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ARTIGOS

A visao que o irmao mais velho de uma crianca
diagnosticada com sindrome de Down possui da
dinamica da sua familia

On the perception the older brother of a child diagnosed with
Down syndrome has of his family dynamics

Ana Paula Almeida de Pereira
Departamento de Psicologia da Universidade Federal do Parana — UFPR, Curitiba,
PR, Brasil

Kricia Frogeri Fernandes
Departamento de Psicologia da Universidade Federal do Parana — UFPR, Curitiba,
PR, Brasil

RESUMO

Esta pesquisa visa compreender a visdo que o irmao mais velho de uma
crianga com SD possui da sua dinamica familiar e conhecer como é a relacao
entre irméos, sendo um deles com SD. Participaram do estudo cinco familias
compostas por mae, pai, filho mais velho e filho mais novo com SD. Foram
realizadas entrevistas com a mae e com o irmao mais velho e observacdo da
interacdo entre os irmaos. A analise dos dados baseou-se na perspectiva
Fenomenolégica. Condizente com os achados da literatura existem aspectos
da dinamica familiar que podem ser relacionados a SD e outros nao
relacionados. Aspectos positivos por ter um irmdo com SD foram
encontrados. A necessidade de estudos focalizando a vertente paterna da
dindmica familiar e da realizacdo de trabalhos voltados aos irmdos de
pessoas com necessidades especiais é apresentada.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Relacdo entre irmaos, Familia,
Dinadmica familiar.

ABSTRACT

This research aims at to understand the vision that the older brother of a
child diagnosed with Down syndrome (DS) has of his family dynamics and to
know as it is the relation between brothers, being one of them with DS. Five
families composed for mother, father, older son and new son with DS had
participated of the study. Interviews with the mother and the older brother
and observation of the interaction between the brothers had been done. The
analysis of the data was based on the phenomenological perspective.
According with the literature exists aspects of the family dynamics that can
be related to the DS and other unrelated ones. Positive aspects for having a
brother with DS had been found. The necessity of studies prioritizing the
paternal source of the family dynamics and the accomplishment of works
directed to the brothers of special persons is presented.

Keywords: Down syndrome, Relation between brothers, Family, Family
dynamics.
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1. Introducéao

Atualmente, as relacdes familiares tém sido palco de discussdes nos
mais diversos setores da sociedade. No presente artigo trataremos
dessa tematica a partir da familia do individuo com sindrome de
Down (SD), enfocando a perspectiva do irmédo mais velho da crianca
diagnosticada com a sindrome. Como objetivos principais tém-se
investigar a relagdo entre os irméos e a visdo do irméo mais velho
sobre a dinamica da sua familia. O presente artigo consiste de um
recorte de uma monografia apresentada no curso de graduacao
Psicologia da Universidade Federal do Parana.

Segundo Thompson, Mclnnes e Willard (2001), a SD refere-se a uma
anomalia genética que atinge, em média, uma a cada 700 pessoas no
mundo, cerca de 2 milhdes de criancas brasileiras. A incidéncia da
sindrome pode variar conforme a idade média de reproducao,
principalmente a idade das maes e é considerada a forma mais
comum de deficiéncia mental, ndo apresentando diferengas na
prevaléncia entre homens e mulheres. Individuos com SD
apresentam desenvolvimento intelectual limitado, em niveis
diferenciados (WERNECK, 1992), e apresentam caracteristicas
fenotipicas comuns.

De acordo com Silva e Dessen (2003), microsistema “familia” é o que
traz as implicagdes mais significativas para o desenvolvimento
infantil. Dessen (1997) aponta que dentro do sistema familiar ha
véarias relacgdes reciprocas (por exemplo, mae-filho, pai-filho, filho-
filno e mae-pai) e que a crianga contribui ativamente nessa interacgao,
na qual cada membro do sistema influencia e é influenciado por todos
0s outros. Deste modo, qualquer crianca ao nascer altera as relacdes
familiares, afinal, € um novo membro que se apresenta com as suas
caracteristicas proprias, suas necessidades e, logicamente, interfere
diretamente no ambiente em que ir4 viver, impondo novos papéis. Ao
nascer uma crianca com SD, a familia como um todo passa por
diversas etapas até comecar a se adaptar e aceitar esse novo
membro.

Amiralian (1986) descreve alguns mecanismos de defesa
frequentemente utilizados pelos pais, apds saberem do nascimento
de um filho com deficiéncia. A negacdo ocorre quando os pais ficam a
espera de um bebé sadio e desconhecem os problemas apresentados
por seu filho, acreditando que ndo ha nada de errado com ele ou de
que se trata apenas de algo passageiro; a superprotecao aparece por
meio das baixas expectativas em torno da crianca, quando os pais
antecipam seus desejos e, ao invés de ajuda-la, realizam a tarefa por
elas, provocando dependéncia; a projecao trata-se de um mecanismo
pelo qual os pais responsabilizam outros profissionais pela falta de
desempenho satisfatério de seus filhos. Ha também a atitude de
aceitacdo da sindrome e da crianca com necessidades especiais; tal
atitude nao significa passividade ou concordancia, mas o0
conhecimento real e objetivo das limitagdes e possibilidades da
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crianca com necessidades especiais, envolvendo a busca de recursos
e da ajuda necessaria.

Petean e Suguihura (2005, p. 455) afirmam que “ndo é possivel
manter-se inalterado apés o nascimento de uma crianca portadora de
deficiéncia”. Numa pesquisa realizada, tais autoras entrevistaram 11
pessoas, de ambos os sexos, sendo, cada uma, o irmdo mais velho
de uma crianca com o diagnéstico de SD e mostraram que, de acordo
com a visao do irmao, houve mudancgas na rotina da familia, nos seus
habitos sociais e no “clima emocional” da casa. A mesma pesquisa
também aponta para modificacbes consideradas positivas depois do
nascimento do filho com a SD.

Referente ao nascimento do segundo filho, Dessen (1997) frisou que
esse fato aumenta em muito as interacOes e as relagbes entre os
membros familiares. Em outra pesquisa, Dessen (1992) estudou
cinco familias brasileiras, de classe média (primogénito, pai e mae —
6° ou 7° més de gravidez do segundo filho) demonstrou que a rotina
da familia, a rede de apoio, a divisdo de trabalho entre os genitores,
as atividades desenvolvidas, a dinamica das interacbes e a
socializacdo do primogénito foram alguns dos aspectos afetados com
a introducdo de um novo membro na familia.

Algumas pesquisas foram realizadas estudando-se o impacto do
nascimento de um irmao com necessidades especiais sobre o
primogénito. Gomes e Bosa (2004) realizaram um estudo com 62
criangas e adolescentes, dividindo-os em dois grupos: 0 primeiro
constituido por 32 irmdos de criancas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD) e o segundo por 30 irmaos de criancas com
desenvolvimento tipico (DT — grupo controle). Este estudo apontou
que as meninas irmas de individuos com TGD eram mais
responsaveis pela realizacdo de tarefas domésticas do que os
meninos, evidenciando um acumulo de responsabilidade; também
indicou a presenca de maiores desentendimentos entre os irmaos
deste grupo e maior insatisfacdo do pai e da méae. Por outro lado, os
irméos (as) de criangas com TGD mostraram-se mais idealistas,
amadurecidos, com preocupa¢des humanitarias e mais tolerantes
para com outros do que os irmaos (as) de individuos com DT. Os
irmaos de criancas com TGD também relataram sentimentos mais
intensos de admiracao pelo irmdo do que o grupo controle.

