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RESUMO ANALITICO

O presente trabalho, através de dois estudos, teve como objetivo estudar os sentimentos

associados ao ser irmdo de pessoas com deficiéncia.

No primeiro estudo, realizaram-se quatro entrevistas de forma a compreender os diferentes
sentimentos presentes nos irmdos mais velhos de pessoas com deficiéncia e, no segundo
estudo, e com base nas respostas as entrevistas e a literatura cientifica acerca do tema,
realizou-se um questionario a oitenta e uma pessoas, por forma a perceber a possivel

constancia de alguns sentimentos.

Ficou evidente que crescer com um irmdo com deficiéncia tem implicacGes para toda a
familia e que a adaptacdo positiva e o relacionamento harmonioso sdo aspetos
fundamentais para enfrentar as situacBes stressantes que decorrem dos obstaculos
impostos pela sociedade. Destacou-se ainda a necessidade de prote¢do dos participantes
para com o seu irmdo, a qual contribui para o desenvolvimento do sentido de
responsabilidade na vida adulta. O estudo permitiu também analisar em que medida a
vivéncia com irmdo mais novo com deficiéncia varia em funcdo de varidveis pessoais e
associadas ao irmdo. O tipo de deficiéncia é um aspeto que influencia o cansago sentido
pelos irmdos e a medida que aumenta a idade, a tendéncia é também para o aumento do
impacto das atitudes dos outros face ao seu irmdao com deficiéncia. Houve também
evidéncias que demonstraram que a institucionalizagdo dos irmaos com deficiéncia, quando

comparado com os irmaos que trabalham, traz maior desgaste psicolégico.

Palavras-chave: deficiéncia; irmaos; relagdes fraternas; sentimentos.



ABSTRACT

The present work, made through two studies, aimed to investigate the feelings associated

with being a sibling of someone with disabilities.

In the first study, four interviews were conducted in order to understand the different
emotions experienced by older siblings of individuals with disabilities. In the second study,
which was based on the interview responses and scientific literature on the subject, a
guestionnaire was administered to eighty-one individuals to comprehend the potential

consistency of certain feelings.

It became evident that growing up with a sibling with a disability has implications for the
entire family and therefore positive adaptation and harmonious relationships are
fundamental aspects in coping with the stressful situations arising from societal barriers.
There was also an emphasis on the need for participants to protect their siblings,

contributing to the development of a sense of responsibility in adulthood.

The study also allowed a clear examination of how the experience of having a younger
sibling with a disability varies based on individual and sibling-associated variables. The type
of disability is a major factor influencing the fatigue experienced by siblings, and as age
increases, there is a tendency for the impact of others' attitudes toward their sibling with a
disability to also increase. Evidence also showed that institutionalization of siblings with

disabilities, compared to those who work, leads to greater psychological strain.

Keywords: disability; siblings; sibling relationships; feelings.
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INTRODUCAO

Quando a deficiéncia surge na familia, o sistema familiar sofre alteracdes, que vao das
rotinas a forma como cada membro lida com a situacdo. O impacto da situacdo no
guotidiano das familias é diverso, podendo ser vivido na sua estrutura, na sua organizacado e
nas suas relagdes, impondo, inevitavelmente, uma reorganizacao e redefinicdo dos projetos

de vida (Batista & Francga, 2007; Falkenbach et al, 2008; Guadalupe, 2011; Goés, 2006).

A heterogeneidade de cada familia, a deficiéncia em si e as metamorfoses do ciclo de vida,
condicionam a dinamica familiar e conduzem a que cada uma lide com a deficiéncia de
forma diferente. Para além dos pais, contexto primordial de desenvolvimento humano, os
irmdos sdo também dos membros mais presentes quando nos referimos ao impacto da
deficiéncia na familia. A relacdo fraterna é um ciclo que se desenvolve e altera a medida que
o tempo vai passando e quando esta envolve um irm3o/a com algum tipo de deficiéncia, o

impacto interfere ao nivel dos sentimentos e das emocées (Messa & Flamenghi, 2010).

Ao ter como objetivo analisar, num primeiro estudo, através de entrevistas, os diferentes
sentimentos presentes na experiéncia dos irmaos mais velhos de pessoas com deficiéncia e,
posteriormente, num segundo estudo, através de questionarios, a correspondéncia de
dados, procurando o alargamento dos dados obtidos, o estudo procurou responder as
seguintes questdes: Quais os sentimentos presentes nos irmados das pessoas com deficiéncia
relativamente a sua convivéncia diaria? Que tipo de suporte é dado aos irmdaos como
resposta aos sentimentos relevantes na relagdo com o seu familiar com deficiéncia? Qual é a

relacdo entre os testemunhos obtidos dos diferentes participantes?

Este trabalho encontra-se organizado em dois capitulos: no primeiro, de cariz tedrico,
refletimos acerca do papel da familia no processo de desenvolvimento da crianga com
deficiéncia, dando enfase ao impacto da mesma na familia, a forma como a familia lida com
0 seu nascimento e aos sentimentos patentes com o acontecimento refletindo,

posteriormente, acerca da importancia das redes de suporte social; no segundo capitulo, de



cariz empirico, descrevemos o desenvolvimento dos dois estudos, ou seja, o método, o

plano analitico, resultados e a sua discussao.

Por fim, terminamos o trabalho com as conclusdes obtidas, as referéncias e os anexos.



CAPITULO I- ENQUADRAMENTO TEORICO
1.1 PERSPETIVA SISTEMICA E O CICLO DE VIDA

O estudo da compreensdao da familia tem em consideracdo diferentes perspetivas que
descrevem o individuo na sua interacdo com o meio (Bronfenbrenner, 1944), na sua relacdo

com os outros e a sua posi¢do na sociedade (Guadalupe, 2011).

Entre essas teorias, a teoria geral dos sistemas, de Von Bertanlanffy, a partir da década de
vinte do século passado, é a que melhor protagoniza tal posicdo, ao considerar a familia
como um sistema, ou seja, um conjunto de elementos associados por diversas rela¢des, que,
por sua vez, se encontram em constante sintonia com o exterior e mantém o seu equilibrio
no decorrer do processo desenvolvimental, de acordo com os diferentes estados evolutivos

(Dias, 2011; Motta, 2008).

Enquanto sistema, a familia é organizada por elementos que se relacionam entre si e com o
meio exterior (idem), assim como por determinados subsistemas, como sejam o individual, o
conjugal, o parental e o fraternal, que ajudam a compreender a dindmica do funcionamento
das familias (Pereira-Silva & Dessen, 2004). A familia é, igualmente, influenciada por outros
sistemas externos, onde cada elemento participa assumindo diversos papéis e fungdes
(Alarcdo, 2006; Relvas, 1996). Ao integrar diferentes sistemas e subsistemas, a familia é
influenciada por causas internas e externas, fazendo com que o conceito de familia nao se
possa restringir apenas aos elementos que vivem no mesmo espago, mas antes abranger
todos os individuos que fazem parte da rede social préxima, importante no suporte essencial

(Dias, 2011).

O contexto familiar é, por isso, um espaco privilegiado na educagdo, na socializacdo e no
processo de individualizacdo. De facto, no seio familiar desenvolvem-se emocgbes e
sentimentos, tanto positivos como negativos, entre os diferentes elementos familiares,
constrdi-se a sociabilidade da nossa realidade, através das interacdes que se desenrolam e
que fornecem significado aos momentos do quotidiano individual (Costa, 2004). E desta

forma que se desenvolve o sentimento de pertenca e o vinculo a familia da qual fazemos
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parte e onde o “eu” constrdi uma interagao familiar simbidtica que lhe permite assimilar

valores, ideais e comportamentos com reflexo no seu futuro (Bronfrenbrenner, 1994).

O sistema familiar é pensado como um todo, em que a sua unido é mais do que a soma de
cada um individualmente (Osdrio, 2004). Partindo desta ideia da familia como um sistema,
esta deve ser analisada tendo em vista a sua globalidade, onde cada membro se desenvolve
a partir das relagbes que estabelece com o outro, pois o comportamento de um é
indissocidvel do comportamento do outro (Alarcdo, 2006; Amaro, 2006; Osério, 2004). Tal
posicdo significa e implica que o mal-estar de uma pessoa do sistema gera o mesmo

sentimento nos outros elementos (Dias, 2011; Relvas, 1996).

Dias (2001) e Relvas, (1996) referem o termo Ciclo Vital, para designar a sequéncia de
mudancas no meio estrutural da familia, de acordo com o cumprimento de determinados
papéis explicitos, que demarcam uma sequéncia previsivel de mudancas na organizacao

familiar ao longo do tempo.

Numa constante evolugdo conjunta, o ciclo vital familiar reine o funcionamento familiar
interno enquanto sistema, as particularidades de cada elemento e a interacdo com os
diferentes momentos em que a familia se integra como parte da sociedade (Dias, 2011;
Gimeno, 2003). A concetualizagdo do ciclo vital da familia tem como finalidade prioritdria
demonstrar a importancia da continuidade das relagdes humanas, em especial aquelas
relacionadas com a familia onde a mudanga e a transformagdo se destacam como uma
constante, uma vez que todo o processo atravessa crises, caracterizadas por momentos de

instabilidade (Alarcdo, 2006).

Segundo Martins (2018) este conceito de ciclo vital da familia, nem sempre espelha as
alteragdes de cariz social com impacto na familia, sobretudo ao longo das ultimas décadas,
pois o préprio conceito de familia carece de uma conceptualizagdo mais holistica e

envolvente da diversidade (op. Cit).

O modelo de resiliéncia, evocado muitas vezes como modelo explicativo em diferentes

dominios da existéncia, também assume particular importancia no estudo da familia e da
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adaptacdo ao nascimento de uma crianca com deficiéncia. Este modelo pode ser entendido
como um ponto de viragem face aos paradigmas de investigacdo até aos finais da década de
setenta, ao focar-se mais na capacidade de adaptacado das familias perante uma situacdo de
stress, do que nos problemas, trazendo a tona os recursos e as estratégias de cada familia
para lidar com os problemas (Weber, 2011). Este modelo orienta-se de acordo com duas

fases interligadas entre si: a fase de ajustamento e a fase de adaptacao.

