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"Ei, eu também estou aquil”: aspectos psicoldgicos
da percepcao de irmaos frente a presenca de uma
crianca com paralisia cerebral no nucleo familiar

"Hey, |'m here too"!: the psychological aspects from
the point of view of the siblings of a child with
cerebral palsy in the family nucleus

Heloise de Bastos NAVARAUSCKAS'
[ris Barreto SAMPAIOQ'
Marcela Pereira URBINI'
Regina Célia Villa COSTA'

Resumo

Este artigo tem por objetivo analisar o impacto do nascimento de uma crianga com paralisia cerebral no nucleo familiar e a
percepcao dos irmaos frente a situacdo. Parte-se do pressuposto de que o irméo da crianca com deficiéncia é bastante afetado
com o nascimento desta e, frequentemente, pouco assistido. Utilizou-se entrevista semi-estruturada com pais e irmaos
primogénitos de criangas especiais, tendo como parametro um grupo-controle com os mesmos critérios, sendo que neste a
deficiéncia ndo estava presente. Foi observado prejuizo na relagdo pais-primogénitos, bem como precoce amadurecimento
destes Ultimos, ocasionado pela necessidade de adaptacdo. Por fim, ressalta-se a importancia de maior atencao ao irmao da
crianga especial.

Unitermos: Irmaos. Paralisia cerebral. Relacdes familiares

Abstract

This article analyses the impact of the birth of a child with cerebral palsy in the family, and the viewpoint of the siblings concerning this
situation. The assumption is that the sibling of a child with a disability is significantly impacted, but that this is rarely recognized.
Parents and older siblings of the special needs child were interviewed, having as a parameter a control group that observes the same
criteria, but without a disabled child. There was found to be damage in the parent-firstborn relationship and a tendency for the
older child to grow up more quickly, caused by her need to adapt. We would stress the need to pay greater attention to the siblings
of special needs children.

Uniterms: Brothers. Cerebral palsy. Family relations.
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Durante a gravidez, a familia precisa passar por
uma reestruturacao, redefinindo seu funcionamento,
modificando seus papéis, visando a uma melhor
adaptacao ao novo momento (Fiamenghi Jr. & Messa,
2007; Pereira & Piccinini, 2007).

Nessa fase, os futuros pais manifestam senti-
mentos de duvida e ansiedade em relacdo ao desen-
volvimento do bebé (Hoher & Wagner, 2006), j& que a
chegada de umfilho muda a estrutura da familia. Comu-
mente, elaboram projetos, sonham com o crescimento
da crianca, fazem planos para ela (Madaleno & Cristante,
2007). E com cada filho vem sempre a expectativa de
um futuro promissor.

As relacoes familiares sao as primeiras que a
crianca estabelece com o mundo que a cerca. E através
da familia que o bebé é alimentado, cuidado e esti-
mulado. Assim, sao os pais que favorecem a sobrevi-
véncia do bebé e se constituem como objeto de suas
primeiras relagdes sociais (Ingberman & Lohr, 2003). Além
disso, a familia influencia, através da relacdo que esta-
belece com seus membros, o desenvolvimento infantil
(Nunes & Aiello, 2008). Entretanto, essas relacdes ndo
sdo estaticas, modificam-se constantemente, e isso é
intensificado com a chegada de um novo integrante.

Essas criancas crescem e comegam a perceber
que desempenham um papel a mais. Além de filhos,
sao irmaos. Apontada como uma das relagdes mais
intensas (Perez 1998; Silveira, 2001) e duradouras, a
relacdo entre irmaos é composta por fases, que mudam
de acordo com o desenvolvimento destes (Petean &
Suguihura, 2005).

Segundo Pereira e Piccinini, 2007, ‘o principal
impacto da gestacdo do segundo filho parece recair
sobre a familia nuclear, envolvendo a relacdo conjugal,
o relacionamento pais-primogénito e, em particular, o
primogénito”.

A familia é um sistema constituido por relacoes
interdependentes, e ndo apenas uma juncao de seus
membros, pois quando um elemento é modificado os
outros sofrem consequéncias (Pratta & Santos, 2007).