Petean e Suguihura (2005) entrevistaram 11 pessoas de ambos o0s
sexos e com mais de 10 anos de idade, sendo cada uma, o irméo
mais velho de uma crianca com SD. Estas autoras concluiram que a
maioria conhecia o diagndéstico, sabia dos atrasos no desenvolvimento
e as caracteristicas fisicas apresentadas pelo irmdo, bem como os
tratamentos realizados pelo mesmo. Quanto a alteracdo na dinamica
familiar, dos 11 entrevistados, quatro ndo perceberam mudancas
apos o nascimento da crianca com SD, um comentou que apareceram
mais conflitos familiares, dois relataram alteracOes na rotina, dois
falaram que as modificagbes foram positivas e outros dois ndo se
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lembraram do que aconteceu. A maior parte dos participantes se
ressentia do afastamento dos pais. Por isso, as autoras apontaram a
importancia da qualidade do tempo que os pais devem ter junto ao
filho mais velho. Outro dado interessante foi que a maioria dos
primogénitos eram 0s responsaveis por realizar os cuidados de vida
diaria do irmé&o (dar banho, comida, escovar os dentes...) e relataram
que o0 nascimento do irmao com SD acarretou mudancas em sua
vida: maior responsabilidade, mudancas de comportamento, brigas e
discussofes, além de algumas alteracdes positivas.

Na literatura encontrada, ha diversas pesquisas envolvendo o tema
familia e individuos com algum tipo de deficiéncia, contudo, a grande
maioria delas trabalha principalmente a relacdo da mae com o filho
deficiente. Silva e Dessen (2001, 2003 e 2006) e Petean e Suguihura
(2005), apontam para a necessidade de se pesquisar tanto a vertente
do pai, quanto dos irmaos nesse processo.

A melhor compreensado do problema “Qual é a visdo que o irmao mais
velho de uma crianca diagnosticada com sindrome de Down tem da
dindmica da sua familia?” contribuird tanto para a pratica da
Psicologia no fazer psicoloégico diario, seja nos mais diversos locais
como clinicas, hospitais ou escolas, quanto para a teoria da area de
Psicologia, corroborando com estudos e pesquisas afins. Quando
estudamos pessoas com necessidades especiais, € certo que o
trabalho com as familias é fundamental. Além disso, ha pouca
bibliografia que analisa a relacdo fraterna em familias e o presente
estudo proporcionara uma compreensao mais abrangente do tépico.

2. Metodologia

O trabalho de campo foi iniciado a partir do contato com uma
associacao de pais de pessoas com SD na cidade de Curitiba — PR, e
da participacdo em uma reunido com alguns pais dessa associacao,
quando foi exposto o projeto de pesquisa com o0 objetivo de recrutar
as familias para a concretizacdo do mesmo. Algumas familias
disponibilizaram-se para a pesquisa no momento da reunidao, e outras
foram recrutadas por meio de contato telefénico, apds autorizacdo da
Associacdao. Assim, o total de cinco familias participou da presente
pesquisa.

Foram utilizadas entrevistas semi-estruturadas (roteiro em anexo)
realizadas com a mae (devido a facilidade de acesso durante a visita
domiciliar) e com o irm&do mais velho da crianca com SD e uma
observacdo de interacdo entre os irméos. Vale ressaltar que a
pesquisa foi realizada com todos os irmé&os mais velhos (as) da
crianca com SD, quando a familia possuia mais de dois filhos.

As entrevistas e a observacao foram realizadas por meio de duas
visitas domiciliares (a primeira para a entrevista com a mae e a
segunda para a entrevista com o irmao e a observacado) previamente
agendadas na casa de cada familia, com excecdo de uma das
entrevistas que se realizou num local frequentado pela méae. Essas
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visitas proporcionaram que as familias continuassem em seu
ambiente domeéstico; também permitiram aferir sobre a classe social
das mesmas por meio de informacdes sobre o bairro e a localizacao
da residéncia, a construcéo da casa, a mobilia e a presencga de carros.
A classe social também pdde ser constatada pela profissdao e
escolaridade dos pais e escola onde estudavam os filhos.

As entrevistas foram registradas em gravador; o tempo médio de
entrevista com cada mae foi de 50 minutos e com cada irmao (a)
mais velho (a) foi de 40 minutos. Para a observacdo, 0s irmaos
tiveram liberdade de escolher algo para fazer, que ja estavam
acostumados, todavia, o jogo de tabuleiro “Ludo” foi levado e a
maioria das observacOes ocorreu durante esse jogo. Em uma das
familias pesquisadas os irmaos preferiram jogar “Jogo da memdria”.
As observacdes foram interativas entre a pesquisadora e 0s irmaos e
foi observado o modo como os irmédos se relacionavam, a maneira
sob a qual o irméo (a) mais velho (a) se dirigia a crianca com SD e
como explicava as regras do jogo, além de alguns momentos de
interacbes familiares com os pais, quando possivel. No presente
artigo sera priorizado os achados a partir da observacdo e a
entrevista com o irmé&o mais velho.

As familias acompanhadas, portanto, assim se apresentam:

e Familia composta por 4 membros: pai, mae, irméao mais velho e
irma mais nova com SD. A diferenca de idade entre eles € de 3
anos e os dois estdo na fase da adolescéncia (17 e 14 anos). A
familia pertence a classe média. Ambos os pais tém ensino
superior.

e Familia composta por 6 membros: pai, mae, 3 iIrmaos mais
velhos (2 meninas mais velhas e um menino) e a irma mais
nova com SD (bebé de 5 meses). Os irm&os possuem,
respectivamente, 14, 9 e 7 anos. A familia pertence a classe
média baixa. Os pais tém segundo grau completo.

e Familia composta por 4 membros: pai, mae, irméao mais velho e
irmao mais novo com SD. A diferenca de idade é de 8 anos (21
e 13 anos). A familia pertence a classe média. Os pais tém
ensino superior com pos-graduacao.

e Familia composta por 4 membros: pai, mae, irméao mais velho e
irmao mais novo com SD. A diferenca de idade é de 3 anos (14
e 11 anos). A familia pertence a classe média. Os pais tém
ensino superior completo, sendo que a mae possui pos-
graduacao.

e Familia composta por 5 membros: pai, mae, 2 irmdos mais
velhos (uma menina mais velha e um menino) e a irma mais
nova com SD. Os irméos possuem, respectivamente, 25, 19 e
13 anos. A irma mais velha é casada e ja ndo mora mais com a
familia. Pode-se dizer que pertencem a classe média. A méae
possui ensino superior incompleto e o pai ensino superior
completo.
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A realizacdo da pesquisa e analise dos dados baseou-se no método
fenomenoldgico. Tal método “esta dirigido para significados, ou seja,
para expressoes claras sobre as percepg¢des que o sujeito tem daquilo
que esta sendo pesquisado, as quais sao expressas pelo proprio
sujeito que as percebe” (MARTINS; BICUDO, 1994, p. 93). A
descricdo da natureza da experiéncia vivida é o meio pelo qual a
Fenomenologia capta a esséncia do que é estudado. Como salientam
Martins e Bicudo (1994), a descricdo proposta por esse método nao
se baseia em idealizacfes ou desejos, mas se fundamenta naquilo
que é dito pelo sujeito. Pollio, Henley e Thompson (1997) ressaltam
que o objetivo basico da entrevista fenomenoldgica é a obtencao de
uma descricdo em primeira-pessoa sobre alguma experiéncia vivida
por ela, permitindo que os “comos” sejam analisados, ao invés dos
“porqués”. Nesse sentido, tais autores apontam que o pesquisador
dara maior importancia ao modo como a experiéncia ocorreu, como
ela foi vivenciada e ao seu significado para o participante da
pesquisa, e nao as suas causas.