A primeira surge quando o sistema familiar é confrontado com um elemento stressor, ou
seja, com exigéncias que podem conduzir a mudancas ou desequilibrios no sistema
(McCubbin & Mc Cubbin, 1993). Nesta fase, as familias procuram dar resposta a uma
situacdo de stress que implica alteragGes no quotidiano familiar, mobilizando os seus
recursos, ou seja, as capacidades da familia para lidar com o elemento stressor, impedindo
gue a familia entre num momento de crise (McCubbin, Thompson & McCubbin, 1996). Nesta
fase, os fatores de protecdo assumem relevo pois ajudam na estabilidade das funcdes
familiares. H4, ainda, uma apreciacdo do elemento stressor por parte da familia, que
interage com a capacidade de resolver problemas e de coping da familia. Esta fase pode ser
caracterizada por mudancas com pouca significdncia e manutencdo dos padrdes
anteriormente estabelecidos ou, como no caso de doencga croénica, exigirem alteracGes
profundas no sistema familiar, podendo resultar numa crise familiar (McCubbin &

McCubbin, 1993).

J4 a segunda fase corresponde ao processo de resposta da familia as exigéncias que
decorrem do elemento stressor com o auxilio dos recursos familiares e do apoio social e a
tomada de consciéncia das mudancgas necessarias para se restabelecer o equilibrio familiar.
Esta surge com a mobilizacdo das familias, procurando potencializar as suas novas
capacidades, reorganizar recursos e procurar o apoio social, que auxiliam no apoio
emocional, auto-estima, sentimento de pertenca e partilha de experiéncias. Nesta fase, mais
do que a apreciagdo do impacto do elemento stressor, a familia centra-se na resposta ao
mesmo, ocorrendo, portanto, uma atribuicao de um significado ao momento em busca de

novos padrdes de desenvolvimento familiar em que o coping familiar e a capacidade de
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resolucdo de problemas surgem novamente como mediadores (McCubbin & McCubbin,

1993).
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O PAPEL DA FAMILIA NO PROCESSO DESENVOLVIMENTAL DA
CRIANCA COM DEFICIENCIA

1.1. O IMPACTO DA DEFICIENCIA NA FAMILIA

Nas familias, a compreensdo do conceito de deficiéncia, é diversa, uma vez que é
influenciada pela cultura, pelo nivel de formacdo, pelo senso comum e pelas crencas
associadas a religido (Dias, 2011). Contudo, na maior parte dos casos, o hascimento de uma
crianca com deficiéncia constitui um choque para os pais que desenvolvem, por
consequéncia, uma crise emocional (Carpenter & McConkey, 2012). Neste contexto, esta em
causa, por vezes, o estatuto social da familia na sua area residencial, sobretudo nas
situacOGes em que o impacto do nascimento da crianca com deficiéncia é muito significativo

(Gronita, 2003).

Compreende-se, por isso, que o impacto da deficiéncia na dindmica familiar seja
diferenciado, pois o conceito de familia também varia entre sujeitos e, consequentemente,
na forma como lidam com a situacdo, nomeadamente ao nivel da organiza¢do da estrutura
familiar e dinamicas do quotidiano (Barr et al., 2008). Ao mesmo tempo, o impacto nao se
restringe apenas ao momento do anuncio do diagndstico, mas também as implicacdes na
vida das familias ao longo do tempo. E algo que a familia terd de aprender a conviver e a
lidar com os desafios que dai advém, adaptando a sua forma habitual de vivéncia ao novo

estilo que nado foi opcional (Buscaglia, 1997; Carpenter & McConkey, 2012; Pereira, 2018).

A presenca de familiares com deficiéncia traz consigo uma série de alteracdes, desde a
limitacdo dos objetivos e atividades inicialmente pensados, o aumento das tarefas e
exigéncias temporais e, por norma, ha uma tendéncia para o acréscimo das despesas
(Soares, Franco & Carvalho, 2009; Febra, 2009). O impacto na vida familiar também depende
da severidade da deficiéncia, da autonomia e personalidade da crianga, do suporte social e
das relagOes familiares e do bem-estar parental (Franco, 2009). Dada a necessidade de
restruturacdo de papéis é essencial atender, também, as necessidades dos cuidadores

(Petronilho, 2010), pois, muitas vezes, as necessidades decorrentes da deficiéncia perduram
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para o resto da vida e apresentam-se com adversidades imprevisiveis (Alves & Serralha,

2019; Carpenter, 2002).

Segundo Duarte, (2010) e Gronita (2003), quando a crianca com deficiéncia é o primeiro
filho, o casal pode ndo querer ter mais filhos, pois ha um luto da idealizacdo do filho perfeito
e uma grande frustracdo perante o sucedido. Contudo, ndo hd um determinismo nesta
situacdo e, ainda de acordo com Gronita (2003), sdo varias as familias a conseguir minimizar
o impacto da situacdo, contribuindo para tal o suporte de uma rede de apoio, formal e
informal, assim como a descoberta pelos membros da familia de competéncias que

desconheciam e mobilizadas e utilizadas nestes momentos.

A literatura sugere também (e.g. Gronita 2003; Silva & Ramos, 2014; Bastos & Deslandes,
2008) a importancia da conduta, quer da parte médica, quer da parte da comunidade local,
pois o primeiro contacto e a forma como o casal é acolhido podem influenciar a aceitacdo da

condicdo da crianga no seio familiar.

1.2. O NASCIMENTO DE UM FAMILIAR COM
DEFICIENCIA

O nascimento de uma crianga traz, por si s6, altera¢cdes ao sistema familiar, tornando-se
estas ainda mais evidentes quando o bebé nasce com uma deficiéncia, uma vez que
implicam, quase sempre, uma desconstru¢cdao dos modelos padronizados de pensamento g, a
par disso, uma readaptacao perante a realidade (Batista & Franca, 2007). Esta situacdo pode
revelar-se traumadtica para a familia através de momentos de duvida, ansiedade, angustia e
mudanca. Por sua vez, a maneira como a familia enfrenta o acontecimento revela-se um
desafio, sendo um dos primeiros obstaculos a mudanca da visdao patolégica da crianga, e,
posteriormente, torna-se imprescindivel como ja mencionado, a readaptacdo face a nova

realidade familiar (Gongalves, Nunes & Freitas, 2011).

Todo o processo causa impacto na estrutura familiar, nos seus diferentes sistemas e

subsistemas, uma vez que, independentemente do tipo de familia, esta passa por diversos
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periodos de transicdo e aceitacdo (Silva & Dessen, 2001). Independentemente do tipo ou
grau de incapacidade, a familia terd de aprender a lidar com uma situacdo inesperada
(Havens, 2005; Messa & Fiamenghi, 2010), contudo, a literatura sugere que nas familias em
gue a pessoa com deficiéncia é menor, esses periodos sdo ainda mais conturbados, com

tendéncia a piorar consoante a gravidade da mesma (Costa, 2004; Gronita, 2003).

As familias vivenciam diferentes fases, a negacdo, a adaptacdo e a aceitacdo, num processo a
gue diversos autores (Batista & Franca; Franco, 2009; Lemes & Barbosa, 2007; Rolim &
Canavarro, 2001) comparam a um luto, neste caso a perda do filho idealizado. Este processo
traz consigo respostas emocionais, segundos os autores, que compreendem diferentes
manifestacdes podendo ser de cariz afetivo (associado as emocgdes e sentimentos como
tristeza, culpa, raiva ou soliddo); cognitivo (associado a falta de concentracdo, memoria
baixa autoestima) e comportamental (como a fadiga, choro e agitacdo) e fisioldgico (como as

insénias e a perda de apetite).

Na fase de negacdo, a familia ndo estd preparada para lidar com a situacdo, os pais nao
acreditam no diagndstico e negam a presenca da deficiéncia, podendo até procurar outros
profissionais em busca de outro diagndstico que va ao encontro dos ideais familiares. O
tempo de duracao desta fase é incerto, varia de acordo com a familia e pode decorrer de
dias a anos contudo, por norma, a familia necessita de algum tempo para enfrentar a
situagdao (Batista & Franga, 2007; Camargo & Londero, 2008). Depois da supera¢do deste

momento, a familia pode dar inicio ao momento de adaptacao.

Durante o processo de adaptacdo ao novo estilo de vida, os planos e a experiéncia parental
tendem a ser ressignificadas: algumas expectativas sdao defraudadas em torno do filho
idealizado e ha a necessidade de se reorganizar os objetivos e os valores patentes na familia
(Franco & Apoldénio, 2009). E nesta fase que os pais procuram informag¢des sobre o
diagnéstico com o intuito de o compreender melhor. As familias demonstram a necessidade
de informacdao e apoio, pelo que os profissionais assumem um papel de extrema
importancia, esperando-se destes uma formacao de base que lhes permita ter a capacidade

de apoiar as familias (Batista & Franca, 2007; Falkenbach et al., 2008; Silva & Alves, 2021).
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Posteriormente, surge a aceitacdo em que a familia tem de ter uma imagem clara e realista
da crianca, percebendo que, tal como as outras, a sua também apresenta necessidades

quotidianas (Batista & Franga, 2007).

A flexibilidade com que a familia lida com a situacdo relaciona-se com as experiéncias
prévias, aprendizagens e a personalidade de quem a constitui, sendo que a experiéncia da
crianca com deficiéncia ndo pode ser avaliada separadamente da experiéncia da familia de
guem ela faz parte (Carpenter & Mcconkey, 2012). Desta forma, o seu envolvimento com os
desafios que advém de cuidar de um familiar com deficiéncia podera ter um impacto mais

dificil de gerir naquilo que sdo os seus sentimentos, perante este quadro.