O nascimento de um irméo faz que essa familia
necessite de “ajustes”. Atencoes e cuidados sdo dispu-
tados diariamente. Para Petean e Suguihura (2005), com
o nascimento do segundo filho, a estrutura e a dinamica
familiar séo modificadas. O irmé&o mais velho tem que

se adaptar ao mais novo, dividindo espaco fisico, atencao
e dedicacdo dos pais, 0 que pode gerar sentimentos de
cime e raiva.

Essas modificacbes podem ser ainda mais inten-
sas se o filho recém-nascido tiver alguma limitacao.
Isso acontece porque ‘o impacto sentido pela familia
com a chegada de uma crianca com algum tipo de
deficiéncia é intenso” (Dessen & Silva, 2001, p.136),ja que
as expectativas que os pais tinham acerca de um bebé
"perfeito” sdo frustradas, e eles sdo levados a se adaptar
ao bebé real. Sdo necessarios reajustes psicossociais que
estimulem a melhoria da qualidade de vida da crianca
e da familia como um todo (Freitas, Carvalho, Leite &
Haase, 2005).

A familia que tem uma crianca sem deficiéncia
tem nela um parametro de comparagao para o sequndo
filho. Considerando-se as limitacdes do bebé com
deficiéncia, os pais tém que cuidar para que o rela-
cionamento com ele seja 0 mais proximo possivel do
modo como se relacionam com seu irmao, estando
atentos para néo exigir mais do que a crianca possa
fazer (Schmidt, 2003).

Os irmaos também sofrem o impacto do nasci-
mento de uma crianca com deficiéncia. Petean e
Suguihura (2005) relatam que eles precisam lidar coma
frustracdo do sonho do irméo perfeito. Assim como os
pais, necessitam elaborar a aceitagao do irmao. Deverao
aprender a conviver com as questées sociais, as dificul-
dades de entendimento do diagndstico e a ambiguidade
de sentimentos para com ele, podendo ter seu desen-
volvimento e cotidiano influenciados (Matsukura & Cid,
2004).

Para Ardore, Hoffman e Regen (1988), o irméo de
uma crianga com desenvolvimento atipico pode apre-
sentar diversos sentimentos e reacoes frente a nova
situacdo. Pode demonstrar ciime, inveja, superprotecao,
orgulho, culpa, vergonha, tristeza, preocupacao, solidao,
negacao ou até mesmo dificuldade de relacionamento
Ccom 0S amigos.

Frente a necessidade de se adaptarem ao filho
com deficiéncia e de atenderem aos cuidados que ele
exige, os pais frequentemente mudam o relaciona-
mento que tinham com os outros filhos que:

Por vezes, sdo negligenciados; podendo ser exer-
cida sobre eles maior pressao para que ‘brilhem’” na




vida, compensando assim o possivel fracasso” do
irmao deficiente. Poderdo sentir-se culpados pela
deficiéncia do irmao, enciumados ou em desvan-
tagem, por acreditarem que o irmao deficiente goza
de privilégios e excesso de atenc¢do dos pais (Ferra-
reto & Souza, 1998).

O modo como essesirmaos irao acolher o bebé
estd ligado ao modelo apresentado por seus pais. Re-
jeicdo ou aceitacdo serdo reflexos da relacdo observada
(Ferrareto & Souza, 1998).

Equilibrar essa dinamica é tarefa dificil para os
pais, especialmente para a mae, que, na maioria das
vezes, é a principal cuidadora (Madaleno & Cristante,
2007; Souza & Pires, 2003). Ao mesmo tempo em que
precisam lidar com a perda do filho imaginado e assistir
aquele bebé que demanda cuidado especial, também
precisam conseqguir conciliar as tarefas para com o outro
filho, tendo que ampara-lo em suas necessidades e dar
o carinho e apoio de que antes ele dispunha.

Os filhos exigem atengao, cada um com sua es-
pecificidade. Os irmaos ndo buscam diferencas, focam
0 mesmo objeto: 0s pais. Essa relacdo deve ser cuida-
dosamente elaborada, para que se tornem parceiros e
possam desenvolver um relacionamento harménico.
Como explicam Fiamenghi e Messa (2007), ter um irmao
deficiente ndo é em si uma situacdo geradora de pro-
blemas, dado que as relacdes entre os irméaos depen-
derdo, entre outros aspectos, da estrutura familiar e do
modo como essa familia lida com a deficiéncia.