O procedimento para a analise dos dados foi baseado nas quatro
etapas sugeridas por Martins e Bicudo (1994, p. 98-100), a saber: o
sentido do todo; discriminacdo das unidades de significado;
transformacédo das expressfes cotidianas do sujeito em linguagem
psicoldgica; e, por fim, a etapa de sintese das unidades de significado
transformadas em proposicéao.

Com relacdo aos critérios metodologicos, foram tomados alguns
cuidados relativos a fidedignidade e validade dos resultados
encontrados. Com intuito de promover a triangulacdo, os dados
foram obtidos de duas formas: por meio de entrevistas e
observacgdes; as entrevistas foram realizadas com o irm&o (a) mais
velho (a) — ou com os irmaos (as) mais velhos (as), quando a familia
possuia mais que dois filhos - e com a méae. Os resultados foram
analisados ndo somente pela pesquisadora, mas por uma segunda
pessoa, a supervisora da pesquisa.

O método fenomenolégico contribuiu para a realizacdo e para a
discussédo dos dados da presente pesquisa, uma vez que foi enfocada
a visao do irméao mais velho sobre a dinamica da sua familia apos o
nascimento de uma criangca com SD; ou seja, houve a concentracao
no relato desse irmao e a analise dos significados que ele atribuiu as
experiéncias vivenciadas, algo que ¢é central na pesquisa
fenomenoldgica.

3. Resultados

Por meio dos dados coletados, foram encontradas diferencas e
individualidades, mas também muitas semelhancas entre as familias.
A seguir estdo as comparacdes e o0s resultados da pesquisa,
organizados de acordo com as tematicas: a vida dos irméaos (as) mais
velhos (as); a relacdo entre os irmé&os; e a dinamica familiar.

512

ISSN: 1808-4281
ESTUDOS E PESQUISAS EM PSICOLOGIA, UERJ, RJ, ANO 10, N.2, P. 507-529, 2° QUADRIMESTRE DE 2010
http://www.revispsi.uerj.br/vi10n2/artigos/pdf/vi0n2ail4.pdf




3.1. A vida dos irméaos (as) mais velhos (as)

A presente tematica foi elaborada com o intuito de se investigar a
vida dos irméaos (as) mais velhos (as), que se constitui por meio da
organizacao do cotidiano, da rotina e das questdes apresentadas pelo
fato de possuirem um irméao (a) com SD.

3.1.1 Aspectos das entrevistas com os irmaos (as) mais velhos
(as):

Quando questionados sobre as mudancas na vida dos irméaos (as)
mais velhos (as) apds o nascimento da crianga com SD, as respostas
obtidas foram:

“Eu lembro muito pouco... Ndo mudou nada na minha rotina,
né? Quando eu era crianca, também, eu continuei fazendo
sempre as minhas coisas, né? Entdo pra mim ndo mudou
nada quando ela nasceu...”. (Relato de um IRMAO mais
velho)

“Nossa! Totalmente, pra mim, totalmente. (...) Pra mim
mudou totalmente, eu vi esse lado que até entdo nédo tinha,
na minha escola ndo tinha inclusdo. Pra mim mudou”.
(Relato de uma IRMA mais velha)

A maior parte dos irmaos mais velhos do sexo masculino
entrevistados quase nao apontou alteracfes no dia-a-dia deles, e,
quando eram apontadas, se referiam somente as mudancas na casa
(organizacdo da rotina da casa) ou nos pais (vida mais agitada dos
pais). Por outro lado, vé-se que as irmas mais velhas aparentaram
ter maior consciéncia sobre as alteracdes nos seus cotidianos.

Vale ressaltar, ainda, no que diz respeito a vida do irméao (a) mais
velho (a), que em todas as familias pesquisadas apareceram aspectos
considerados positivos em ter um irmé&o (a) com SD, por exemplo:

“Um irmao especial ndo s6 especial por causa da deficiéncia,
mas porque eu tenho uma ligacdo com ele. (...) Eu acho que
ele é uma pessoa com SD que ndo tem limitagdes”. (Relato
de um dos irmé&os mais velhos)

“Ela é, eu acho que... A coisa mais importante da minha
vida. Porque ela é muito legal e faz falta quando ela ndo ta
aqui, tanto que quando ela viaja ou quando eu t6 longe, da
saudades...”. (Relato de um dos irmaos mais velhos)

“... ela € uma irmad que eu amo muito, que eu acho que
mudou muito a minha vida...”. (Relato de uma das irmas
mais velhas)

3.1.2. Aspectos das entrevistas com as maes:
Sobre as alteracdes no cotidiano dos filhos (as) mais velhos (as), as
maées relataram:
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“Agora ela tem um pouco mais de responsabilidade porque
eu saio e ela tem que ficar com os trés menores. O papel
dela é esse, sabe? Ela tem que ficar com eles... Claro, ndo é
essa responsabilidade toda, ela estuda, ela trabalha, ela lava
uma louca, ela passeia, faz cursos”. (Relato de uma das
méaes de uma IRMA mais velha)

“Eu ndo consigo determinar papéis pra cada um dentro da
familia. Eu acho assim que ele é um filho mais velho. (...) Eu
tento eximir o filho mais velho da maxima responsabilidade
para com o filho com SD porque eu tive um irm&o, eu sei o
que é ter um irmao e é dificil vocé ser cobrado o tempo todo,
entdo eu tento ndo cobrar dele”. (Relato de uma das maes
de um IRMAO mais velho)

Encontramos diferengcas entre o relato dos irmaos mais velhos do
sexo masculino e feminino, se verifica essa diferenca também entre
os relatos das maes de meninos e meninas mais velhas. As maes das
meninas mais velhas dizem que elas cuidam, evidenciando uma
espécie de “funcdo” para com os irmaos (as) com SD, enquanto que
as maes dos irméaos mais velhos (sexo masculino) ndo apontam esse
tipo de papel, fazendo questéo de evita-lo.

3.2. A relagdo entre os irméaos

A temaética “a relacdo entre os irméos” refere-se ao modo como o0s
irmaos interagem entre si e quais o0s aspectos que marcam tal
relacionamento. Aqui foram consideradas tanto as entrevistas com o0s
irméaos (as) mais velhos (as), as entrevistas com as mées e as
observacgdes realizadas.