O apoio mais centrado na familia é primordial para gerir as experiéncias do agregado familiar
como um todo, e também por cada um individualmente, assim como acontece noutros
momentos de crise, quer sejam naturais ou acidentais, vividos pela familia (Gronita, 2003).
Caso ndo exista este suporte, o nascimento de uma crianca com deficiéncia, podera ter
consequéncias em diferentes dimensdes causando alteracdes no ciclo vital familiar,
sustentadas pela literatura que descreve que quando as familias tém dificuldades na
adaptacdo a diferentes etapas do ciclo vital, podem desenvolver-se crises de
desenvolvimento (Dias, 2011). Estas, por sua vez, podem conduzir a transtornos psiquicos,
afetando os membros da familia de diferentes formas, sendo que, o modo como superam
estes desafios, depende dos seus recursos e da intensidade com que a mesma acontece
(Silva & Alves, 2021). Ao mesmo tempo, esta crise pode funcionar também como um

momento de crescimento, maturidade e fortalecimento (Sa & Rabinovich, 2006).

1.3. SENTIMENTOS COMUNS NAS FAMILIAS COM
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Como temos vindo a aduzir, a chegada de uma crian¢a com deficiéncia a uma familia conduz
a questionamentos sobre planos de vida, desejos e sonhos que, muitas vezes, sao

amplamente alterados.
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Os irmados, assim como os pais, sofrem com o impacto da deficiéncia. Da mesma forma,
nalgumas familias, os irmdos tém de conviver com a frustragao associada ao ideal do irmao
perfeito, logo, hd uma necessidade de reconstrucdo das expectativas. Alguns autores
descrevem que hd probabilidade dos irmdos atravessarem fases semelhantes as dos
progenitores no decorrer do processo de aceitacdo do irmdo com deficiéncia (Barr et al.,

2008).

Para além da convivéncia com as questdes sociais, os irmaos de criancas com deficiéncia
terdo de lidar com a ambiguidade dos seus proprios sentimentos e com a diminuicdo da
atencdo dos pais (Nunes, Silva & Aiello, 2008; Petean & Suguihura, 2005). Os irmaos, perante
este panorama familiar, podem experienciar ciimes, tristeza, isolamento, baixa autoestima,
abandono, estigma e culpa na medida em que o foco dos pais se torna o seu irmao (Barr et
al., 2008). Por outro lado, e numa perspetiva relacional, o cenario pode gerar o
desenvolvimento de compaixao, tolerancia e capacidade empdtica e altruista ou retraimento
social, depressdo e empobrecimento das rela¢des interpessoais (Messa & Fiamenghi Jr,
2010; Nunes; Aiello, 2008; Hallahan & Kauffman, 2000). Porém, a resposta a este cenario
também depende da personalidade, proximidade com o irmdo, idade, cultura e experiéncias

de vida (Kroeff, 2012).

Quando nos debrugamos sobre o tempo de lazer, percebe-se que os irmaos tém um tempo
mais restrito para a vivéncia social. As mais afetadas sao as irmas mais velhas uma vez que
sdo as que mais realizam as tarefas relacionadas com a prote¢ao e o cuidado (Dellazana &

Freitas, 2010; Pereira-Silva & Dessen, 2004; Soares, Franco & Carvalho, 2009).

Um outro aspeto com particular importancia neste tema é a idade dos irmaos. Em termos de
companheirismo, aprendizagem social e suporte, os papéis assumidos pelos irmdos variam,
pelo que, com o decorrer do tempo estes sdao reforcados de acordo com o tempo
despendido em conjunto. Durante a adolescéncia, a relacdo é caracterizada pela
ambivaléncia, na medida em que cada um se encontra na definicdo da identidade e, com o

desenvolver da idade, a relacdo torna-se mais equitativa (Frank, 2000).
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A literatura ilustra que a presenca da deficiéncia na familia pode ndo ser um fator de stress
para os irmdos quando existem suportes de qualidade como: a qualidade das relagdes entre
familias, as redes sociais, os profissionais de salde, a comunicacdo, as condicdes
socioecondmicas, as caracteristicas da propria deficiéncia e as caracteristicas de cada um
(Gronita, 2003). Da pandplia de sentimentos que oscilam entre o amor e o édio, destacam
também, a oscilacdo entre a ansiedade e a resiliéncia, a inveja, a superprotecdo, a culpa e
vergonha (associados ao seu constrangimento face ao seu desempenho na relacdo fraterna),
tristeza, raiva (associada a atencdo dada pelos pais ao outro irmao), orgulho, preocupacao,
soliddo, inveja e negacdo (Ardore, Regen & Hoffman, 1988; ; Freitag, Motta, Debatin,

Milbrath, Bazzan & Gabatz, 2023; Messa & Fiamenghi, 2010).

Assim, podemos afirmar que, quer no caso dos sentimentos revelados pelos pais no
processo de luto, quer a posicdo dos irmdos perante a chegada do irmdo mais novo com
deficiéncia, em ambos os casos, as redes de suporte, revelam ter, neste ambito, um papel

fundamental no processo de apoio e suplemento as familias.
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2. REDES DE SUPORTE SOCIAL

As necessidades das familias com uma pessoa com deficiéncia vdo mudando com o
desenrolar do ciclo vital da familia e dependem das necessidades especificas decorrentes do
perfil do individuo, com a familia a precisar de ir reconstruindo metas e objetivos para lidar

com os sentimentos gerados pelos novos desafios (Barbosa et al., 2008).

No caso especifico do suporte social, este permite que a familia se autorregule em
momentos de maior stress e auxilia na adaptacdo as novas circunstancias assim como na
resposta as necessidades especificas de cada familia (Apoldénio & Franco, 2002). Este
conceito, suporte social, por norma, assume duas dimensdes: a rede formal, constituida
pelas instituicdes publicas e privadas e a rede informal, relacionada com a rede de maior
proximidade da crianca, constituida por familia, amigos e vizinhos. A rede informal é o
primeiro recurso a que a familia recorre devido a proximidade que mantem com os
diferentes individuos que dela fazem parte e pelo seu natural potencial de suporte
instrumental e emocional nas diferentes situacdes de necessidade de alivio do quotidiano

(Guadalupe et al., 2016).

Com base nos principios da equidade, e sendo a familia uma instituicao social, o acesso a
recursos da comunidade tem de estar garantido a familia e a pessoa com deficiéncia (Batista
& Franga, 2007). No entanto, as redes de suporte social das familias com criangas com
deficiéncia, por norma, sdo bastante reduzidas, sendo constituidas essencialmente pelas
relagbes familiares, sobretudo pela mae (Barbosa et al., 2008). Por vezes, os recursos
disponiveis na rede de suporte intrafamiliar e informal revelam-se insuficientes para dar
resposta a sua situacdo e o facto de a familia ter uma pessoa dependente a seu encargo,
pode resultar na impossibilidade de reciprocidade ao nivel das rela¢des sociais, uma vez que
os cuidados exigidos podem conduzir a um esgotamento dos membros pertencentes a rede
de apoio (Apolénio & Franco, 2002). Uma vez que a rede de suporte social pessoal tem
constantes mudancas de regressdao e expansao, o isolamento do cuidador é espelhado nas

redes sociais pessoais das familias (Guadalupe, 2011).
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De forma a apoiar a rede de suporte informal é também importante a presenca de uma rede
de apoio formal, como o apoio de instituicdes diversificadas e especializadas que auxiliem na
resolucdo de problemas que possam surgir. Ao mesmo tempo, as instituicGes de apoio
formal, também desempenham um papel importante pois podem possibilitar a familia
momentos de repouso, prestando o apoio necessario profissional a pessoa com deficiéncia

(Apolénio & Franco, 2002; Guadalupe, 2011).

Uma das preocupacdes mais evidentes das familias é, precisamente, o receio relativamente
ao suporte da pessoa com deficiéncia no futuro, quando ndo houver a possibilidade de o
cuidador habitual conseguir cuidar da pessoa em questdo, por exemplo, em caso de
falecimento (Alves & Serralha, 2019; Guadalupe, 2011). Entdo, nas familias com filhos com
deficiéncia é imprescindivel o envolvimento com as instituicdes de suporte formal, uma vez
gue as mesmas funcionam como alicerces que ajudam na construcdo de projetos de vida
numa perspetiva justa de gestdo de recursos (Carpenter & McConkey, 2012). Estas redes de
suporte formal, ajudam, ainda, a que estas familias ndo estejam isoladas da comunidade e
compreendam que ndo sdo as Unicas a lidar com a situacdo pois, quem ja se viu envolvido
numa situacdo semelhante, pode ajudar outros a construirem estratégias para lidar e

minimizar o impacto de se ter, na familia, uma crianca com deficiéncia (Friesen et al., 2011).

A existéncia de uma rede de suporte formal, ndo significa necessariamente suporte social
efetivo. A protecao da rede implica que a mesma seja ampla, diversificada, com uma
densidade média e com grande parte das relagdes em reciprocidade (Guadalupe, 2011). No
entanto, os estudos descrevem que as redes de apoio a pessoa com incapacidade sdo
insuficientes (Guadalupe et al., 2016). A certeza de um suporte efetivo torna-se crucial para
estas familias, e para o seu futuro, aqui, destacamos o papel das instituicdes dos

profissionais e da sociedade em geral.
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CAPITULO lI- ESTUDO EMPIRICO

A revisdo da literatura descrita na primeira parte deste projeto aponta para a crescente
importancia do posicionamento das familias, e, particularmente dos irmados das pessoas com
deficiéncia no ambito do seu quotidiano. Nesta linha, tém surgido estudos que reconhecem
o valor dos testemunhos de quem vivéncia de perto esta questdo, de forma a compreender
tanto as semelhangas como as posicOes divergentes, de acordo com cada familia, neste
campo (Barre et al., 2008; Carpenter & Mcconkey, 2012; Silva &Dessen, 2014; Giallo, et al.,
2011; Hwang & Charlney, 2009; Wolfe, 2012; Yamashiro & Matsukura, 2013).

Os métodos dos estudos nesta area voltam-se, em grande medida, para o método
gualitativo, nomeadamente para a etnografia (Hwang e Charnley, 2009; Wolfe, 2012) e para
as entrevistas (Barr et al., 2008; Silva & Dessen, 2014) como forma de obter a maior
informacdo possivel acerca das familias e da sua vivéncia diaria, defendendo que a maneira
mais eficaz de se aprender sobre o assunto é escutando a narrativa de quem vivéncia de
perto a questdo, isto &, o estudo da vivéncia singular relatada por cada familia, valorizando o
guotidiano e as relagdes de cada uma (Silva & Dessen, 2014; Wolfe, 2012). Tal perspetiva é
complementada pelo questionario como mais uma forma de obter opinides (Carpenter &

Mcconkey, 2012; Giallo et al., 2011).

