordo com a patologia, suas carateristicas e grau de severidade da
mesma. As patologias mais graves obrigam a uma mudanca estrutural mais severa
afetando todos os membros da familia como foi o caso da familia D (Epilepsia) e E
(paralisia cerebral profunda) em que todos os elementos das mesmas sofreram
mudancas. Nos outros casos ndo se verificou essa necessidade. Todavia foram
contempladas alteracdes na rotina ao nivel profissional dos pais (desemprego de um dos
progenitores para prestar auxilio) e de vigilancia/alerta constante devido as carateristicas
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das criangas. No caso da familia A- PWS, o fato de uma das carateristicas da doenca ser
0 insaciedade (o hipotalamo nunca ter a informacdo que o estbmago recebeu comida),
provoca na familia um estado de alerta permanente em relacdo a ingestdo de alimentos.
Assim pode-se asseverar que o tipo de patologia, suas caracteristicas e grau de

severidade influéncia diretamente o ciclo familiar deste sistema.

(if) Funcionamento do sistema fraternal na realidade de uma familia com um irméo com deficiéncia.

Figura 1:
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O nascimento de uma crianga com patologia pode ter efeitos dramaticos no
desenvolvimento da familia e cada membro deste sistema vive de maneira particular, a
chegada de uma crianga com deficiéncia (Turnbull & Brotherson ,s.d). Segundo alguns
autores existem quatro motivos que influenciam a dindmica na relacdo fraternal:
caracteristicas familiares, parentais, doenca e proprios irmdos. O nimero de elementos
na fratria influéncia ndo s6 o tipo de relacdo entre os irmdos como também a sua vida e
a construcdo da sua personalidade. Comparando os dados recolhidos com as leituras
sobre o tema verificamos que houve confirmacdo de dados. Das trés familias que tém
apenas dois elementos na fratria apenas uma respondeu que ndo sentiu necessidade de
ter outro irmdo os outros dois sentiram que numa idade mais jovem sentiram falta de
outro irmdo para partilhar experiéncias positivas e negativas. Segundo Franca (2000) a

personalidade do irmdo saudavel é determinada pela situacdo vivida. Porque os
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comportamentos de protecdo e preocupagdo constantes ndo ddo possibilidade da
existéncia de sentimentos de rivalidade e competicdo, sentimentos normais em caso de
dois irmdos (ditos normais). Este desequilibrio da relacdo fraternal ndo é saudavel,
porque a relacdo fraternal ndo estd completa em todos os seus dominios dando lugar
quase a uma relacdo parental (devido aos sentimentos de protecdo). Das duas familias
com mais de dois elementos na fratria responderam que por diversos motivos alguns
elementos sdo mais préximos que outros do irmdo/a com patologia. O ambiente familiar
pode ndo ser compartilhado por todos os elementos de igual forma, contudo as relagdes
desenvolvidas entre os varios elementos da fratria propiciam experiéncias diferenciadas
para cada um. De entre os motivos apontados existe o fator da proximidade de idades, o
género e a profissdo atual. Num estudo divulgado verificou-se que irmdos com idades
proximas (inferior a 2 anos) ndo vivenciam uma relagdo tdo competitiva e stressante
como os que tém uma distancia de idades superior (Minnett, Vandell & Santrock,
1983). Segundo Franca (2000) a crianca que mais sofre é a que antecede o irmd com
deficiéncia devido a atencdo e dependéncia, que esta Ultima tera da parte dos pais. No
nosso estudo a participante da familia E antecede a irma com patologia e validou esta
teoria dizendo que o pior de compreender foi a “alteracdo da postura dos pais, porque
essa muda imenso”. Pode-se depreender que o fato de ter mais que um elemento na
fratria saudavel ndo implica que todos colaborem da mesma forma. Assim, pode-se
corroborar que o fator da diferenca de idade e o género podem ser apontados como 0S
fatores determinantes na relacdo fraternal. Independentemente do nimero de elementos
da fratria, na relacdo fraternal pode ocorrer uma evolucdo de papéis onde se pode
verificar uma maior responsabilidades até na tomada de decisGes, hipermaturacao,