No geral, o relacionamento entre os irméos foi considerado pelas
m&es como:

“As vezes eles brincam e brigam também, como todo
irmao”.

“Amor e 6dio, como todo irmao”.

Entretanto, apesar de se considerar que em todas as familias ha uma
boa interacdo entre os irméaos, em algumas delas aparece mais o
aspecto do ciime, em outras, o da proximidade, ou da vergonha,
entre outros, como veremos a seguir.

3.2.1. Relagcdo entre os irmaos de consideragcdo X -
subestimacéao das capacidades da pessoa com SD

Como forma de relacionamento geral, as interacdes podem ser
classificadas, como considerado aqui, de *“consideracdo” das
capacidades da pessoa com SD ou “subestimacdo” dessas
capacidades. As chamadas relacbes de “consideracao” ocorrem
quando o irmdo mais velho ndo faz concessées em funcdo do outro

514
ISSN: 1808-4281
ESTUDOS E PESQUISAS EM PSICOLOGIA, UERJ, RJ, ANO 10, N.2, P. 507-529, 2° QUADRIMESTRE DE 2010
http://www.revispsi.uerj.br/vi10n2/artigos/pdf/vi0n2ail4.pdf




irmao possuir SD, quando as interacfes se desvinculam, o maximo
possivel, da questdo da SD e quando o outro irmdo é visto e
respeitado em suas capacidades. Por outro lado, as relagcdes de
“subestimacao” foram consideradas, devido aos resultados obtidos,
como aquelas nas quais o irmao (a) com SD é visto como o
“necessitado” de cuidados e, muitas vezes, até como o “coitadinho”,
tratado como crianga, evidenciando que a questdo da SD afeta direta
e profundamente as interagbes fraternais, ocorrendo muitas
concessdes a este (a) irmao (a) devido a sindrome, subestimando
suas capacidades.

3.2.1.1. Aspectos das entrevistas com as maes:

Por meio dos relatos das maes, em duas das cinco familias
pesquisadas, pbde-se perceber que a interacdo entre 0s irmaos
ocorre de forma que o irm&o mais velho considera as capacidades do
irmao com SD, como por exemplo:

“... quando eles estdo na praia eles estdo juntos na piscina,
jogando bola... Eles jogam video-game juntos, playstation...
Eles competem um com o outro, competem de um pra um,
sem chance. Um ‘mata’ o outro sem piedade, um ‘atropela’ o
outro assim... Parece um campo de batalha o quarto. Quando
eles jogam futebol é normal, se um tiver que fazer gol, faz,
nao tem concessdes”. (Relato da mae)

3.2.1.2. Aspectos das observacgoes:

Por meio das observacdes, percebeu-se que em trés familias (apesar
das maes tentarem mostrar que o relacionamento entre os irmaos €
de “brincadeiras e brigas, como todo irm&o” e da “subestimacao das
capacidades” nao ficar muito clara nas entrevistas), ficou evidente
que se trata de uma relacdo de subestimacdo, na qual o irmao (a)
com SD é visto como “necessitado”, como uma “eterna” crianca,
ratificando a questdo da protecéo ja comentada acima.

As observacbes foram muito ricas nesse sentido, revelando como as
interacbes entre os irmaos ocorrem. As interacdes observadas
durante os jogos “Ludo” e “Jogo da memoaria” retrataram bem essa
situacdo em duas familias, por exemplo:

- Em uma familia, a irma mais velha mudava de voz para falar com a
irméa com SD (13 anos), dizendo as coisas de um modo mais infantil
(do mesmo modo que falava com o seu bebé de 1 ano). Essa irma
mais velha, na entrevista, inclusive comentou:

“Eu acho ela bem crianca ainda. Apesar dela ter 13 anos, ja
ser uma mocinha, mas ela é bem crianca...”.

Portanto, por meio do relato das méaes e das observacoes, verifica-se
que a relacdo entre os irmaos pode ser caracterizada pela
consideracdo as capacidades do individuo com SD ou por uma atitude
de subestimacédo as capacidades.
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3.2.2. O fazer pela crianca com SD

Tal sub-temética caracteriza-se pela atitude do irmé&o (a) mais velho
(a) em fazer a atividade/tarefa no lugar da criangca com SD ao invés
de auxilia-la na sua realizacao.

3.2.2.1 Aspectos das observacgoes:

Durante as observacdes e a realizacdao dos jogos, percebeu-se que
em algumas familias o irmdo (a) mais velho (a) fazia pela crianca
com SD algumas tarefas, ao invés de deixa-la tentar sozinha. Esse
fato foi observado em trés das cinco familias. Em outras duas familias
esse fato nao foi observado, sendo que, quando o irmao (a) com SD
fazia algo incorreto, o irmé&o (a) mais velho (a) explicava a situacéo e
deixava o proéprio irmado (a) com SD executa-la.

3.2.3. Relagéo de proximidade entre os irméaos

O relacionamento de proximidade é trazido como uma relagcdo de
amizade e companheirismo entre os irmaos, uma relacdo de afeto, de
dedicacdo, na qual um irméo sente a falta e a necessidade do outro.

3.2.3.1 Aspectos das entrevistas com os irmaos (as) mais
velhos (as):

O relacionamento de proximidade entre os irmaos (tanto do sexo
masculino, quanto do sexo feminino) foi percebido em quatro
familias:

“E eu me apeguei muito a ela, muito, muito. Tinha ela como
se fosse até uma filha, eu queria cuidar, eu queria fazer
tudo. Na época que eu casei eu sofri bastante, sabe? Passei o
primeiro més chorando bastante porque eu fiquei muito
ligada a ela”. (Relato de uma das irmés mais velhas)

3.2.3.2 Aspectos das entrevistas com as maes:
A relacdo de proximidade entre os irmédos também apareceu no relato
das maes:

“... (o irmao méaos velho) gosta demais dela, a gente vé que
ela gosta dele também. Quando ela vai passar férias na casa
dos avos (que ndo moram aqui) ou fica muito tempo longe,
ele sempre comenta: ‘Ah, t6 com saudade dela!”. Desde
pequeno foram sempre muito ligados”. (Relato de uma das
maes)

Nota-se, portanto, que a relacdo de proximidade aparece nos
discursos dos irmaos e das maes.
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3.2.4. Relacionamento de incentivo do irmao (a) mais
velho (a) para com o irmao (a) com SD

Outro tipo de relacionamento entre os irméaos diz respeito a relacao
de incentivo/estimulacdo do irmao (a) mais velho (a) para com a
crianca com SD, isto é, quando o irmao (a) mais velho (a), é visto
como um estimulo para o irmé&o (a) com SD, incentivando-o.