Embora os estudos voltados para os irmdos de pessoas com deficiéncia sejam menos
abordados do que os estudos em que os participantes sdao os pais (Nunes & Aiello, 2008;
Messa & Fiamenghi, 2010), compreende-se que ha, nestes casos, uma rela¢do positiva,
marcada por ser uma experiéncia enriquecedora, normalmente vincada pela preocupacao,
protecdo e bem-estar do irmdo em prol das suas proprias necessidades e desejos. Este tipo
de desafios e sacrificios sdo feitos com orgulho, na perspetiva de manter tanto este bem-
estar mencionado como a harmonia familiar (Barr, et al., 2008; Hwang & Charnley, 2009).
Mas, a literatura aponta também para a presenca de sentimentos como rejeicdo, solidao e
isolamento, o que se pode revelar no desenvolvimento de stress (teoria do stress). Ainda
gue a probabilidade de sentimentos negativos seja mais evidente, a presenga de autonomia
e altruismo também podem surgir com a mesma facilidade, dependendo da rela¢do e coesao

familiar (Messa & Fiamenghi Jr, 2010; Silva & Dessen, 2014). Assim, o nascimento de um
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familiar com deficiéncia, provoca uma alteracdo na dinamica familiar que é inevitavel, e,
neste contexto, o irmdo, mais velho ou mais novo, apresenta um amadurecimento precoce e
um nivel elevado de independéncia, tendo em conta outras criancas da sua faixa etaria

(Messa & Fiamenghi Jr, 2010; Wolfe, 2012).

As redes sociais de suporte das pessoas com deficiéncia restringem-se essencialmente a
familia que, por sua vez, se apoiam uns nos outros. Neste ambito, torna-se essencial que a
familia seja apoiada e acompanhada, de forma a que ndo se isole e ndo figue extremamente

sobrecarregada (Ribeiro, 2010; Machado et al., 2018).

Pelo exposto, o presente estudo tem como objetivo estudar as relacdes entre a pessoa com
deficiéncia e os seus irmdos mais velhos, procurando correlacionar diferentes experiéncias

pessoais e respondendo as seguintes questdes:

1- Quais os sentimentos presentes nos irmaos das pessoas com deficiéncia
relativamente a sua convivéncia didria?

2- Que tipo de suporte é dado aos irmdaos como resposta aos sentimentos
relevantes na relagdo com o seu familiar com deficiéncia?

3- Qual é arelagdo entre os testemunhos obtidos dos diferentes participantes?
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METODO

Como ja referimos, esta investigacdo, de abordagem mista sequencial, tem por objetivo
geral estudar a vivéncia dos individuos com um irmdo mais novo com deficiéncia e analisar
algumas varidveis passiveis de influéncia nos sentimentos associados a essa experiéncia
relacional. Desta pesquisa fazem parte dois estudos: no primeiro, elaboramos, com base na
literatura, um guido de entrevista semiestruturada, a que responderam quatro irmdos mais
velhos de pessoas com deficiéncia; no segundo estudo, com base na analise de conteudo das
entrevistas e da revisdo da literatura, elaboramos um questionario que foi respondido por

oitenta e um respondentes.

ESTUDO 1: ENTREVISTAS REALIZADAS AOS IRMAOS DE PESSOASCOM
DEFICIENCIA
2.1. PARTICIPANTES

Os participantes das entrevistas foram selecionados por conveniéncia, e tendo como critério
Unico de inclusdo ter um irmdo mais novo com deficiéncia. As quatro pessoas tém idades
entre os 23 e os 35 anos, sendo trés do sexo feminino e uma do sexo masculino. Das quatro
pessoas, duas tém como habilitacbes académicas o 122 ano e as outras duas frequentam o

ensino superior.

2.2. INSTRUMENTOS

No primeiro estudo, apds a revisao da literatura, realizou-se o guido da entrevista, em torno
de quatro temas centrais: i) a relacdo e as vivéncias quotidianas na convivéncia com o irmao
com deficiéncia; ii) a estrutura familiar e os ajustes ao quotidiano (o que se manteve ou foi
alterado); iii) as redes de apoio a familia, mais proximas e mais distantes; e iv) as redes de

apoio ao irmao mais velho. No total, foram realizadas quatro entrevistas.
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Para fins de validade do guido, este foi revisto por dois peritos com investigacdo publicada
acerca do tema e com experiéncia de trabalho no campo. Através deste processo,
reformularam-se, eliminaram-se e adicionaram-se determinadas questdes, como, por
exemplo, “Hd algum suporte ou apoio (emocional, fisico, psicoldgico) que |he fizesse sentido

ou que gostariam de ter?”.

2.3. PROCEDIMENTOS

Apds a elaboracdo do protocolo de consentimento informado (Anexo 1), no qual constavam
informacbes sobre a pertinéncia e os objetivos do estudo, bem como sobre a gravacao e
transcricdo da entrevista, procedeu-se a marcacao das entrevistas que, como referido
anteriormente, foram realizadas a quatro pessoas. O consentimento informado foi
oficializado através da assinatura do entrevistado, confirmando assim a possibilidade de
desisténcia a qualguer momento, garantindo a confidencialidade e anonimato no estudo. No
decorrer do processo, ndao foram recolhidos dados que pudessem colocar em causa a

privacidade ou a confidencialidade dos participantes.

Os participantes na entrevista foram recrutados através de uma conversa informal na qual
Ilhes foi transmitido o objetivo do estudo, bem como l|hes foi questionado sobre o seu
interesse em participar. Foi igualmente dada informacgao acerca de todas as componentes do
estudo, nomeadamente os objetivos, metodologia, qual o tempo e espaco necessarios para
a sua concretizagdo assim como foi pedida a autorizagdo para gravagao e transcricao da

mesma.

As entrevistas foram realizadas em contexto informal, num ambiente sossegado, com o
minimo de perturbac¢Ges do exterior. Antes de darmos inicio a mesma, foi reforgcado qual o
propésito da utilizacdo deste instrumento, foi garantido o anonimato de cada participante e
também foram relembrados os procedimentos que envolvem a entrevista (gravacdo). Cada

entrevista durou entre vinte a quarenta minutos.
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2.4. RESULTADOS

e Analise de contetido

Da analise de conteudo resultaram trés categorias intituladas como “o quotidiano e a
deficiéncia”, “articulacdo inter e intra contextos” e “a minha relacdo com a deficiéncia e a
necessidade de suporte” que, por sua vez, se organizam em diferentes subcategorias. A
primeira, organiza-se em duas subcategorias: a normalidade a alteragdo a mesma; a
segunda em trés: a relacdo escola-familia, entreajuda familiar e trabalho em equipa; e, ndo
menos importante, a terceira em doze: exaustdo emocional, psicologia e a sua importéancia,
preocupacdo, crescimento precoce, responsabilidade, cuidado, amor/carinho, protecdo,
atencdo, ciuime medo e paciéncia (Anexo 3). Neste momento, procedemos a sintese e

relacdo das diferentes categorias e subcategorias.

Quanto a primeira categoria, os resultados revelam que todos os entrevistados sentem a
normalidade relativamente ao seu quotidiano e a sua relagdo com o/a seu/sua irmao/irmao
com deficiéncia expressa através de expressGes como “A vivéncia com um irmdo com
deficiéncia (...) € normal” (E1); “neste momento eu lido com isto com tanta normalidade”
(E2); “A relagdo com a minha irma é uma relacdo extraordinaria, € normal... tem os seus
altos e baixos” (E3) e “Por isso é como te digo, vivemos a nossa normalidade...” (E4). Em
contrapartida, os participantes revelaram também a sensagdo de alteracdo da mesma com o
nascimento do/a irmdo/a com deficiéncia e na prépria rotina, demonstrada através de
trechos como “Com o nascimento do meu irmao, claro que houve mudangas” (E1); “a
prépria rotina exigiu que houvesse algumas mudancas” (E2); “mas numa fase inicial.... A
nossa rotina também se alterou.” (E3); “Opa, com o nascimento da minha irm3, muita coisa

mudou” (E4).

J& no que diz respeito a segunda categoria, intitulada como articulacdo inter e
intracontextos, e quanto a primeira subcategoria, relacionada com a relagao escola- familia e
com o trabalho em equipa, foi um aspeto salientado também em todas as entrevistas,
nomeadamente em expressdes como “pensarmos que estamos a trabalhar todos juntos
para a mesma coisa” (E1), “a vivéncia baseia-se naquilo que é a entreajuda” (E2); “tentamos
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venham a nossa casa e passem tempo connosco, para que trabalhemos em conjunto” (E3) e
“Eu prépria comecei a ter mais responsabilidade, porque também sentia que s meus pais
precisavam de ajuda para cuidar dela nos diferentes sentidos do nosso dia-a-dia” (E4). Ainda
no mesmo segmento, mas na subcategoria de entreajuda familiar, o cendrio decorre da
mesma forma, pelo que em todas as entrevistas este aspeto é mencionado. A titulo de
exemplo, “a nossa familia consegue trabalhar em equipa” (E1); “... eu ndo me lembro muito
bem como foi quando ela nasceu, mas lembro-me do acompanhamento que fui dando
durante o desenvolvimento dela” (E2); “Eu acho que, como desde muito cedo me foi
incutido a questdo de ajudar a minha irma e de a apoiar” (E3) e “Os meus pais sempre me
passaram a ideia de que eu devia ajudar em tudo em casa, e, pronto, com a minha irm3, foi

igual...” (E4).

N3o menos importante, e ja na categoria “A minha relagdo com a deficiéncia e a necessidade
de suporte”, a exaustdo emocional também é um sentimento bastante presente nas
entrevistas 1,3 e 4 associado a lida diaria com o/a seu/sua irmdo/a (“... temos de perceber

“wu

gue estes dias vao acontecer, e claro que ha cansaco” (E1); ““... precisdvamos de todos os
apoios e mais alguns... pois o nivel de cansaco e de desgaste vai sendo acusado...” (E3); “se
calhar, como tenho pensado muito por causa do futuro e me tem causado até alguma

ansiedade a ida a um psicélogo ndo era mal pensado” (E4).