Os pais podem procurar o auxilio da Psicologia
para favorecer a adaptacéo a nova realidade, buscando
estratégias de enfrentamento para as necessidades e
expectativas emergentes, considerando o contexto de
suas relacdes sociais (Araujo, 2004).

Frente a necessidade observada, e com embasa-
mento da revisao bibliografica, percebe-se aimportancia
de pesquisas que enfoquem a relagdo da criancacom o
irmao deficiente.

E notdrio que ha estudos que analisam a relacio
dos pais com seus filhos especiais, mas o sentimento
dos irmaos raramente é abordado (Matsukura & Cid,
2004); Bosa & Gomes (2004). O estudo torna-se ainda
mais importante quando se percebe que parte das
instituicdes que atendem criangas com deficiéncia néo

tem um atendimento especifico aos irmaos. Na insti-
tuicdo em que a pesquisa foi realizada, estudava-se a
possibilidade de atendé-los, entretanto sem saber ao
certo se esse trabalho seria necessario.

Percebida essa situacéo, optou-se por desen-
volver uma pesquisa na qual pudessem ser estudados
0s aspectos psicolégicos dos irmaos de portadores de
paralisia cerebral - doenca conceituada como“um grupo
de desordens com comprometimento motor, ndo pro-
gressivas, mas sujeitas a mudancas, secundarias a lesdes
ou anomalias do cérebro, que originam nos estagios
precoces de seu desenvolvimento” (Baladi, Castro &
Morais Filho, 2007), bem como o impacto de uma crianga
deficiente no nucleo familiar.

Método

O presente estudo foi desenvolvido no setor de
Psicologia de um Centro de Reabilitacdo de Sao Paulo,
no periodo de junho a setembro de 2008, sob abor-
dagem qualitativa. O centro de reabilitacdo em questao
¢ uma entidade privada, sem fins lucrativos, que atende
pessoas de todas as classes socioeconémicas.

A casuistica em estudo constituiu-se de 32 crian-
cas ejovens de classe social média baixa a partir de oito
anos, e seus pais. Entre os filhos, 16 eram irmaos mais
velhos de criancas com paralisia cerebral, constituindo
0 Grupo de Estudo (GE), e os outros 16 eram irmaos
mais velhos de criancas sem qualquer necessidade espe-
cial, compondo o Grupo-Controle (GQ).

Os critérios de inclusdo para a escolha da amos-
tra do grupo de estudo foram: ser irmao ou irma mais
velho de crianca com deficiéncia; ter idade igual ou
superior a 8 anos; ter irmao em tratamento de reabi-
litacdo na clinica de paralisia cerebral da referida insti-
tuicdo no periodo da coleta de dados; morar junto com
oirméao desde o nascimento deste. E importante salien-
tar que parte das criancas entrevistadas tinha outros
irmaos além da crianca com deficiéncia, sendo critério
para inclusao na pesquisa apenas a exigéncia de ser
irmdo primogénito de crian¢a com paralisia cerebral. O
grupo-controle foi escolhido respeitando as mesmas
caracteristicas etérias, socioecondmicas e culturais do
grupo de estudo. A idade dos irméos variou de 8 a 20
anos, com média de 10 anos e 4 meses.
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A participacdo dos primogénitos e pais foi
vinculada ao consentimento verbal e escrito de ambos.
No periodo da coleta de dados, todos os cuidadores
que atenderam aos critérios da selecao foram incluidos
na investigacdo. O trabalho foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa da Associacao da Assisténcia a
Crianca Deficiente (AACD) e aprovado sob protocolo
n°016/2008.

Utilizou-se, como instrumento, entrevista se-
miestruturada direcionada aos primogénitos e seus pais
(Quadro 1). O método de entrevista foi escolhido por
exigir a presenca do pesquisador para sua aplicacao,
favorecendo a busca de informacdes importantes para

responder ao problema e esclarecer possiveis duvidas
(Gianfaldoni & Moroz, 2002).

Os objetivos da pesquisa foram explicados para
0s pais e primogénitos participantes. Aqueles que aceita-
ram participar assinaram um termo de consentimento
livre e esclarecido.