Tal relacionamento ficou evidente no relato das mé&es de duas
familias:

. no desenvolvimento dela, ele ajudou muito: ele pde ela
pra frente, ele instiga, ele incentiva... Isso faz com que ela
se movimente muito, e ela quer sempre estar na altura dele,
ao alcance dele, fazer as coisas que ele faz”. (Relato de uma
das maes)

3.2.5. Relacéao de ciumes do irmao mais velho

A presenca do sentimento de ciimes no irmado (a) mais velho (a) é
evidenciada pela ocorréncia de brigas ou comparacbes entre os
irmaos. Nesse sentido, das cinco familias acompanhadas durante a
realizacdo da pesquisa, a relacdo de ciumes explicita apareceu
somente em duas, sendo que apenas em uma delas esse ciume é
atual; na outra familia a mae falou, na entrevista, que o irmao mais
velho tinha crises de ciimes muito fortes quando era menor, dizendo
que hoje em dia isso ndo € evidente. Nas demais familias a questao
do ciime nao apareceu diretamente ou apareceu da seguinte forma,
considerada defensiva:

“Antes da irm& com SD nascer todo mundo gostava mais de
mim do que dela... Mas eu nédo tenho ciime, ndo... Eu sé
sinto falta”. (Relato de um dos irm&os mais velhos)

O aparecimento de brigas e desentendimentos entre os irmaos foi
relatado em duas familias.

3.2.6. Relacao de vergonha do irméao (a) com SD

A presenca do sentimento de vergonha por parte do irméao (a) mais
velho (a) é entendida como momentos que se relacionam a algum
comportamento da crianga com SD que o irmao (a) mais velho (a)
nao gostaria que fosse realizado, principalmente na presenca de
outras pessoas.

Tal relacdo nesta pesquisa € presente na percepcdo das maes de
duas familias, que relataram o sentimento de vergonha do irmao
mais velho devido a algum comportamento do irméao (a) com SD na
frente de seus amigos:

“Eu sinto agora, agora eu sinto uma vergonha por parte do
irméo mais velho porque o (irmdo com SD), quando ele quer
irritar, ele tem um comportamento bem chato. E na frente
dos amigos do mais velho... O mais velho sobe pelas
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paredes, porque nao € o comportamento dele, normal. Entéo
isso ele fica bravo e tem vergonha”. (Relato de uma das
maes)

Cabe ressaltar que nesta pesquisa momentos de vergonha na
presenca de amigos s6 foram encontrados em irmaos mais velhos do
sexo masculino, na fase da adolescéncia.

3.3. A dinamica familiar

A dinamica familiar é aqui caracterizada por aspectos como 0o modo
de interacdo entre os membros da familia, a organizacdo da casa, as
atividades realizadas pelos e entre os familiares. Nas familias
pesquisadas foram encontradas alteracfes ap0s o nascimento do filho
(a) com SD na rotina da familia, na rede de apoio, na divisdo de
trabalho entre os genitores, nas atividades desenvolvidas, na
dindmica das interacdes e na socializacdo do primogénito. Entretanto,
somente alguns desses aspectos serdo comentados brevemente aqui.

3.3.1. Arrotina da casa
A maneira como a familia se organiza com os afazeres e atividades de
seu cotidiano é aqui compreendida como a rotina da casa.

3.3.1.1.Aspectos das entrevistas com os irmaos (as) mais
velhos (as):

Quando guestionados a respeito da rotina da casa, os irmaos (as)
mais velhos (as) apontaram alteracdes relativas & maior agitacdo no
dia-a-dia:

“Comecou a ficar tudo mais corrido, ficou com pouco
tempo...” (Relato de um dos filhos mais velhos)

3.3.1.2- Aspectos das entrevistas com as maes:
As maes também apontaram alteracdes:

“Dai a gente tem um monte de coisa pra fazer (...). Comeca
uma correria na familia que mexe com toda estrutura, né?
Até entdo vocé tem uma rotina e dali pra frente muda a
rotina de todo mundo”. (Relato de uma das mées)

Alteragdes nesta rotina devido ao nascimento da crianga com SD
foram mencionadas em todas as familias. Como percebido nos
trechos acima, na maior parte das entrevistas (tanto nos relatos das
maes quanto dos irmaos), a alteracdo que foi citada mais vezes foi o
aumento da “correria” na casa.

3.3.2. As atividades desenvolvidas pela familiaZinteracoes
familiares
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Tal sub-tematica € vinculada aos relacionamentos e interacdes entre
0s membros da familia, quando estes realizam atividades conjuntas,
sejam atividades fora de casa (como passeios, etc.) ou dentro de
casa (almocos em familia, conversas, brincadeiras, filmes, etc.).

3.3.2.1. Aspectos das entrevistas com o0s irmaos (as) mais
velhos (as):

Sobre as atividades desenvolvidas em familia, o relato dos irméos
(as) mais velhos (as) pode ser exemplificado com o seguinte trecho:

“Ah, eu acho que faz tempo que a gente nao faz nenhuma
atividade junto, assim... De vez em quando a gente joga
baralho junto ou joga jogo da memodria junto também... Mas
nao é muito frequente ndo...”. (Relato de um dos filhos mais
velhos)

3.3.2.2. Aspectos das entrevistas com as maes:
Ainda com relacdo as atividades realizadas em conjunto pela familia,
as maes relataram:

“Olha, hoje estd um pouco mais dificil (...). No dia-a-dia tem
o horéario das refeicdes”. (Relato de uma das maes)

3.3.2.3. Aspectos das observacgoes:

Durante o periodo de observagdo da pesquisa, no momento de
finalizacdo das atividades (jogos e brincadeiras), em trés das cinco
familias acompanhadas as criancas com SD pediam para continuarem
jogando e brincando por mais tempo.

E importante ressaltar que todos os entrevistados demonstraram
certa dificuldade em responder esta questido sobre a realizacdo de
atividades em familia. Além disso, por meio dos relatos e da aparente
necessidade da crianca com SD continuar brincando (observacéao),
parece que as familias interagem pouco entre si, e, quando ocorre,
relaciona-se mais com o dia-a-dia, as vezes nos almogos e jantares.

3.3.3. InteracOes do irméao (a) mais velho (a) com os pais
Esta sub-temética refere-se a forma de relacionamento entre os filhos
(as) mais velhos (as) e o pai e a mée. Estd baseado em percepcgdes
dos irméos (as) mais velhos (as) e das maes.

3.3.3.1- Aspectos das entrevistas com as maes:

Nas entrevistas com as maes, em 4 familias houve a concordancia de
que os pais se afastaram do filho mais velho apds o nascimento da
crianca com SD, como por exemplo:

“Depois que ela (filha com SD) nasceu, isso foi um pouco
mais dividido (...) eu acabei me direcionando muito mais
para ela do que para ele (irmdo mais velho). Ele passou a
apresentar alguns problemas de comportamento em funcéo
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disso, mais porque eu me afastei, ndo por causa
dela”.(Relato de uma das méaes)

Além disso, € interessante notar que, dessas quatro maes, trés
falaram que houve o afastamento entre elas e o (a) filho (a) mais
velho (a), nao explicando muito bem ou nao falando sobre a relagédo
entre tais filhos e o pai. Quando questionadas a respeito do
relacionamento com os pais, as respostas foram mais vagas, dizendo
que nada mudou, ou que, enquanto a mae se afastava cada vez mais
do filho (a) mais velho (a), o marido se aproximava mais, ou ainda
ndo sabendo responder muito bem a questdo e voltando ao
relacionamento entre a méae e o filho.

Em duas familias foi percebido que ha certa responsabilidade desse
afastamento no discurso das maes, como no exemplo acima, quando
a méae reforca que foi ela quem se direcionou para o filho com SD e
se afastou do filho primogénito.