Destaque-se também o facto de todos os entrevistados mencionarem a relevancia do apoio
psicoldgico na relagdo com o/a seu/sua irmdo/irma com deficiéncia ou a falta dela como
algo condicionante, o qual se apresenta como “Psicologia e sua importancia” enquanto
categoria, através de trechos como “acho que foi também uma falha em certa parte de
apoio psicolégico porque de facto custava muito ver o meu irmdo sofrer e ndo conseguir
ajuda-lo” (E1), “penso que o acompanhamento psicolégico me teria facilitado o processo e
conseguiria lidar com a situa¢do de outra forma” (E2), “precisdvamos de todos os apoios e
mais alguns, seja a nivel emocional” (E3) e “...a ida a um psicélogo ndo era mal pensado”

(E4).
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A preocupagdao e a prote¢ao também s3ao sentimentos simultaneos nas entrevistas,
revelados através de “porque...custava muito ver o meu irmao sofrer e ndo conseguir ajuda-
lo” (E1), “Tenho um sentimento muito grande de preocupacdo” (E2), “toda a familia ficou

x

um bocadinho preocupada com a questdo” (E3) e “Quanto mais ndo seja pela preocupacao

de estar constantemente a tentar perceber se esta tudo bem" (E4).

O cuidado para com o/a irmdo/irmd mais novo/a também transcende as diferentes
entrevistas, associado n3o sé ao nascimento de um/a irm3o/irm3 com deficiéncia e mas
também a sua vivéncia com o caso (“De facto, ... comecamos a ter mais cuidado” (E1); “a
vivencia baseia-se naquilo que é... e o cuidado” (E2); “notando-se essa diferenca ndo tanto
agora, mas sobretudo quando a minha irmad era mais pequenino ... porque... envolve
cuidados extraordinarios” (E3); “eu prdépria comecei a ter mais responsabilidade, porque

também sentia que os meus pais precisavam de ajuda para cuidar dela” (E4).

Ao nivel da atencdo ha também unanimidade enquanto sentimento presente, pelo que
expressdes como “comecamos a ter mais aquela atenc¢do” (E1)”, “porque como ela ndo é
100% auténoma e necessita de alguns cuidados, tenho essa atenc¢do” (E2), “a atencdo que
temos por aqueles que amamos cobre o restante” (E3), “Eu ajudava-a mais no sentido de
supervisionar, andar mais atenta a perceber se ela se consegue orientar sozinha” (E4)

revelam a similitude do mesmo.

A par deste, e também com particular destaque nas diferentes entrevistas, surge o ciime e a
paciéncia, que sdao sentimentos também patentes nas entrevistas realizadas reveladas
através de “ha dias em que eu ndo tenho tanta resisténcia, nem tanta capacidade para lidar
com estes ataques que eu costumo ter” (E1), “claro que é necessdria muita paciéncia lidar
com a minha irmad” (E2), “Também o facto de deixar de ser filho Unico.. mexeu um
bocadinho com o meu psicolégico chegando mesmo a ter ciumes” (E3), “Eu acho que, até

numa fase inicial, cheguei a ter ciumes” (E4).

Ja numa dimens3ao menor, surge o crescimento precoce, aliado ao facto dos diferentes
entrevistados sentirem que houve uma necessidade de crescerem mais rapidamente do que

aquilo que consideram o previsto. Por exemplo, “claro que me acresceram determinados
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cuidados” (E2), “O papel defensivo que fui tendo com o desenrolar do tempo, fez-me crescer
mais rapido” (E3), “e acredito que o nascimento dela me fez crescer mais cedo” (E4) (Anexo

3).

e Palavras mais frequentes

Tabela 1- Palavras mais frequentes nas entrevistas

Irmao | Irma Familia | Mae Pais Relagao | Lidar | Tempo | Normal | Apoio e

Psicoldgico

50 45 22 20 20 17 17 16 16 15

Analisando as dez palavras mais frequentes (Tabela 1), deparamo-nos com a predominancia
de vocabulos associados a pessoa em questdo no estudo (irmdo e irma) e a familia mais
proxima (como familia, mae e pais). Os entrevistados destacam ainda a rela¢do, o lidar com
a situacdo e a importancia do tempo. Ndo menos importante, destaca-se ainda o normal,
pela forma como lidam com o caso e a importancia do apoio nomeadamente psicolégico

como aspetos relevantes ao longo do discurso.

ESTUDO 2: QUESTIONARIOS
2.1.  PARTICIPANTES

No que diz respeito aos questionarios, a amostra foi constituida por oitenta e uma pessoas
cujo Unico critério de inclusdo para participar foi: ter um irmdo/irma com deficiéncia. O

método de selec¢do foi por amostra intencional (bola de neve).

Os respondentes tinham uma média de idades de 32 anos (DP=10.181), sendo que 61 sdo do
sexo feminino, correspondendo a 75,3% da amostra e 20 sdo do sexo masculino, 24,7% da

populacdo inquirida (n=20).
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A par destes dados, é de notar que, ao nivel das habilitacdes académicas, hd uma clara
prevaléncia, com uma percentagem de cerca de 48,1% de pessoas com o 122 ano (n=39).
Segue-se, também com destaque das restantes, os participantes com licenciatura com 19,8%
de percentagem (n=16). Posteriormente, surge-nos o0 92 ano com uma percentagem de
12,3% (n=10). De seguida, o mestrado, com cerca de 9,9% (n= 8), o0 62 ano com 4,9% (n=4) o
doutoramento com 3,7% (n=3) e, por ultimo, o 42 ano, com uma percentagem de 1,2%

(n=1).

Quanto aos irmaos com deficiéncia, os dados mostram-nos que a média de idades é 28 anos
(n=10.818), sendo que a maioria, com 64,2%, estd numa instituicdo (n=52), 17,3% (n=14)
frequentam a escola, 9,9% trabalham (n=8) e 8,6% estdo em casa (n=7). O tipo de deficiéncia
prevalente é a multideficiéncia com 35,8% (29), seguindo-se da intelectual com 25,9%
(n=21). Surge, depois, a motora com 23,5% (n=19), de seguida, a sensorial com 11,1% (n=9)

e, finalmente a auditiva com 3,7% (n=3).

Tabela 2 - Sintese dos dados sociodemogrdficos

Sexo Habilitagdes Tipo de deficiéncia do | Local onde se encontra
académicas irmao o/airm3o/a
e Feminino: e 12%23n0-48,1% e Multideficiéncia e Estd numa
61 (75,3%) (n=39) - 35,8% (n=29) instituicdao- 64,2%
Masculino: e Licenciatura- 19,8% e |Intelectual- (n=52)
20(24,7%) (n=16) 25,9% (n=21) e Frequenta a escola-
e 9%ano-12,3% e Motora-23,5% 17,3% (n=14)
(n=10) (n=19) e Trabalha-
e Mestrado-9,9% e Sensorial- 9,9%(n=8)
(n=8) 11,1% (n=9) e Estd em casa- 8,6%
e 62an0-4,9% (n=4) e Auditiva- 3,7% (n=7)
e 42ano-1,2% (n=1) (n=3)
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2.2. INSTRUMENTOS

Na primeira parte, o questiondrio fazia um levantamento de dados de caracterizagao
individual, através de perguntas de resposta curta e de escolha multipla (escalas nominais),
como por exemplo a idade e as habilitagdes académicas. Na segunda parte, o questionario
apresentava diferentes afirmacdes e, para cada uma, apresentavam-se opc¢des de resposta
em escala tipo Likert (em que O correspondia a discordo totalmente e 7 a concordo
totalmente). O questionario era precedido de uma breve introdu¢do com informacdo sobre

os objetivos do estudo e sobre os pardametros de anonimato e confidencialidade.

O questionario foi submetido a um estudo piloto, onde procuramos recolher informacao
para validacdo do mesmo. Foi tido em conta o entendimento dos diferentes itens, as falhas

na sua utilizacdo, o tempo médio de resposta e a compreensao face a escala e as instrucoes.

Posteriormente, foi submetido a um painel de dois peritos (dois professores de educacao
especial) que avaliaram a construcdo clara e concisa das afirmacdes, a utilizacdo da
linguagem e o conteudo cientifico. Deste parecer, resultaram diferentes sugestoes,
nomeadamente com relacdo a linguagem utilizada e a clarificacdo de algumas afirmacoes

gue poderiam suscitar alguma duvida.

A utilizacdo de técnicas qualitativas e quantitativas permitem ter uma visdo mais ampla da
qguestdo em andlise e ha um complemento seja na mesma fase de estudo ou em fases

diferentes (Tashakkori e Teddlie, 1998).

2.3. PROCEDIMENTOS

No que diz respeito ao questionario, apds ter sido realizada a versao final do questionario,
este foi disponibilizado em formato digital e foi divulgado através das redes sociais, ao longo

de 9 semanas.

31



2.4. PLANO ANALITICO

Para analisar os dados referentes aos questionarios, recorremos ao programa Statistical
Package for Social Science (SPSS). Numa primeira fase analisdmos as propriedades
psicométricas do instrumento utilizado, de modo a verificar a sua estrutura factorial e
consisténcia interna das dimensdes obtidas. De seguida calculdmos as medidas de tendéncia
central para estas dimensdes e procedemos a analise do seu comportamento em funcao das
caracteristicas dos individuos participantes e das dos seus irmdos com deficiéncia. Para o
efeito, foram utilizados o teste t para amostras independentes e a ANOVA, com aplicacdo de

testes de comparagGes multiplas.

2.5. RESULTADOS

e Anadlises preliminares

Iniciamos a andlise por um estudo da distribuicdo normal das varidveis através da analise dos
valores de curtose e de assimetria. Verificou-se que dois itens ndo cumprem o pressuposto

de normalidade: Itens 2 (“ O nascimento do meu irmdo trouxe consigo alteracdes naquilo

que era considerado a normalidade da minha familia.”) e 9 (“Com o nascimento do/a
meu/minha irmdo/irma, comecei a sentir mais responsabilidades, porque sentia que os
meus pais precisavam da minha ajuda para cuidar dele/a.”) com assimetria>|3.0| e curtose

> |7.0| (Hair et al., 2010), pelo que ndo serdo tidos em conta nas andlises que se seguem.