As respostas dos participantes foram analisadas
e categorizadas de acordo com seu contetdo. Os resul-
tados foram avaliados qualitativamente, a partir de
levantamento bibliografico previamente realizado. Nao
foram observadas variaveis como escolaridade, classe
social, género e cor.

Quadro 1. Modelo das entrevistas realizadas com pais e irmaos do grupo de estudo e grupo-controle.

Grupo de estudo

Pais

Irméos

e Ao receber a noticia de que seu filho tinha paralisia cerebral como
vocé reagiu?

e \/océ contou para seu outro filho sobre a deficiéncia do irmao? Como
foi?

e Como vocé acha que seu filho reagiu a noticia?

e Como vocé classificaria a relacao de seus filhos?

e O que vocé espera de seu filho em relacdo ao irmao com paralisia
cerebral?

e VVocé considera que sua relagdo com seu filho mudou depois do
nascimento do irmao? Se sim, em que aspecto?

e Vocé considera que seu filho teve algum prejuizo apds o nascimento
do irméo?

e VVocé considera que seu filho teve algum ganho apds o nascimento
do irméo?

e Em que aspectos vocé considera que a deficiéncia de seu filho mudou
a estrutura de sua familia?

e Quando vocé soube que seu irméo tinha uma deficiéncia?
e O que vocé sentiu quando recebeu essa noticia?
e O que vocé sabe dizer a respeito do diagndstico de seu irmao?

e Alguma coisa mudou na sua familia com o nascimento de seu
irmao? Se sim, o que?

e A sua relacdo com seus pais mudou depois que seu irmao
nasceu? Se sim, como?

e \/océ tem alguma responsabilidade para com o seu irmdo?

e O que mudou na sua vida depois que seu irmao nasceu?

e O que vocé acha de ter um irmao especial?

e Vocé tem alguma preocupagao em relacéo ao seu irmao?

Grupo-Controle

Pais

Irmaos

e Como vocé classificaria a relacao de seus filhos?

e O que vocé espera de seu filho em relacdo ao irmao?

e Vocé considera que sua relagdo com seu filho mudou depois do
nascimento do irmao? Se sim, em que aspecto?

e VVocé considera que seu filho teve algum prejuizo apds o nascimento
do irméo?

e VVocé considera que seu filho teve algum ganho apds o nascimento
do irméo?

e Em que aspectos vocé considera que o nascimento de seu segundo
filho mudou a estrutura de sua familia?

e Alguma coisa mudou na sua familia com o nascimento de seu
irmao? Se sim, o que?

e A sua relagdo com seus pais mudou depois que seu irmao
nasceu? Se sim, como?

e Vocé tem alguma responsabilidade para com o seu irmao?

e O que mudou na sua vida depois que seu irmao nasceu?

e O que vocé acha de ter um irmao? ...

e \/océ tem alguma preocupacdo em relagao ao seu irmao?




Resultados

A partir do levantamento de dados, foi possivel
perceber que frente a noticia 38,8% dos pais reagiram
com choque, 22,2% com tristeza, 11,1% com desespero,
11,1% negaram a situacao, 5,5% disseram-se revoltados,
5,5% rejeitaram a crianga e 5,5% sentiram-se autoco-
brados.

Todos os irméos entrevistados foram, segundo
seus pais, informados em relacao a deficiéncia do novo
familiar, sendo que apenas um pai referiu aguardar o
filho questionar sobre esse aspecto para transmitir a
informacao. A estratégia dos pais, em relacao ao relato
da noticia, foi explicar sobre aspectos referentes a limi-
tacao fisica (40,0%) ou inserir o filho ativamente na
dinamica familiar, favorecendo sua percepcao (26,6%).
O restante dos pais entrevistados apenas informou o
primogeénito sem definir qualquer estratégia (33,3%).

Ao serem questionados sobre como perceberam
areacao do primogeénito, 37,5% dos pais afirmaram que
eleficou triste, 31,2% ndo perceberam qualquer reacéo
diferente, 12,5% relataram choque, 6,2% observaram
superprotecao para com o irmao, 6,2% reagiram sob
forma de negacdo e 6,2% acharam que ofilho ndo enten-
deu o que estava sendo dito. J& os irméos, quando
questionados sobre sua reacao, referiram tristeza em
42,1% dos casos, choque em 21,0%, conformismo em
10,5%, abalo e agoniaem 10,5% e 15,8% referiram ausén-
Cia de reacao, por desconhecerem o quadro clinico.