3.3.3.2. Aspectos das entrevistas com o0s irmaos (as) mais
velhos (as):

No relato dos irméos (as) mais velhos (as), somente em uma familia
foi comentado que houve esse afastamento por parte dos pais:

“Depois que ela nasceu mudou muita coisa, agora eles ndo
gostam mais de mim. Eles s6 ficam dando atencdo pra ela,
meu pai e minha mée... Agora meus pais ndo falam mais
muito com a gente”. (Relato do irm&o mais velho)

Além do afastamento e da maior correria na familia, jA mencionados,
muitos filhos relataram mudancas que podem ser consideradas
positivas, as citadas foram: houve maior unido da familia, os pais
ficaram mais responsaveis, mais maduros, “comediantes” e
lutadores. Alguns irmaos comentaram que 0s pais passaram a ir mais
fortemente em busca do que queriam.

3.3.4. A socializagcao do primogénito
Tal socializacdo consiste em formas que, geralmente, os pais utilizam
de interacao e integracédo do primeiro filho a dinamica familiar.

3.3.4.1. Aspectos das entrevistas com os irmaos (as) mais
velhos (as):

A socializacdo do primogénito a partir do nascimento do irméao (a)
com SD apareceu nos relatos dos irméaos (as) mais velhos (as) como
correndo nos momentos em que 0s pais estavam interagindo com a
crianca com SD:

. minha mae nado tem mais tempo pra gente, assim... Pra
conversar, perguntar como foi... Ela pergunta, mas sempre
fazendo as coisas: ou cuidando da irma com SD, ou dando
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banho, ou lavando louga ou alguma coisa assim...” (Relato de
uma das irmas mais velhas)

3.3.4.2. Aspectos das entrevistas com as maes:

De acordo com as entrevistas com as maes, houve algumas
tentativas no sentido de integrar o primogénito a dinamica familiar,
como no exemplo:

muitas vezes que eu estava cuidando e fazendo o
trabalho com a filha com SD, o irmdo participava também”.
(Relato de uma das maes)

Por meio desses relatos das maes e dos irméaos (as) mais velhos (as)
pode-se perceber que realmente ocorre uma tentativa de integrar o
primeiro filho. Entretanto, quando essa integracao ocorre, na maior
parte das vezes relaciona-se com a SD, como nos exemplos acima.

4. Discusséao

Os resultados deste estudo permitiram a realizacdo de algumas
consideracdes e comparacdes com a literatura encontrada na area.
Sobre a vida dos irméaos (as) mais velhos (as), a partir das
entrevistas com tais irmaos e com as maes, viu-se que as irmas mais
velhas (sexo feminino) apontaram mais alteracdes em seu dia-a-dia
do que irmaos mais velhos (sexo masculino). Como hipétese para tal
fato, pode-se levantar a questao da responsabilidade. Por parte dos
irmaos mais velhos do sexo masculino, talvez ndo seja s6 uma falta
de percepcéo a respeito das mudancas na vida ap0s o nascimento da
crianga com SD, talvez o dia-a-dia deles realmente ndo tenha sofrido
grandes alteragbes. Ao contrario do cotidiano das irmas mais velhas
do sexo feminino, que se tornaram mais responsaveis e, muitas
vezes, responsaveis pelo proprio irmédo (a) com SD. Pode-se dizer
que o papel de responsabilidade e de cuidar do irméao (a) com SD nas
meninas, pode estar relacionado com o préprio esteredtipo do papel
da mulher na sociedade, que é aquela pessoa que tem a funcédo de
cuidar do lar e dos filhos.

A pesquisa realizada por Petean e Suguihura (2005) também apontou
dados relacionados a responsabilidade do primogénito sobre o irmao
(a) com SD, mostrando que a maioria dos 11 irmaos (as) mais velhos
(as) entrevistados eram 0s responsaveis por realizar cuidados com o
irmao (a) com SD. Entretanto, tal pesquisa ndo assinala diferencas de
género nos primogénitos, como foi percebido na presente pesquisa. O
estudo de Gomes e Bosa (2004), com relacdo a responsabilidade,
apontou diferencas de género entre os primogénitos, mostrando que
as meninas sao mais responsaveis pelo irméao (a) do que os meninos.
Tal estudo supbe que, por este motivo, elas tém maiores dificuldades
de adaptacdo do que eles, podendo ser um dado relacionado ao
aparecimento do estresse infantil. A partir da presente pesquisa nao
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se pode afirmar que a presenca da responsabilidade nas meninas que
tém irméaos (as) com SD é devido a questao da SD ou se tal situacao
ocorre normalmente com filhas primogénitas quaisquer, isto é, que
nao tenham irmaos (as) com algum tipo de deficiéncia.

Soares, Franco e Carvalho (2009) realizaram um estudo com 10
familias com filhos portadores de necessidades especiais, cuidados
pelo irm&o. Tal pesquisa também sugere diferencas no género dos
irm&os cuidadores: em cinco familias tratava-se de irmés cuidadoras,
e em duas familias o papel era realizado pelo irméao.

Ainda na tematica relacionada a vida dos irmédos (as) mais velhos
(as), estes comentaram muitos aspectos considerados positivos de
ter um irméo (a) com SD. Este fato também corrobora com a
literatura (GOMES; BOSA, 2004), apontando sentimentos intensos de
admiracdo pelo irméao (a) com SD, maior tolerancia para com o0s
outros, maior idealismo e preocupacdes humanitarias. Nunes, Silva,
Aiello (2008), citando Cuskelly (1999) e Lobato (1990) descrevem
como potenciais efeitos positivos sobre os irméos de criancas com
necessidades especiais a maturidade, responsabilidade, altruismo,
tolerancia, interesses em carreiras humanitarias, senso de
proximidade na familia, autoconfianca e independéncia.

Os resultados apresentados na tematica “a relagcdo entre os irméaos”,
versam sobre a relacdo de consideracdo X subestimacdo das
capacidades da pessoa com SD, o fazer pela crianca com SD, a
relacdo de proximidade entre os irmé&os, o relacionamento de
incentivo do irméao (a) mais velho (a) para com o irmao (a) com SD,
a relacao de ciumes do irmao mais velho e a relacdo de vergonha do
irmao (a) com SD.

A diferenca na relacdo de consideracdo X subestimacdo das
capacidades da pessoa com SD presente nos resultados pode ser
diretamente relacionada ao proprio grau de comprometimento
funcional baseado nos sistemas de apoio (CARVALHO; MACIEL,
2003). Nas familias em que a relacdo entre os irmaos era de
“consideracdo”, a crianca com SD, aparentemente, possuia um grau
intermitente ou limitado de comprometimento funcional baseado no
apoio (necessitavam pouca ajuda/apoio para a realizacdo das
atividades); enquanto que nas familias em que tal relacdo era de
“subestimacao”, o irmao (a) com SD aparentava apresentar um grau
extensivo ou pervasivo de comprometimento funcional baseado no
apoio (necessitando de ajuda/apoio regular e constante para as
atividades), de acordo com a descricdo de Carvalho e Maciel (2003),
jA comentada anteriormente. Enfatizo, mais uma vez, que esta
informacgdo é apenas uma hipotese feita através das observacfes, da
vivéncia e das interacbes entre pesquisadora-familia. Aqui se abre
espaco, mais uma vez, para que pesquisas futuras sejam realizadas
nesse sentido.