Na analise fatorial exploratéria (andlise de componentes principais, rotacao oblimin) usamos
como critérios para a retencdo dos itens: itens carga factorial >0.4, cuja saturacdao entre
factores fosse >0.1 e fatores com mais de trés itens. Por ndo cumprirem estes critérios,
foram excluidos os itens: 1 (“A vivéncia com o/a meu/minha irmdo/a com deficiéncia é
normal”), 3 (“Com o nascimento do meu irmdo tivemos que mudar muita coisa na familia,
principalmente a nivel de rotinas”), 11 (“Eu sinto que é preciso muita paciéncia para lidar
com o/a meu/minha irmdo/a”), 13 (“Tenho uma constante preocupac¢do em tentar perceber
se esta tudo bem”), 18 (“O medo do futuro é um aspeto que me faz refletir varias vezes

guando penso no/a meu/minha irmdo/a”), 25 (“Sinto que a sociedade é hostil em relagéo as
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pessoas com deficiéncia”) e 28 (“O/A meu/minha irm3o/a é o/a meu/minha melhor

amigo/a”).

A solucdo obtida de 4 fatores (KM0O=0.655, p<0.001) explica uma variancia de 54.7%. Os
fatores estdo associados a 1) impacto da sociedade, 2) responsabilidade, protecdo do irmao
com deficiéncia; 3) adaptacdo do proprio e da familia a vivéncia com o irmao com deficiéncia

e 4) cansaco. Na tabela 3 verifica-se o comportamento dos itens:

Tabela 3: Cargas factoriais dos itens do questiondrio

Item Factor1l  Factor2  Factor3 Factor 4

23_Em grande parte das situagdes. ndo me sinto confortavel em .908
levar o/a meu/minha irmdo/d quando estou com os meus amigos.

24 _Muitas vezes. sinto medo do que as outras pessoas vao pensar .806

acerca do comportamento e do funcionamento do/ a meu/minha

irm3o/a.

10_Em algum momento senti ciimes do/a meu/minha irm&do/irma. .804

14_0 facto de o/a meu/minha irm3o/a precisar de mais aten¢do do .709

que eu interferiu em algum momento com o meu bem-estar

psicoldgico.

21_Sinto que no futuro tenho o dever de cuidar do/a meu/ minha 718
irm3o/a.

19_Sinto-me preocupado quanto ao futuro do/a meu/minha .652

irm3o/a por ndo saber o que lhe reserva.

27_Sinto-me envolvido nas tomadas de decisdo .567
relacionadas com avida da familia e com o/a meu/

minha irm3o/3.

20_Sinto-me responsabilizado e comprometido com o .560
futuro domeu/minha irmao/a.

12_Desde muito cedo me foi incutido a questdo .549
ajudar o/a meu/minha irm3o/a e de o/a apoiar em tudo

o que ele/a precisar.

22_0 passar do tempo ajudou a que eu conseguisse ir .542
lidandomelhor com a situagdo do/a meu/minha irmao/a.

4_0 nascimento do/a meu/minha irm3o/a fez-me crescer mais cedo. 431

6_A relagdo escola-familia foi/é crucial no 771
desenvolvimento do/ameu/minhairmao/a.

8_Com o tempo, aprendi a lidar com a situagdo do/a .705
meu/minhairm3o/a de forma mais tranquila. e a ter uma

relagdo calma.

7_Tenho uma necessidade constante de proteger o/a .664
meu/minhairm3o/3.

5_0 trabalho em equipa intrafamiliar foi/é .657
crucial nodesenvolvimento do meu/minha
irm3o/a.
26_Em alguns momentos. sinto que a deficiéncia do/a 718

meu/minhairm3o/3 limitou a vida social da familia.

16_Sinto que. com o passar do tempo. o cansago e o .713
desgaste sedenotam na minha paciéncia.
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15_Ha momentos em que me sinto desgastado psicologicamente. .644

Variancia explicada 15.49% 11.39% 10.13%
Eigenvalue 2.94 2.16 1.93
Alfa de Cronbach = .71 .69 .69 74

e Andlise da vivéncia dos irmaos de pessoas com deficiéncia

Na analise da correlacdo entre fatores, observa-se uma correlacdo significativa positiva entre
o impacto das atitudes dos outros na vivéncia do irmdo da pessoa com deficiéncia e o
cansaco sentido, isto é a percecdo de atitudes mais negativas da sociedade esta associada a

um maior cansaco da situacdo de ter um irmdo com deficiéncia (Tabela 4).

Tabela 4: Correlacdo entre fatores

Atitude da outros Responsabilidade/P Adaptagdo a Cansago
rotegdo vivéncia com irmao
com deficiéncia
Atitude dos outros - .002 (p=0.984) -.077 (p=0.494) .257 (p=0.020)
Responsabilidade/Proteg - - .115 (p=0.307) 177 (p=0.114)
do
Adaptacdo a vivéncia com - - - -.051 (p=.651)

irmao com deficiéncia

Cansago - - - -
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Relativamente a vivéncia de ter um irmao com deficiéncia analisamos em que medida esta varia

em funcdo das caracteristicas dos individuos participantes e das dos seus irmaos (Tabela 5).

Tabela 5: Média de cada fator em funcdo das caracteristicas dos respondentes e dos irmédos

com deficiéncia

F1_Atitude dos F3_Responsabilidad F2_Adaptagdo a F4_Cansaco
outros e/Protegdo vivéncia com irmdo
com deficiéncia

M (DP) T,Fr M (DP) T,Fr M (DP) T,Fr M (DP) TFr

Total (N=81) 3.31 6.44 6.65 5.60
(1.86) (0.41) (0.41) (0.91)
Sexo (t)
Feminino (n=61) 2.87 -4,077%** 6.46 0.984NS 6.65 0.015NS 5.63 0.476NS
(1.67) (0.40) (0.41) (0.84)
Masculino (n=20) 4.66 6.36 6.65 5.52
(1.79) (0.44) (0.44) (1.11)
Idade do respondente (r) .344** .093NS -.076NS .303**
Idade do irm3ao com .158NS -.029NS -.025NS .182

deficiéncia (r)
HabilitagGes literarias (F)

Até 3<ciclo (n=15) 3.85 1.006NS 6.30 1.251NS 6.84 0.245NS 5.84 1.301NS
(1.94) (0.37) (0.46) (0.76)

Ensino Secundario (n=39) 3.33 6.43 6.67 5.65
(1.89) (0.40) (0.41) (0.89)

Ensino Superior (n=26) 3.00 6.51 6.67 5.40
(1.78) (0.46) (0.40) (0.99)

Tipo Deficiéncia

Multideficiéncia (n=29) 3.34 2.629 6.42 1.071 6.63 0.046 6.00 6.934***
(1.89) (0.45) (0.42) (0.56)

Incapacidade Intelectual 3.64 6.33 6.65 5.78

(n=21) (1.72) (0.46) (0.47) (0.80)

Deficiéncia Sensorial (n=12) 4.13 6.46 6.67 4.86
(2.43) (0.38) (0.42) (1.13)

Deficiéncia Motora (n=19) 2.41 6.56 6.71 5.26
(1.24) (0.28) (0.35) (0.95)

Contexto Irm3o (F)

Institui¢do (n=52) 3.59 1.469NS 6.49 1.421NS 6.65 1.079NS 5.77 3.116*
(1.95) (0.37) (0.40) (0.78)

Casa (n=7) 3.21 6.41 6.61 5.62
(2.04) (0.27) (0.45) (1.18)

Escola (n=14) 2.95 6.37 6.55 5.43
(1.70) (0.58) (0.52) (1.05)

Trabalho (n=8) 2.25 6.20 6.88 4.80
(0.94) (0.37) (0.19) (0.85)
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A vivéncia de ter um irmao com deficiéncia difere significativamente em funcdo do sexo, em
particular a percecao das atitudes da sociedade face ao irmdo com deficiéncia. Neste caso, o
impacto das atitudes da sociedade é significativamente superior nos individuos do sexo
masculino face aos do sexo feminino, t(80)= -4.077, p<0.001), mostrando maior desconforto

face a situacdes sociais.

A idade do respondente mostrou estar também associada a vivéncia com um irmdo com
deficiéncia, com correlagbes estatisticamente significativas positivas com o impacto da
sociedade, bem como com o cansaco sentido. Neste sentido, individuos mais velhos
mostram maior desconforto face a situa¢des sociais (r=.344, p=0.002) e maior cansaco e
desgaste psicoldgico, (r=.303, p=0.006). Por sua vez, a vivéncia de ter um irmdo com

deficiéncia ndo varia em func¢do das habilitacbes académicas dos individuos.

Quanto as caracteristicas dos irmaos com deficiéncia, os resultados mostram que o cansaco
face a situacdo vivida varia perante diferentes tipos de deficiéncia (F(3, 77)=6.034, p<0.001,
ne?=0.213). O teste de comparagdes multiplas de Bronferroni evidenciou que os individuos
com irmdos com deficiéncia sensorial sentem menos cansaco comparativamente com os
cujos os irmdos apresentam multideficiéncia (p<0.001) ou incapacidade intelectual
(p=0.017). Além disso, os individuos com irmaos com deficiéncia motora também reportam
significativamente menos cansaco do que os individuos com irmaos com multideficiéncia

(p=0.019).

Além do tipo de deficiéncia, também o contexto/ocupacdo dos irmdos influencia o cansago
sentido (F(3, 77)=3.116, p=0.31, n,°=0.108), sendo que, de acordo com o teste de
comparag¢des multiplas de Games-Howell (selecionado por estarem em comparagdo grupos
com diferentes dimensdes), os individuos com irmdos institucionalizados sentem ou
sentiram mais cansa¢co do que os individuos cujos irmaos com deficiéncia trabalham
(p=0.025). Por sua vez, a idade dos irmdos com deficiéncia ndo estd associada a vivéncia dos

individuos.
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DISCUSSAO DE RESULTADOS

Apds a andlise de todos os dados, tanto das entrevistas como dos questionarios, cabe-nos,
nesta fase do estudo, discutir os resultados obtidos e refletir acerca da relacdo dos dois
estudos efetuados. Num primeiro momento propusemo-nos, através de entrevistas, a
estudar os sentimentos de irmdos mais velhos de pessoas com deficiéncia e,
posteriormente, num segundo momento, através de questionarios, a perceber a

correspondéncia de dados, procurando o alargamento dos dados obtidos.