A desinformacéo foi algo presente quando se
abordou o diagnéstico da crianca especial: 37,5% dos
primogénitos definiram a deficiéncia com base em
aspectos visiveis (dificuldade motora), 12,5% citaram um
atraso no desenvolvimento e 50,0% nao conseguiram
fornecer nenhuma informacao sobre o assunto.

A respeito da dinamica familiar apds o nasci-
mento do irmao portador de deficiéncia 25,0% dos
primogeénitos disseram que nada mudou; 18,7%, que
aumentaram os conflitos em casa; 18,7%, que dimi-
nuiram os conflitos; 12,5%, que a familia ficou mais unida;
12,5% sentiram-se excluidos; 6,2% relacionaram a inser-
¢ao de mais uma pessoa na familia e 6,2%, que a familia
ficou menos unida. Ja no grupo-controle, 43,7% dos ir-
maos entrevistados ndo relataram mudanca na dinami-
cafamiliar. Dos que perceberam alteracao, 25,0% fizeram
referéncia a unido familiar, 12,5% referiram aumento ou

diminuicdo de conflitos, 12,5% observaram maior agita-
¢ado no dia a dia e 6,2% demonstraram ciime.

Quanto ao relacionamento entre o primogénito
e oirmao portador de paralisia cerebral, os pais o classi-
ficaram como uma relagdo de amizade em 81,2% dos
casos, e de grande frequéncia de brigas em 18,7%. Esse
numero foi semelhante no grupo-controle, no qual
93,7% dos pais consideraram que seus filhos possuem
um relacionamento amigdvel e 6,2% apontaram que o
relacionamento é distante em funcao da diferenca de
idade.

Quanto a mudancas na relacéo pai-filho apds o
nascimento da crianga especial, 56,2% dos primogénitos
ndo perceberam alteracédo na interacdo com os pais,
enquanto 43,7% disseram ter havido mudanca. Destes,
75,0% referiram prejuizo na atencao, 12,5% relataram
constantes faltas escolares em decorréncia do trata-
mento do irmao e 12,5% narraram desorganizacao da
rotina. No grupo-controle, frente ao nascimento de
irmao sem qualquer necessidade especial, 37,5% dos
primogénitos referiram mudanga no relacionamento
com os pais, 50,0% nao perceberam alteracdo e 12,5%
referiram ndo lembrar. Entre aqueles que relataram mu-
dancas, 66,6% perceberam atencao reduzida apds o
nascimento, enquanto 16,6% relataram que seus pais
ficaram mais alegres e 16,6% referiram maior unido entre
eles e os pais da familia.

Dos pais de crianca com paralisia cerebral, ape-
nas 31,2% néo perceberam que a relacdo com o primo-
génito foi modificada. Entre os que afirmaram mudanca,
45,4% notaram atencao reduzida, 36,3% referiram alte-
racao nadinamica familiar e 18,2% relataram que a familia
ficou mais unida. No grupo-controle os resultados foram
semelhantes.

Ao serem questionados sobre possiveis pre-
juizos ao primogénito em decorréncia do nascimento
do mais novo, 50,0% dos pais do grupo de estudo afir-
maram nao té-lo havido. Dos que avaliaram alguma
perda, 62,5% referiram atencdo reduzida; 25,0%, prejuizo
escolar; 12,5%, dificuldade em relagdo ao aspecto finan-
ceiro (ressaltando despesas com medicamentos, trans-
portes etc.). No grupo utilizado como parametro, apenas
18,7% dos pais notaram algum prejuizo, dos quais 66,6%
fizeram referiram maior dificuldade financeira e 33,3%
relataram que os avos diminufram a atengao para com
0 primeiro neto.
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Com relacéo aos ganhos obtidos, 18,7% afirma-
ram néo ter percebido qualquer tipo. Dos 81,2% restan-
tes, 71,4% relataram maior maturidade/responsabi-
lidade, 14,3% classificaram como ganho a chegada de
um novo membro na familia, 7,1% relacionaram ganhos
mate-riais e 7,1% maior liberdade. No grupo- controle,
81,2% dos pais perceberam ganhos apds o nascimento
doirméao, sendo que 75,0% mencionaram que o primo-
génito ganhou uma companhia, 16,6% referiram ganhos
materiais e 8,3% aumento na maturidade.