Com relacdo ao fato dos irmaos (as) mais velhos (as) realizarem
algumas atividades pela criangca com SD, ao invés de ajuda-la a fazer,

522

ISSN: 1808-4281
ESTUDOS E PESQUISAS EM PSICOLOGIA, UERJ, RJ, ANO 10, N.2, P. 507-529, 2° QUADRIMESTRE DE 2010
http://www.revispsi.uerj.br/vi10n2/artigos/pdf/vi0n2ail4.pdf




aparentemente poderia estar relacionado também com o0 suposto
grau de comprometimento funcional baseado nos sistemas de apoio
presente em individuos com SD, como na questdo anterior. Contudo,
esta hipotese ndo pode ser verificada, uma vez que ndo foi observada
nas mesmas familias em que a relacdo entre os irmaos foi
considerada de “desigualdade”.

Sobre a relacdo de proximidade e incentivo, Soares, Franco e
Carvalho (2009), baseadas no estudo de Ferreira (2001), colocam
que os comportamentos de cuidados do irmao mais velho podem ser
por meio de um contato afetuoso (neste estudo descrito como relacao
de proximidade) e também por meio do ensinar (que seria o
relacionamento de incentivo considerado aqui).

Como foi colocada nos resultados, a questdo dos ciimes do irméao (a)
mais velho (a) apareceu somente em duas familias, sendo que em
apenas uma delas o ciume é atual. Talvez isso tenha aparecido
somente em uma familia devido a idade dos irméos (as) mais velhos
(as) - jovens e adultos: 14, 17, 19, 21 e 25 anos de idade - , que
podem ndo se recordar. Outra hipotese é que a palavra ciume pode
ter uma conotagdo negativa socialmente, uma vez que, ou sem
serem questionados a respeito disso, ou contando algo que poderia
estar relacionado ao ciume, alguns entrevistados (méaes e filhos) ja se
defendiam, como mostrado.

Sobre o ciime, ainda foi relatado em duas familias o aparecimento de
brigas e desentendimentos entre os irmaos. Pode-se dizer que héa
uma relacao entre a existéncia de brigas entre os irmaos, a presenca
do ciime e o afastamento da méae (abordado na tematica “Interacées
do irmao (a) mais velho (a) com os pais”), uma vez que algumas
familias coincidiram na presenca dessas trés situacOes. Talvez o
afastamento da mae proporcione o aparecimento do ciume e,
consequentemente, a ocorréncia das brigas entre os irmédos. Todavia,
trata-se apenas de uma hipoétese, ja que a pesquisa foi realizada com
poucas familias e tais questdes nao foram investigadas a fundo. Abre-
se aqui, mais uma possibilidade e mais um campo de pesquisa na
area.

Com relacdo a presenca do sentimento de vergonha nos irméaos (a)
mais velhos (as) hipotetiza-se que tal aspecto possa ser encarado
como algo proprio da idade do adolescente (pois foi identificado
somente nos irmdos com idade respectiva a fase da adolescéncia —
14 e 17 anos) e, de acordo com o0s resultados desta pesquisa,
presente somente em irmaos mais velhos do sexo masculino.
Referente a relagdo entre os irm&os como um todo, tanto a literatura
(VOLLING apud PETEAN; SUGUIHURA, 2005) quanto os resultados da
pesquisa mostraram que, em geral, tal relacdo é afetiva e intima e,
ao mesmo tempo, marcada por conflitos e rivalidades. Deste modo,
entende-se que o0 relacionamento entre os irmaos, sendo um deles
com SD, trata-se de uma relacdo de “amor e 6dio, como todo irmao”,
como salientaram as préprias maes durante as entrevistas. Buckley
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(2002) acrescenta que o0s beneficios dos relacionamentos entre
irmaos (quando as relacfes positivas sdo incentivadas) podem ser
vistos independentemente da diferenca de idade entre os mesmos.
Referente a dindmica familiar, a literatura sinaliza que esta sofre
transformacfes com o nascimento de outro filho. Varios estudos
foram realizados mostrando o impacto do nascimento de outra
crianca na familia (KREPPNER; PAULSEN; SCHUETZE, 1982; DESSEN,
1997). A pesquisa de Dessen (1997) sugere que rotina da familia, a
rede de apoio, a divisdo de trabalho entre os genitores, as atividades
desenvolvidas, a dinamica das interagcdes e a socializacdo do
primogénito sdo alguns dos aspectos afetados com a introducéo de
um novo membro na familia.

Inserida na dinamica familiar, o estudo aborda os resultados
encontrados sobre a rotina da casa, as atividades desenvolvidas pela
familia/interacdes familiares, interacdes do irmao (a) mais velho (a)
com os pais e a socializagdo do primogénito.

Como foi mostrado, em todas as familias apareceram questdes
relacionadas a alteracfes na rotina da casa. A literatura também
aponta que é impossivel ndo se alterar apés o nascimento de uma
criangca com algum tipo de deficiéncia (PETEAN; SUGUIHURA, 2005).
Os resultados da pesquisa apontaram a existéncia de poucos
momentos referentes as atividades desenvolvidas em conjunto pela
familia. Tal realidade, provavelmente, ndo é exclusiva das familias
que possuem um membro com algum tipo de deficiéncia, até porque
nesta pesquisa ndo ha aparente relacdo entre a ndo realizacdo de
atividades em conjunto com a presenca da crianga com SD.
Entretanto, analisando os dados das observacfes (nas quais as
criancas com SD mostravam interesse em continuar jogando e
brincando quando indicado a finalizacdo das atividades), pode-se
hipotetizar que tais criancas sentiam falta de maiores interacoes
familiares. Nesse sentido, o estudo aponta para a necessidade de
maiores interacdes entre os membros da familia.

Os resultados da pesquisa apontaram que em quatro familias houve a
percepcao do afastamento dos pais com relagao aos irméos (as) mais
velhos (as). Nas entrevistas com as maes, como foi discorrido, foi
percebido que elas colocam a responsabilidade em si por tal
afastamento. Talvez isso possa estar relacionado com a questao da
divisdo das tarefas, onde foi notado que era papel da mae cuidar do
filho (a) com SD e, fazendo isso, algumas acabaram sentindo o
afastamento do (a) outro (a) filho (a). Buckley (2002) menciona que
na interacdo entre pais e filhos as expectativas culturais precisam ser
consideradas, uma vez que 0s pape€is esperados de maes e pais
podem variar em diferentes comunidades.

Além disso, quando as maes foram questionadas a respeito da
relacdo entre pai e filho (a) mais velho (a), os resultados apontam
que a maior parte das maes nao conseguiu responder sobre o
assunto. Resultados deste tipo podem ter sido influenciados devido a
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realizacdo da entrevista somente com as maes, € ndo com 0s pais. A
presente pesquisa sugere a necessidade de pesquisar a interacdo dos
pais no sistema familiar, principalmente de familias compostas por
criangas com alguma deficiéncia.