Através da entrevista foi possivel aceder as percec¢Ges dos irmados de pessoas com deficiéncia
sobre a adaptacdo da vivéncia da familia e dos sentimentos despertados ao longo das
diferentes fases da vida. Do seu discurso, ficou evidente a “normalidade” de ter um irmao
com deficiéncia, vista até como uma condicdo para a adaptacdo positiva. Reconhecendo que
crescer com um irmao com deficiéncia pode ter implicagcOes significativas para toda a familia
(Boelsma et al., 2017; McHale & Gamble, 1989; Noonan et al., 2018), a adaptacdo positiva e
o relacionamento harmonioso com os irmaos com deficiéncia sdo condi¢cbes essenciais para
enfrentar os eventos stressantes decorrentes dos obstaculos impostos pela sociedade, como
aceder a servicos de educacdo, saude e trabalho e lidar com as atitudes sociais (Boer et al.,

2013).

Conforme referido em estudos anteriores (Buist et al., 2013; Dinleyici & Dagli, 2018;),
também neste estudo os participantes focaram a necessidade de protecdo dos participantes
para com o seu irmao mais novo com deficiéncia, a qual é previsivelmente superior a dos
irmaos sem deficiéncia. Este aspeto contribui para formar a sua personalidade, com a
caracteristica de sentido de responsabilidade principalmente visivel na idade adulta (Arnett,
2004; Findler & Vardi, 2009; Milevsky & Singer, 2022). Por sua vez, a dinamica da relacdo
com um irmdo com deficiéncia também foi descrito como motivo de desgaste psicolégico,

gue se acentua com o passar dos anos (Dinleyici & Dagli, 2018).

A partir das entrevistas foi possivel aferir comunalidades dos discursos dos participantes e

obter temas a incluir no questiondrio, permitindo analisar em que medida a vivéncia com
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irmdo mais novo com deficiéncia varia em funcdo de varidveis pessoais e associadas ao
irmdo. Os resultados dos questiondrios sugerem que os individuos do sexo masculino
parecem ser mais suscetiveis as atitudes negativas da sociedade face ao seu irmdo com
deficiéncia. Quando nos deparamos com este resultado, numa primeira instancia, parece-
nos contraditdrio, na medida em que, sendo as irmds as que sdo as mais envolvidas no
cuidado dos irmdos (Howe & Recchia, 2006) a priori seriam as mais suscetiveis a nao lidar
com esta questdo. Mas, por outro lado, Messa e Fiamenghi Jr (2010), quando mencionam o
impacto das atitudes preconceituosas face ao irmdo, ndo nos revelam discrepancias ao nivel

do sexo, mas antes demonstram que as mesmas afetam em igual medida os/as irmaos/as.

Um outro aspeto de destaque é o facto de a medida que aumenta a idade dos individuos,
aumenta também o impacto das atitudes dos outros face ao seu irmao com deficiéncia, bem
como o seu cansaco. Este aspeto ja havia sido referido nas entrevistas e sugere que, ha
medida que o tempo vai avancando, as pessoas comegam-se a sentir cansadas fisicamente e
psicologicamente devido a lida didaria do membro com deficiéncia, havendo, também um
sentimento de sobrecarga dos diferentes familiares, de tal forma que provoca também o

cansaco sentido (Sales, 2003).

Quanto as caracteristicas dos irmdos com deficiéncia, o tipo de deficiéncia influencia o
cansaco sentido pelos irmdos. Os irmdos de individuos com deficiéncia motora e sensorial
sentem-se menos cansados (desgaste psicolégico) do que os irmdos dos individuos com
incapacidade intelectual ou multideficiéncia. Ao passo que a deficiéncia motora exige uma
grande carga fisica (Delgado, 2017), a incapacidade intelectual traz consigo toda uma
dimensao psicoldgica exigente (Ribeiro & Silva, 2017). Ao mesmo tempo, a multideficiéncia,
por se tratar de delimitacbes a diferentes niveis requer que haja um apoio constante,
causando maior cansago nas pessoas que o dao. Autores como Barbosa (2014) e Brotto
(2017) revelam ainda que a prépria patologia e o grau de severidade influenciam em grande
parte a forma como a familia lida com a questdo, pelo que quanto mais grave a patologia,
mais severa se torna a mudanca e reorganizagao necessaria na familia, afetando todos os

membros da familia. Posto isto, os irmaos acreditam que o desgaste psicoldgico vai além do

38



fisico, dai que se conste que a deficiéncia que envolve maior desgaste seja aquela que recai

sobre o impacto psicoldgico.

Os resultados apontam ainda que a institucionalizagcdo dos irmdos com deficiéncia acarreta
mais desgaste psicoldgico, quando comparado com os irmdos de individuos com deficiéncia
gue trabalham. De acordo com Caiola (2018), as instituicdes funcionam como um meio de
auxilio e capacitagao a familia, permitindo uma maior liberdade a familia na medida em que
Ihes d& margem de manobra para poderem descansar. Contudo, podemos crer que os
participantes pensaram que o facto de os irmdos serem institucionalizados é porque a
deficiéncia seria mais severa e, por isso, ndo conseguiriam cuidar da pessoa como gostariam,
dai que o desgaste psicolégico seja maior ao perceberem que ndo conseguiriam dar a

resposta a esta questdo.

Por sua vez, a responsabilidade/protecdo e a adaptacdo a vivéncia com irmdo com
deficiéncia ndo variam em funcdo das caracteristicas dos individuos ou dos seus irmdos com
deficiéncia. Independentemente das diferentes deficiéncias dos irmdos, o estudo relata que
ha um claro aumento da responsabilidade e fungdes. O autor Barbosa (2014) revela que
todos os participantes mencionam uma alteracdo nos papéis que anteriormente
desempenhavam, nomeadamente ao nivel da responsabilidade e nas tomadas de decisdo,
de tal forma que nos parece coerente concluir que, sendo do sexo masculino como do

feminino, o aumento foi mutuo.

Assim, considerando os diferentes dados, percebe-se que a presenca da deficiéncia na
familia é algo que altera o quotidiano de cada uma, pelo que a presenca da mesma, se, por
um lado, traz consigo uma série de mudancas na vida dos irmdos, ao mesmo tempo, permite
gue haja um certo desenvolvimento de determinadas capacidades dos irmaos importantes
para a vida futura. Posto isto, o impacto da deficiéncia na familia diferencia ndo sé de acordo

com cada familia como também decorrente da prépria deficiéncia e da sua gravidade.
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CONCLUSOES, LIMITACOES E ESTUDOS FUTUROS

No somatdrio do trabalho desenvolvido, considera-se que o estudo respondeu ao objetivo
proposto assim como as diferentes questdes de partida, uma vez que o mesmo nos permitiu
compreender os diferentes sentimentos com base na experiéncia de irmdos de pessoas com
deficiéncia assim como se tornou possivel a andlise da experiéncia dos individuos face a
vivéncia do irmdo com deficiéncia perante as caracteristicas dos individuos e dos seus

irmaos.

Foi possivel verificar congruéncias e discrepancias entre os marcos da literatura e os dados
obtidos pelos participantes do presente estudo. Os diferentes dados podem relevar a
necessidade de estudo e investigacdo nesta area. Contudo, saliente-se que o facto do
guestionario ter sido partilhado por via internet pode ter condicionado em parte o estudo

devido a possibilidade de inacessibilidade por parte de certos irmaos.

E cada vez mais importante que se dé relevancia a forma como os irm3os se sentem, uma
vez que, sendo um suporte essencial as familias, nomeadamente aos pais de pessoas com
deficiéncia, acarretam com uma série de responsabilidades que é essencial que sejam
estudadas e acompanhadas. Posto isto, questiono-me (e deixo a sugestdo) se nao seria
vantajoso a presenga de um terceiro estudo que se voltasse para a constru¢dao de um plano
de intervencdo, tendo como base o trabalho e acompanhamento das fragilidades

sentimentais dos irm3os/as.

Em suma, os resultados deste trabalho enquadram-se na linha que refere a necessidade de
compreensdo das familias, nomeadamente de pessoas que acompanham o processo e que
dao apoio aos pais, neste tipo de estudos. O estudo com base em testemunhos permite
compreender de forma mais préxima e clara o parecer do outro, e o estudo através de
guestionario permite perceber os sentimentos mais comuns e, assim, o desenho de um
possivel grupo de suporte vai mais facilmente ao encontro do esperado. Por isso,
reafirmamos a importancia da continuidade de estudos nesta area que consigam fazer face e

respondam as lacunas encontradas no presente estudo.
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ANEXOS
ANEXO 1- PROTOCOLO DE CONSENTIMENTOINFORMADO
ENTREVISTA

Eu, aceito participar de livre e

espontanea vontade no estudo da autoria de Tatiana Carina Lima Dias (Aluna do Instituto
Politécnico do Porto, Escola Superior de Educacdo), orientado pela Professora Maria
Manuela Pires Sanches Fernandes Ferreira, no ambito da dissertacdo de Mestrado em

Educagao Especial: Dominio Cognitivo e Motor.

Os objetivos principais deste estudo sdo explicitos e compreendo o protocolo de
consentimento anteriormente assinado por mim. Desta forma, entendi e aceito responder a
entrevista, com uma duracdo que pode variar de dez minutos a uma hora e que explora
guestdes relacionadas com a deficiéncia. Consinto, ainda, a sua gravacao e transcricdo como

forma de obter os dados necessarios para a investigacdo do estudo.