parentificagdo e no percurso de vida que o irmao saudavel toma, salvaguardando que
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ndo acontece de igual forma, como verificamos, em todos os elementos da fratria (mais
de trés). Todos os participantes referem uma mudanga nos papéis desempenhados, o que
confirma a teoria de Relvas (1996), que refere que hd uma alteracdo da forma como
desempenhamos os papéis ao longo da vida. Os participantes das familias A, B, C e D
afrmam que “com o passar dos anos” os papé€is evoluiram para uma maior
responsabilizacdo. A familia E teve um percurso diferente, comegou por assumir um
papel de grande responsabilidade- parentificacdo e agora estd a desempenhar um papel
menos ativo na vida da irm&. Tendo uma relacdo mais fraternal do que parental. Esta
dindmica na relacéo fraternal, pode ser mais ou menos intensa dependendo da posi¢édo
dos pais dependendo da envolvéncia dos elementos da familia na tomada de decis6es ou
na forma como geriram a dindmica familiar: Parentificacdo. Os participantes das
familias A, C e D, no passado, enquanto criancas, ndo foram envolvidas nem
consultadas ( mas agora sdo). Atualmente todas sdo envolvidas nas tomadas de decisao.
As familias B e E contrariamente, sempre foram consultadas podendo ser devido ao
diagnostico ter sido dado a nascenca. Relativamente a delegacdo da responsabilidade
parental apenas o elemento da familia E sentiu que aconteceu isso, porque também foi
sua a vontade e porque a patologia da sua irma abalou o seu sistema familiar de forma
muito abrupta devido a severidade. Nas outras familias ndo notaram que os pais Ihes
tivessem delegado na totalidade o dever parental, contudo tém consciéncia que
atualmente, tém responsabilidades sobre o irmdo com patologia. A experiéncia de ter
um membro com deficiéncia na familia provocou alteracdes no desenvolvimento dos
irmados saudaveis, alguns entrevistados referem que tiveram que crescer mais rapido-
Hipermaturacédo. Este convivio tdo eximio com um irmdo com patologia ndo so alterou

a dindmica dos papéis desempenhados como também o proprio percurso de vida dos
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irmdos saudaveis, a resposta a esta questdo é unanime, todos sdo da opinido que seria
diferente 0 seu percurso de vida. Alguns participantes vdo mais longe e nas suas
respostas referem que sdo melhores pessoas por serem irmdos de pessoas com
deficiéncia e que gostaram e gostam da sua realidade. Assim percebe-se que 0s irmaos
de pessoas com patologia assumem um papel de responsabilidade que pode variar do
mais intenso para 0 menos intenso dependendo das variaveis: patologia, fase do estadio
da reacdo parental ao nascimento da criangca com patologia, idade dos participantes,
idade dos progenitores, profissdo dos participantes. Todavia nenhum fica a margem do
acontecimento do nascimento de um irmdo com deficiéncia pois este facto altera cada
elemento de uma familia.

(iii)  Influéncia exercida por um elemento com patologia nas relagdes familiares

Figura 2:
Rela¢tes familiares
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Dentro das relacBes familiares temos a relagdo parental que se divide no estilo
parental adotado e as funcBes da parentalidade. No que se refere ao primeiro iten: estilo
parental, Pimentel (2006) refere que a existéncia de um elemento com deficiéncia

origina modificagdes no sistema intrafamiliar porque toda a energia familiar esta
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canalizada para a crianca com patologia que cristaliza em si sentimentos de compaixao
pena protecdo excessiva, solicitude empatia. Por vezes a relagdo familiar para além da
influéncia deste sentimento de sobre protecdo desperta sentimentos de culpabilidades
parental que pode estar na origem do estilo parental adotado (autoritario, democratico,
permissivo e negligente). Verifica-se que perante um filho com deficiéncia os pais tém
tendéncia a ser mais permissivos, tolerantes e afaveis de forma a tentar protege-los. O
caso da familia C é uma excecdo que adotou um estilo parental mais extremo ao nivel
da expressdo da autoridade por decidirem que serd o mais adequado para as suas
circunstancias em especial. A familia E, a crianca tem paralisia cerebral severa e como
tal a familia tem cuidados priméarios para com ela e ndo exercem propriamente um estilo
parental. Em relagdo ao estilo parental adotado para com o irmao ‘“saudavel”, neste
estudo ndo houve uniformidade de respostas tendo-se verificado que nas familias A e D
houve uma diferenca ao nivel do grau de exigéncia; a familia B refere que ndo houve
diferenca distinta e a familia E atendendo a patologia, ndo permite estabelecer
comparagdes. Todavia para além dos estilos parentais os progenitores tém como
finalidades responder as necessidades basicas de todos os seus filhos. Neste estudo
verificou-se que nenhum dos participantes fez referéncia a alguma falha na area da
salde, afeto, rotinas ou ao nivel social. A Unica alusdo que existe provém da familia E,
uma situacdo pontual, ao nivel do acompanhamento escolar do irmdo mais velho,
todavia a situacdo regularizou-se quando a familia encontrou o equilibrio. Podemos
entdo asseverar através desta recolha de dados que a existéncia de um elemento na
familia com deficiéncia influencia as relacdes familiares, ao nivel da escolha do estilo
parental, diferenciacdo na educacdo dos elementos da fratria e sobre protecéo parental.