A maioria dos pais entrevistados percebeu que
a deficiéncia do filho alterou a estrutura da familia
(89,4%). Foram considerados os seguintes aspectos:
mudanca na rotina (47,0%), desequilibrio psicolégico
(23,5%), aumento da uniao familiar (23,5%) e aumento
da responsabilidade (5,8%). No grupo-controle, 37,5%
dos pais entrevistados nao referiram alteragao na estru-
tura familiar apds o nascimento do segundo filho, 37,5%
mencionaram desestruturacao da rotina, 18,7% relata-
ram dificuldades financeiras e 6,2% que o filho mais
velho aprendeu a compartilhar.

Todos os irméaos entrevistados revelaram ter al-
gum tipo de responsabilidade em relacdo a crianca
deficiente: 65,0% auxiliam nos cuidados diarios, 20,0%
tém participacdo ativa no processo de reabilitacéo e
15,0% estimulam atividades de lazer. No grupo-controle,
75,0% afirmaram ter alguma responsabilidade em rela-
¢do ao irmao mais novo, sendo esta direcionada a algu-
ma atividade ludica.

Quando questionados sobre ter um irmao espe-
cial, 25,0% dos entrevistados relataram contentamento;
23,5% demonstraram necessidade de aceitar tal situacao;
23,5%, descontentamento; 17,6% negaram a questao
da deficiéncia; 35,2% preferiram nédo responder. Ja no
grupo usado como parametro, quando questiona-
dos sobre ter um irmao, relataram contentamento em
81,25% das vezes, enquanto que 18,7% demonstraram
incomodo nas situacdes de briga.

Dos irmaos entrevistados, 56,2% mencionaram
preocupacao com a crianca especial, enquanto 43,7%
nao referiram preocupagao, sendo que destes 14,2% nao
arelataram por haver uma expectativa de cura. Dos que
se relataram preocupacao, 44,4% temem as limitacoes
impostas pela deficiéncia; 33,3%, as complicagoes clini-
cas; 11,1%, a dificuldade no convivio social e 11,1% refe-

rem medo em relagdo ao futuro. A preocupacgdo no
grupo de criangas sem necessidade especial apareceu
em 68,7% dos casos Nos seguintes aspectos: receio de
ferimentos (57,1%), de doenca (21,4%), de sequestro
(14,2%) e de incapacidade de cuidado (7,1%).

Discussao

O nascimento de uma crianca com necessidades
especiais é impactante para toda a familia. Com base
nos resultados expostos pdde-se perceber que, ao serem
informados acerca da deficiéncia do irméo, a maioria
dos entrevistados (84,2%) teve uma reacdo negativa,
como tristeza, choque, negagéo etc., enquanto o restante
nao manifestou reacao por desconhecer o quadro clini-
co. As experiéncias compartilhadas entre os irmaos sdo
as primeiras e mais intensas que uma pessoa divide
com outra, ja que essas relagdes se estabelecem em um
mesmo nivel hierarquico (Falke, Silveira & Masmann,
2002).

A deficiéncia desnivela o relacionamento, o
irméao mais velho “perde” o irméo idealizado, podendo,
dessa forma, justificar o negativismo em suas reacoes.
Entretanto, nesse momento, poucos demonstraram ter
conhecimento sobre o diagnoéstico, favorecendo cren-
cas e fantasias a respeito, como pode ser visto no seguin-
te depoimento: “..eu sei que ela pode ser curada com os
tratamentos” (11 anos).

Mediante os relatos dos entrevistados pode-se
notar que a maioria dos irmaos (75%) de criancas espe-
ciais sofreu o impacto do nascimento da crianca com
paralisia cerebral, apontando alteracdes na estrutura
familiar. "Mudou muito. Agora é mais cuidado com ele, a
gente sé saf pro hospital e pra Igreja, quando ele td bom a
gentesai”(10anos).