Henn, Piccinini e Garcias (2008), apontam uma escassez se estudos
sobre a vertente paterna no contexto de familias com pessoas com
necessidades especiais. Também sugerem que isso possa ocorrer
pelo fato dos pais ainda continuarem sendo representados por pape€is
fora do centro das interacdes familiares, assumindo pouco o0s
cuidados rotineiros da criangca com necessidade especial.

Dentre os irméaos (as) mais velhos (as), a questdao do afastamento
dos pais foi percebido somente em uma familia. Talvez isso tenha
ocorrido pelo fato dos irm&os mais velhos serem ainda criancas (7 e 9
anos de idade). Nas demais familias os irméos (as) néao relataram o
afastamento dos pais e 0 ciume; muito provavelmente essas
situacbes foram vividas na infancia, o que n&o esta presente
atualmente na vida desses irmaos. Se ainda esta presente, nenhum
deles comentou.

A questdo do afastamento dos pais foi constatado numa pesquisa
realizada com 11 irmaos (as) mais velhos (as) de criangcas com SD,
em que Petean e Suguihura (2005) encontraram gue a maioria dos
participantes se ressentia do afastamento dos pais: “competir com
irmao que de fato é especial € muito dificil para eles, o que, muitas
vezes, faz com que se tornem ciumentos e ressentidos” (PETEAN;
SUGUIHURA, 2005). As autoras ainda apontam que o afastamento
pode levar ao ciume, como foi assinalado com os relatos de algumas
familias acima.

Outro dos aspectos afetados com a introducdo de um novo membro
na familia, segundo Dessen (1997) foi a questao da socializacdo do
primogénito. Como visto nos resultados, percebe-se que ha uma
tentativa desta socializacdo por parte dos pais. No entanto, esta
ocorre em momentos conjuntos entre o filho (a) mais velho (a) e o
filho (a) com SD. Como ja apontado por Petean e Suguihura (2005),
aqui também se evidencia a necessidade de mais momentos e de
maior qualidade nesses momentos que 0s pais passam junto aos seus
filhos mais velhos. Entende-se que a crianca com SD precisa de
maiores cuidados e maior atencao, todavia, as interacdées com o outro
irmao também se fazem necessarias para o seu desenvolvimento,
respeitando a individualidade desse filho mais velho.

5. Consideracdes Finais

Muitos dos resultados confirmaram dados encontrados na literatura
relacionada ao tema. Nas familias pesquisadas, pode-se observar que
o0 nascimento do filho com SD trouxe muitas mudancas; contudo,
grande parte dessas alteracbes nao pode ser relacionada ao
nascimento da crianga com SD, mas simplesmente ao nascimento de
um segundo filho. Tal fato foi percebido por meio das alteractes
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citadas na rotina da familia, e nos proprios relacionamentos entre os
membros da familia: a falta de interacbes familiares, a relacdo de
amor e 6dio entre os irméaos, o afastamento da mae e a presenca de
ciimes no irméo (a) mais velho (a), por exemplo.

Outros dos aspectos pesquisados podem ser relacionados a questao
da SD, como por exemplo: a relacdo do irmdo (a) mais velho (a) de
fazer as coisas no lugar do irmao (a) com SD, a relacdo denominada
de “igual” ou “desigual” entre os irmaos e a maior responsabilidade
nas meninas mais velhas.

Numa tentativa de responder o problema de pesquisa apresentado -
“Qual a visdo que o irmao mais velho de uma crianca diagnosticada
com sindrome de Down tem da dindmica da sua familia?” - vé-se que
é dificil apontar uma Unica visdo do irm&o mais velho da criangca com
SD sobre a sua dinamica familiar. Todavia, algumas consideracdes
sobre a visao do irmédo (a) mais velho (a) sdo importantes. Em geral,
ap6s o nascimento da crianca com SD, os irmaos sentiram um
afastamento por parte da mae, que passava a maior parte do tempo
com o bebé com SD; com relacdo ao pai, foram poucos os
comentarios. Também houve a presenca do ciume, percebida
principalmente nos irméos (as) mais velhos (as) que ainda sé&o
criangas. Outro aspecto relevante foi a relatada falta de interacgdes
familiares. Irmas mais velhas (sexo feminino) perceberam maiores
mudancas na rotina da casa e nos pais do que irmédos mais velhos
(sexo masculino) e também comentaram maiores responsabilidades
para com o irméao (a) mais novo (a) com SD.

Além disso, muitos aspectos positivos relativos a presenca de um
membro com SD foram relatados nas entrevistas. H& algumas
décadas, as pesquisas relacionadas a esse tema apresentavam
resultados desanimadores, ressaltando apenas o0s aspectos
patolégicos do funcionamento de uma familia com um membro com
SD. Nos dultimos anos, entretanto, as pesquisas tém mostrado a
possibilidade de uma adaptacdo saudavel da familia a crianca com
SD, apontando fatos positivos, assim como a presente pesquisa
procurou enfocar. Tomando como base a vida do irmao (a) mais
velho (a), pode-se dizer que a maioria deles comentou que o irmao
(a) com SD era um exemplo de vida, de superacao e de aproximacao
entre a familia.

Algumas limitacbes podem ser apontadas e muitos aspectos
apresentam-se para serem trabalhados e aprofundados, com diversos
caminhos possiveis para a compreensdo da familia da crianca com
SD, sobretudo sob o prisma do irmao mais velho. Sobre as
limitagcBes, pode-se afirmar que o tempo com cada uma das familias
foi reduzido: talvez um numero maior de visitas domiciliares
contribuisse para a manifestacdo de outros dados. Outro fator
limitante foi a escolaridade e o nivel econdbmico das familias: a
maioria dos pais, coincidentemente, tinha nivel superior e boa
situagcao econdomica. A idade dos irm&os mais velhos e dos irm&os
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com SD também contribuiu para que estes, e ndo outros dados
fossem encontrados.

Sobre o0s aspectos que poderdao ser contemplados em pesquisas
futuras, deve-se salientar a vertente paterna na dinamica familiar de
uma crianca com SD, ainda pouco estudada, além da hipotese da
relacdo entre as limitagcbes funcionais da crianca com SD e os
relacionamentos estabelecidos na familia. A realizacdo de um
trabalho de escuta e orientacbes com irmaos de pessoas com
necessidades especiais também ficou evidente.

Os resultados da pesquisa trouxeram dados e confirmacdes
importantes sobre a visdo que o irmao mais velho de uma crianca
com SD possui da sua familia e sobre a familia de um membro com
SD como um todo. ConsideracOes a respeito da vida desse irmao
mais velho, do relacionamento entre os irmaos e da dinamica familiar
fazem-se importantes na compreensao do sistema familiar de uma
pessoa com necessidades especiais.

Pode-se dizer, portanto, que a familia com um membro com SD, é
um sub-sistema que apresenta muitas caracteristicas comuns a
qualquer familia, mas alguns outros desafios justamente pela questao
da sindrome; um sub-sistema que aprende sobre a sindrome e com a
sindrome diariamente; um sub-sistema que sofre, mas que também
comemora cada pequena vitoria do dia-a-dia. Assim, é estudando tais
familias um pouco mais de perto que se abrem as oportunidades de
compreensdo, de vivéncia e de aprendizado, surgindo novas
possibilidades de entendimento e de pesquisas nessa area.
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