Todavia é de ressalva que ndo houve uniformidade nas respostas podendo as variaveis
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para estas respostas serem novamente a patologia a sua severidade e caracteristicas bem
como a estabilidade familiar (Familias estruturadas). Contudo como refere Trivers
(1974) existe por parte dos pais um investimento ao nivel dos cuidados fisicos, sociais e
psicoldgicos para com os seus filhos. Este investimento pode variar desde a negligéncia
até ao cuidado favoravel/adequado e neste estudo verificamos que apesar dos estilos
parentais serem diferentes para os varios elementos da fratria (em alguns dos casos),
nenhuma inquirida referiu que houve negligéncia ao nivel do cumprimento das funcGes
parentais. E todos demonstraram que as suas familias de uma forma mais ou menos
morosa encontraram recursos para estabelecer o equilibrio.

(iv)AlteracOes do sistema familiar provocadas pela existéncia de um elemento com

patologia

Figura 3:
Sistema familiar
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“Uma familia é uma mais pessoas que se considerem como tal e que assumem
obrigacOes, funcdes e responsabilidades geralmente essenciais para a vida familiar
(Barker citado por Serrano, 2007, p.20)”. No entanto esses compromissos que uma
familia deve assumir enquanto tal podem sofrer alteracdes, no caso do nascimento de
uma crianga com patologia. Relativamente a rotina ou dindmica familiar, Silva, Cardoso
e Ramos (2003) identifica varios fatores que poderiam constituir uma sobrecarga para
0S progenitores, tais como: o tempo; 0s recursos financeiros; os limites sociais e
psicologicos. No que se refere ao tempo, 0s pais despendem de muito tempo no cuidado
e atencdo para com a sua crianca deficiente, reduzindo 0s seus contatos sociais e
culturais. No nosso estudo ha casos que confirmam a existéncia de modificacdes ao
nivel social, a excecdo da familia C. Os participantes relataram acontecimentos que
confirmam de forma consciente essa alteracdo ao nivel social sofrido pela familia: a
participante da familia A deixou de ir a alguns acontecimentos sociais para que o irmao
ndo ficasse sozinho e iam 0s pais, no caso da familia B acontecia o contrario, 0s pais
iam e davam oportunidade a participante de ir socializar; na familia D atribuiu a sua
forma de estar na vida ao fato da sua irma ser deficiente, pois deixou de sair para que
esta ndo se sentisse diferente; o caso da familia E foi o Unico que sofreu alteractes
sociais (comunidade) e também ao nivel da familia alargada. As familias A,B, D e C
referem que o preconceito de uma forma mais ou menos implicita é o fator que os faz
sentir mais desigual tanto na comunidade em geral, na escola e ainda no seio da prépria
familia. Os recursos financeiros, sdo um grande motor na dindmica do sistema familiar
0S progenitores suportam financeiramente a maioria dos atendimentos a sua crianca,

incitando a uma reorganizagdo econdmica diferente. Os dados recolhidos apontam para
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uma diferenciagdo a nivel econdmico que depende da variavel patologia. Ou seja
perante uma patologia de grau mais severo ou que requer mais cuidados, influéncia
diretamente o nivel econdmico da familia. No caso das patologias que requerem terapias
e médicos o nivel econdmico desce chegando mesmo a casos extremos como o da
familia E. A familia C estd perante um caso em que ndo houve abandono profissional
por parte de um dos progenitores, a patologia nunca requereu recursos financeiros a
nivel de intervengdes especializadas o que ndo influenciou o nivel econémico da
familia. Apds a analise dos dados verifica-se que a patologia influencia com maior ou
menor veeméncia o sistema familiar quer ao nivel social ou econémico, havendo apenas
uma familia (E), que passou por alteragdes severas ao nivel social e dificuldades
economicas graves pois a deficiéncia da sua irma obrigava a um investimento constante
da economia familiar. Os limites sociais e psicoldgicos, as atitudes da sociedade em
relacdo as pessoas com patologia, geralmente, ndo sdo positivas, como poderemos
verificar no préximo ponto.