A mudanca percebida na estrutura da familia,
pelo grupo-controle, foi bastante diferente, apontando
para fatos como intensificacdo da rotina e unido familiar.
Nos depoimentos aparecem questdes sobre o brincare
aalegria, diferindo do outro grupo, que trouxe questoes
de pesar e tristeza. Apesar disso, o relacionamento dos
irmé&os foi percebido pelos pais como amigével na
maioria dos casos (81,2% GE e 93,7% GC), em ambos os
grupos.




Quando um novo membro é integrado afamilia
hd a necessidade de reorganizacédo por parte desta
(Pereira & Piccinini, 2007). A maioria dos pais entre-
vistados no grupo de estudo (68,6%) referiu mudanca
na interagdo com o filho mais velho.

"Perdi a paciéncia com ela. Ela quer aproveitar
que eu tenho a menina pra cuidar e quer vazar. Antes a
gente era muito mais amiga, ela me trocou pelas amigas
da escola e eu a troquei pela B" (mae GE).

Esse relato denota a exaustdo da mée frente aos
cuidados exigidos pela crianca com deficiéncia. O
cuidador, que em geral sdo as mées, sofre diretamente
as complicacées psicolégicas da presenca de uma
crianga com paralisia cerebral (Freitas et al., 2005). Esse
abalo é refletido na relacdo com os outros filhos, que
sdo afetados e percebem essa alteracdo, como no
exemplo: “Eles dao mais atenc¢do para ele, claro... quem
néo ia dar mais atencdo para o deficiente? Eu falto mais
naescola pratrazer ele, ajudar a carregar a sacola, porque
aminha mdetem varizes” (10 anos).

A deficiéncia ressalta a necessidade de se com-
partilhar a atencéo, o que ja é esperado quando do
nascimento de outra crianca, e intensificado quando
ela é especial. O primeiro filho sofre esse impacto de
maneira gritante, o que interfere em diversos aspectos
de seu desenvolvimento. O grupo-controle traz essa
alteracao de outra maneira, apontando mudanca na
atencdo que precisa ser dividida em funcéo de haver
outra crianga no lar.

Metade dos pais do grupo de estudo percebeu
prejuizos para o filho mais velho, justificando-os pela
atencdo necessaria ao filno com deficiéncia. “Ela néo se
interessava muito pelos estudos, dava muito trabalho na
escola, levei ela no médico que passou uma vitamina. Foi
depois que ele nasceu, acho que ela se sentiu meio s6” (méae
GE).

J& 0s pais de criancas sem qualguer necessidade
especial ndo perceberam, em sua maioria (81,2%), perdas
para o filho mais velho. Com relacdo aos ganhos, esses
pais fizeram referéncia a companhia, enquanto no grupo
de estudo os ganhos observados foram bastante
divergentes. Os pais de criancas especiais referiram
aumento na maturidade/responsabilidade do primo-
génito, percebendo-a como ponto positivo, e ndo como
prejuizo para o desenvolvimento, o que ilustra a necessi-

dade de o irmao se ajustar a nova situagao, que exige
compreensdo e cuidados diérios. “Acho que ficou mais
consciente das coisas, mais real. Antes era muito iludido,
ficou mais adulto. Ele quer saber como faz a fisio, como é
prafazerem casa praele ajudar” (mae GE).

Ao fazer referéncia a “ilusdo” da crianga, a mée
valoriza o rapido crescimento do filho, em detrimento
da fantasia infantil, necessaria ao desenvolvimento
emocional saudavel.

Aexigéncia dessa maturidade pode ser demons-
trada frente a percepcao dos irméaos quanto a sua res-
ponsabilidade com a crianca especial, o que apareceu
em 100% dos casos no grupo de estudo. “Comida meu
irmdo dd, eu dou banho e olho ele de sdbado e domingo,
porque minha mde trabalha” (12 anos).

O depoimento traduz a responsabilidade da
crianca na realizacdo de tarefas importantes para a
sobrevivéncia do irmao mais novo. Grande parte dos
primogénitos do grupo usado como parametro (75,0%)
também relatou alguma responsabilidade em relagao
ao cagula, o que, entretanto, apareceu mais como um
comportamento espontaneo seu do que como uma
necessidade da familia. “Quando ele td brincando na rua
eu grito: -V, olha o carro!” (10 anos).