(v) Sentimentos de um irmdo de uma pessoa com patologia

Figura 4:
Sentimentos fraternais
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sentimentos que nem sempre sdo ouvidos ou compreendidos: constrangimentos, sentir-
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se em segundo plano e pensamentos secretos que podem ser contrarios aos pensamentos
da sociedade. Desta convivéncia os irmdos saudaveis podem retirar aspetos positivos e
negativos (dificuldades sentidas). Examinando, os resultados obtidos da experiéncia da
relacdo fraterna com irmdos com deficiéncia 0s nossos participantes referem como
aspetos negativos acontecimentos ao nivel social, discriminac@es e olhares inoportunos
(familias A, B, C e D), episodios do forum emocional, de saide e o sofrimento da
familia (familia E). A mesma referiu também o afastamento social por parte da familia
alargada. A excecdo da familia E, todas as outras se viram envolvidas em situaces
constrangedoras devido ao comportamento do irméo/a em pablico. No que se refere aos
aspetos positivos retirada desta experiéncia apontam “Mil e um” (Familia E) aspetos
positivos desde o dominio psicologico, formacdo de personalidade e da pessoa que se
tornaram, todos encontraram aspetos positivos na convivéncia com o0 irmao com
patologia referindo que é uma experiéncia enriquecedora confirmando a teoria dos
autores Powell e Ogle (1992) que denominam de “for¢a positiva” o fato da familia
conseguir tornar este facto numa experiencia enriquecedora. Com a mutacdo de papéis e
a passagem dos anos, os individuos vao também eles se transformando a luz da
experiéncia de vida. E com aproximacédo do envelhecimento dos pais e da idade adulta
dos elementos da fratria, as preocupacdo modificam-se, o irmdo saudavel comeca a
pensar no seu futuro como membro de uma familia com um elemento que requer
especial atencdo: irmdo com deficiéncia. Partit (1975) citado por Franca (2000) expbe
que esta responsabilizacdo do irmdo pela criangca com deficiéncia se prolonga nos
planos futuros, podendo levar aos irmdos saudaveis criarem receios sobre a pesada
responsabilidade na vida do irmao deficiente. Os inquiridos em resposta a questdo “Que

receios/inquietagdes tem do futuro” todos os participantes expuseram 0s seus receios
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que se dividem em: autonomia do irmdo com patologia (Familias A, C e D); relacGes
amorosas (Familias A e C); questdes emocionais (Familias B, D e E): de saude (Familia
B); local onde ficar (Familia D). Os receios apresentados prendem-se também pela
patologia e suas limitagdes e estilos de vida.

Relativamente a0 momento da pos morte” dos progenitores os participantes fizeram
as suas respostas variar entre o ainda nao ter pensado sobre o assunto (Familia A), ndo
querer pensar (Familia C) e o pensar mais ou menos frequentemente (Familias B, D e
E). Todas colocam a hipotese dos irmdos terem uma longevidade superior a dos
progenitores sem nunca colocarem em causa que algumas patologias sdo graves e a
esperanca de vida é mais curta. Nenhuma participante coloca a hipotese de instituicdo a
tempo inteiro. As participantes das familias A e D preferiam ficar com os irmaos em
casa contudo se a patologia agravar e ndo for possivel conciliar com a vida profissional
ponderam coloca-los em instituicdes em regime de centro de dia. E de referir que as
familias D e E tém mais do que dois elementos na fratria todavia assumem o
compromisso de protecdo para com 0s irmdos, em ambos 0s casos ambos assumiram
uma postura de protecdo desde muito cedo para com as irmas com patologia. Os
sentimentos despertados por esta experiencia sdo variados, mas em todas as familias se
verifica um amor e sentimento de protecdo que ultrapassam todas as dificuldades
sentidas, sentimentos negativos e constrangimentos.

(vi)Necessidade de apoio externo aos irméos de pessoas com deficiéncia.
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Figura 5:
Relacdo Fraternal
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Segundo Gameiro (1992, p.187) “a familia € uma rede complexa de relagdes e
emogdes”, que € detentora de um dinamismo proprio com autonomia, individualidade e
auto-organizacdo. Todavia perante 0 nascimento de uma crian¢ca com a patologia a
familia pode necessitar de uma ajuda externa, para tentar atenuar as dificuldades
sentidas na nova experiéncia. No nosso estudo as familias deparam com algumas
barreiras: saber lidar com as caracteristicas do irmao (familia A), falta de cuidados de
salde e saber trabalhar a autonomia da irma (familia B), falta de respostas do sistema
educativo e servico de psicologia (familia D), caréncias economicas, e estado
depressivo da progenitora (familia E). Perante esta realidade os irmdos ‘“saudaveis”
precisam de suporte que varia de acordo com as patologias ( alteracdo da dindmica
familiar). Porém a necessidade de um irmao saudavel perceber que ndo é Unico e poder
partilhar a sua realidade ndo s6 com o0s amigos, colegas de escola entre outros, mas com
outros irmdos que tal como eles partilham idénticas vivéncias, que os compreendam,
ndo é uma realidade confirmada no nosso estudo. Apenas as familias B e E alguma vez

contactaram com outros irmados nas mesmas condigdes e referiram que a partilha é
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positiva e “sabe bem.” todos os restantes “desabafam” com amigos ou colegas de
trabalho a excegdo da participante da familia C. A inexisténcia de uma associagdo, ndo
foi problema para este participante, todavia a familia C refere que o tipo de organizacao
familiar podera influenciar a necessidade de uma associacdo (familias desestruturadas).
e todos os participantes corroborando dizendo que se existisse, ndo se sentiriam
colocados “a margem” do sistema. Os participantes ainda nomearam em que medida
gostariam eles de ver respondidas as suas necessidades numa associacéo; explicacdo de
diagnostico (Familias A, D); estratégias de intervengdo (Familias B, C); convivio com
outros irmdos (Familias A, B); informacdes/ajudas sobre opcbes para o futuro das
pessoas com patologia (Familias B, C); ajudas técnicas: psicologo, terapia familiar,
entre outros (Familias A, B, D, E). Relativamente a participacdo ativa todos os
participantes acharam positiva a ideia de participar em debates apontando a experiéncia
como enriquecedora. Um dos elementos refere ainda que nessa mesa redonda deveria
estar um mediador. Percebe-se que pela natureza da estrutura familiar dos participantes
que estes ndo sentiram necessidades de um apoio externo, apesar de terem apontados
dificuldades nesta convivéncia com o seu irmdo com patologia. Todavia € unanime e
consensual a opinido da possibilidade da existéncia de uma associacdo que nao 0s
colocasse “a margem”.
Conclusao

Neste estudo conseguimos ver respondidas todas as nossas questdes.
Efetivamente as variaveis: patologia e grau de severidade exercem modificacbes mais
ou menos profundas sobre o ciclo familiar. No que se refere ao funcionamento do
sistema fraternal analisamos que os irmdos de pessoas com patologia assumem um

papel de responsabilidade que se pode modificar do mais ao menos intenso, dependendo
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das variaveis supracitadas. A realidade de uma familia com um elemento com patologia
influencia a relacdo parental, pois os pais s&0 mais permissivos com a crianga com
patologia, podendo estar na origem deste comportamento a sobre protecgéo.
Relativamente a diferenca de estilo parental (filho saudavel/filho com patologia) ndo
houve consenso nas respostas, nuns casos verificou-se discrepancia, noutros ndo. No
que se responsabilidades parentais, nenhuma familia apontou falta de necessidades
basicas prestadas pelos pais, ndo podemos ignorar que a amostra escolhida é de familias
estruturadas. Relativamente as alteracGes do sistema familiar provocados pela existéncia
de um elemento com patologia, apenas a familia E, apontou falha ao nivel das funcdes
basicas parentais. Como verificamos a gravidade da patologia influencia na mesma
proporcao a organizacao do sistema familiar. Num ambito mais emocional verificamos
que todas as familias encontraram aspetos positivos; formagdo da sua propria
personalidade; escolha profissional; dominio do saber ser, entre outras. Os aspetos
negativos apontados foram descriminacdo social; questes relacionadas com a saude
(internamentos); afastamento da familia alargada e sofrimento da familia.

Apesar de todas as barreiras encontradas as mesmas sempre foram colmatadas e por tal
facto nunca sentiram necessidade da criacdo de uma associacdo que apoia-se “ o outro
lado”. Todavia se a mesma existisse considerariam benéfico sugerindo em que medida

as poderia ter ajudado.
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