Apesar do enfoque diferenciado, os primo-
génitos dos dois grupos demonstraram preocupacao
pelo irméao mais novo, fato caracteristico na maioria
das relacoes fraternais. Essa responsabilidade pode estar
vinculada ao desejo de “ganhar um irmao’, que geral-
mente é manifestado pelas criancas. No grupo-controle,
a maior parte delas (81,2%) relatou alegria pelo desejo
realizado. Quando esse irméo nasce com alguma limita-
¢do, a visdo do primogénito frente ao relacionamento
fraterno muda, seja através de aceitacdo (23,5%), ou até
mesmo de descontentamento (23,5%), como pode ser
ilustrado, respectivamente, nos depoimentos a seguir:
“Quando converso comaminhamde, assim... falo que acho
que Deus escolheu a familia certa pra ele vim, porque todo
mundo aceitou ele” (13 anos). “Ndo é rejeitando ele, mas é
muito ruim. Quando eu crescer vou sentir vergonha porque
elendo vaisaber o que td fazendo, com 20 anos vaiter idade
de 10”(10 anos).

Aliteratura enfatiza a necessidade de adaptacao
para favorecer o convivio, e a forma como isso aconte-
cerd depende dos aspectos socioculturais da familia e
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do modo como se dé a relagcao dos pais com a crianca
especial. Os mecanismos de enfrentamento que os
irmaos irdo utilizar dependem das relagcdes pré-estabe-
lecidas com o ambiente. Os modelos apresentados
pelos pais influenciam essas reagoes.

A maioria das criancas (81,2%) demonstra
preocupacao com o irmao especial, 0 que pode ser
traduzido como uma demonstracao de carinho e afeto.
Essa preocupagao se apresenta, principalmente, por fatos
que concernem a prépria deficiéncia e as complicacoes
dela advindas. “Ah eu tenho, sabe por qué? Ele jd morreu
duas vezes, voltou por milagre de Deus, tenho medo que
morra de novo” (12 anos).

Osirmaos de criancas sem qualquer necessidade
especial referem preocupacbes com fatos cotidianos,
como a violéncia da sociedade ou possiveis acidentes.
“Dele se machucar, de ser eletrocutado, assim, fico sempre
pertodele” (11 anos).

Comparando esses depoimentos, € interessante
notar que a preocupacdo do irmdo da crianca com
desenvolvimento atipico denota medo de uma compli-
cacao clinica, que ja ocorreu e podera voltar a acontecer,
configurando-se como uma ameaca real. Jd o irmao da
crianga com desenvolvimento tipico demonstra uma
preocupacao mais idealizada, o que é comum noimagi-
nario infantil, e interrompido no irmao da crianca espe-
cial. Essa situacdo se torna alarmante, na medida em
que 0s pais percebem o amadurecimento como evolu-
cao. Apesar disso, em Ultima analise, a angustia dos
irmdos dos dois grupos denota o medo da perda.

A presenca de pessoa com deficiéncia no nuicleo
familiar é impactante para todos os integrantes. Pode-
-se perceber que o irmé&o de uma crianca com paralisia
cerebral é diretamente afetado pela necessidade de
reestruturacéo da dinamica familiar, cujo foco passa a
ser a crianca com deficiéncia. Suas queixas pouco séo
assistidas, visto que a deficiéncia do outro demanda
atencéo e cuidados frequentes.

O irméao precisa adaptar-se a nova situacéo, e
essa necessidade faz que ele amadureca mais rapido,
pulando etapas do desenvolvimento global.

Observou-se que o relacionamento com os pais
foi prejudicado, em funcdo das exigéncias do irméo
com deficiéncia. Sabendo que os pais séo modelos para

o crescimento, esse prejuizo pode ser estendido a relacao
fraternal. Visando a favorecer a estrutura da familia, é
importante o investimento, por parte dos profissionais
dasaude, em pesquisas e intervencdes que auxiliem os
pais a melhor administrarem essa relacdo. Nesse sentido,
a presente pesquisa colaborou para o trabalho da
instituicao em que foi realizada, na medida em que
possibilitou a formulacao de propostas para atender os
irmaos das criancas nela tratadas.
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