Assim, declaro que a minha participacdo é voluntaria, sendo que a desisténcia é passivel de
realizacdo, sem que esta decisdo se reflita em qualquer prejuizo para mim. Ao participar
neste trabalho, estou a colaborar para o desenvolvimento da investigacdo na darea da
deficiéncia, ndo sendo, contudo, acordado qualquer beneficio direto ou indireto pela minha
colaboragao. Entendo, também, que toda a informacdo obtida serda estritamente
confidencial e que a minha identidade ndao serd revelada em qualquer relatério ou
publicagdo ou a qualquer pessoa nao relacionada diretamente com este estudo, a menos

que eu o autorize por escrito.

Nome

Assinatura

Data_ / [/
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ANEXO 2: GUIAO DA ENTREVISTA

1- Como é a vivéncia com um irmdo com deficiéncia?

2- Que mudangas sente que ocorreram na familia aquando do nascimento do/a irm3o/a
mais novo?

3- Como € a relacdo com a/o sua/seu irmd/ao?

a. Tem alguma situacdo em particular que gostasse de destacar?

b. Considera que a deficiéncia pode causar algum entrave na relagdo com a/o sua/seu
irm3/30?

4- Para além do nucleo de familia proximo (dia-a-dia da pessoa), destaque pessoas

importantes da rede social de suporte da pessoa e reflita acerca do papel proativo das

mesmas.

5- Ha algum suporte ou apoio (emocional, fisico, psicolégico) que lhe fizesse sentido ou

que gostariam de ter?

6- Quiais sdo as suas expectativas relativamente ao futuro da/do sua/seu irma/ao?
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ANEXO 3- CATEGORIZACAO DAS ENTREVISTAS

Categorias Subcategorias Entrevista 1 Entrevista 2 Entrevista 3 Entrevista 4
0] Normalidade “A  vivéncia “A  relacdo | “Por isso é
guotidiano com um com a minha | como te digo,
e a irmao com irma é uma | vivemos a
deficiéncia deficiéncia relagao nossa
(“normalidade , L .
(...) é extraordindri | normalidade...
como o média” ., , .\
normal a, é normal...
- o
tem os seus
(forma comportamento
altos e
como o | é analisado de L
baixos
irm3o/3 acordo com a
respondera | cultura e é
m a | definida como o
presenga da | comportamento
deficiéncia | que é mais
na familia) observado)
(Offer e Sabshin
citado por
Trancas, 2017)
Mudanga “Com o|“.a propria | “.. mas numa | “Opa, com o
(alteracao da | nascimento | rotina  exigiu | fase inicial.... | nascimento da
normalidade de | do meu | que houvesse | A nossa | minha  irm3,
irmao, claro | algumas rotina muita coisa
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algo ou alguém) | que houve | mudancgas...” também se | mudou”
mudancas” alterou.”
Articulagao | Relagao escola- “permitindo “tentamos
inter e intra | familia que eles | sempre
contextos venham a | manter uma
nossa casa e | relagao
passem tempo | préxima com
Articulacao e
connosco, para | os seus
(relacao troca de
que colegas de
estabelecid | informacao
trabalhemos escola,
a entre | entre os dois ) . -
em conjunto permitindo
diferentes contextos
que eles
contextos e
venham a
dentro do
nossa casa e
proprio)
passem
tempo
connosco,
para que
trabalhemos
em
conjunto”
Entreajuda “Apostar “... eu ndo me | “Eu acho | “Os meus pais
familiar nessas lembro muito | que, como | sempre me
capacidades | bem como foi | desde muito | passaram a
para | quando ela | cedo me foi | ideia de que
conseguirmo | nasceu, mas | incutido a|eu devia
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(familiares que | s dar este | lembro-medo | questdo de | ajudar em
trocam entre si | apoio” acompanhame | ajudar a | tudo em casa,
determinados nto que fui| minhairma e | e, pronto, com
servicos) dando durante | de a | a minha irm3,
o apoiar...” foiigual...”
desenvolvimen
to dela”
Trabalho em | “. o | “Pronto, a | “tentamos “Eu propria
equipa pensarmos vivéncia também comecei a ter
que estamos | baseia-se procurar mais
a trabalhar | naquilo que é | escolas que | responsabilida
todos juntos | entreajuda” lidassem de, porque
(tarefas ) . )
para a mais de | também sentia
desenvolvidas
mesma perto coma | que 0s meus
em conjunto) . ) . )
coisa situagao pais

precisavam de
ajuda para

cuidar dela nos

diferentes
sentidos do
nosso  dia-a-
dia”
A minha | Exaustao “... temos de “ “se calhar,
relagdo com | emocional perceber precisadvamo | como  tenho
a que estes s de todos os | pensado muito
deficiéncia dias vao apoios e | por causa do
e a acontecer, e mais alguns... | futuro e me
(esgotamento

necessidade

claro que ha

pois o nivel

tem causado
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de suporte

(a forma
como cada
irmao
encarou a
deficiéncia

e a

importancia

de algum
tipo de
apoio)

fisico e mental e | cansac¢o” de cansaco e | até alguma
auséncia de de desgaste | ansiedade a
energia para a vai sendo |ida a um
realizacdo de acusado...” psicélogo nado
tarefas) era mal
pensado”
Psicologia e a | “acho que | “penso que o | “A nivel | “..a ida a um
sua importancia | foi também | acompanhame | psicolégico psicélogo ndo
uma falha nto psicoldgico | se calhar | era mal
em certa | me teria | fazia pensado”
parte de | facilitado o sentido”
O impacto dos .
apoio processo e
psicdlogos  no o .
psicolégico conseguiria
acompanhamen )
porque de |lidar com a
to da . N
facto custava | situagao de
subjetividade .
muito ver o | outra forma”
humana, dos L
meu irmdo
processos .
sofrer e nao
mentais, .
conseguir
pensamentos, R
ajuda-lo

sentimentos e
do

comportamento
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Preocupagao “porque...cus | “Tenho um | “... toda a | “Quanto mais
tava muito | sentimento familia ficou | ndo seja pela
ver o meu | muito grande | um preocupagdo
irmdo sofrer | de bocadinho de estar
e ndo | preocupacao” | preocupada | constantemen

_ conseguir com alte a tentar

(imagens e
ajuda-lo” guestdo” perceber se

pensamentos de

L esta tudo
antecipagao
o bem..."

face a possiveis

acontecimentos

Crescimento “.. claro que | “O papel | “e acredito

precoce me acresceram | defensivo que o

determinados | que fuitendo | nascimento
cuidados” com o|dela me fez
desenrolar crescer  mais

Papel do

do tempo, | cedo”
cuidador e
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ANEXO 4- TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

Legenda: A sublinhado surge a fala da investigadora e, de seguida, a resposta do

entrevistado.

e ENTREVISTA 1:

Boa tarde. Gostava desde ja de agradecer a sua presenca na entrevista uma vez que é algo

tdo importante para mim e o seu testemunho serd conteudo base para o desenvolvimento

do meu trabalho final. Por isso, gostaria que comecasse por me falar um bocadinho acerca

da sua vivencia com o seu irmdo.

A vivéncia com o irmdo com um irmdo com deficiéncia, no caso pronto é sindrome de
Tourette, agora com a idade que eu tenho é normal porque é uma crianga igual a qualquer
outra. No entanto, quando o meu irmdo nasceu nao foi assim. Eu tinha 9 ia fazer 10 e claro
gue, nessa altura, foi muito complicado para mim porque eu era filha Unica e tinha toda a
atencdo era para mim. Depois, por volta dos 16 anos, os meus pais tiveram de dar uma
atencdo mais cuidadosa ao meu irmdo e eu na altura ndo percebia isso. Entdo, nessa época,
foi uma vivéncia um pouco complicada porque eu nado tinha nogao das coisas. Por volta dos
20, comecei a ter uma nogao diferente, porque eu propria comecei a investigar sobre a
sindrome e agora é vivéncia normal. O meu irmdo é uma crianga como outra qualquer, claro
gue tem alguma dificuldade em comunicar em socializar e em fazer algumas coisas por conta
prépria como, por exemplo, estar sozinho. Eu ndo considero que seja uma coisa assim
complicada, acho que é uma vivéncia tranquila até é uma questdao também da pessoa se ir

adaptando ao meu irmao e ele também a nds e ao mundo a sua volta.

Sente que o nascimento do seu irmdo trouxe mudancas na estrutura familiar e na forma

como decorre o vosso dia a dia?

Com o nascimento do meu irmao, claro que houve mudangas, é normal, acaba por haver
sempre alguma mudanga nao sé por estar a entrar mais uma pessoa na familia, mas também

pelo facto de ser uma pessoa que precisa do dobro da atenc¢do. No caso, quando as coisas
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comegaram a mudar, foi um choque para mim porque as nossas rotinas tiveram que se
alterar drasticamente, a minha mae teve que passar a trabalhar de casa e teve que mudar de
trabalho. Por volta dos 7 anos em diante é que comecamos a notar alguns tiques. No inicio, a
minha mae até julgava que seria algum autismo: fizemos alguns testes e sé por volta dos
seus 8 anos é que o meu irmao foi diagnosticado com o sindrome de Tourette. Para além
dos tigues nervosos, comecou a ter algumas atitudes de se ferir a si prdoprio porque a
sindrome tourette é uma perturbacdo que acaba por afetar a parte neuroldgica das pessoas
e ele tem tendéncia de se manifestar antes dos 18 anos. No caso do meu irmdo comecou,
ndo tanto pelo pelos tiques vocais porque ele era pequenino ainda, mas foi mais pelos
movimentos, entdo batia muito nele préprio e tinha aquelas reacbes excessivas do nada.
Tudo isto afetou a dindamica da familia na altura, claro que eu n3do tinha também uma noc¢do
do que era essa doenca, ndao percebendo também o porqué de estarem a dar mais atencao
ao irmdo do que a mim. Mas sim, nds tivemos que mudar muita coisa na familia
principalmente a nivel de rotinas, acho que foi mais por ai. O meu pai teve que procurar
mais um trabalho para conseguir compensar a parte da minha mae nao estar a conseguir ter
um trabalho forte a nivel e ao nivel de dindmica familiar em si, eu acho que sé nos
fortaleceu. Também ganhamos habitos e rotinas que antes ndo tinhamos antes do meu
irmdo: passamos a fazer mais atividades juntos, atividades que acabam por ajudar no
desenvolvimento social do meu irmdo e acho que também foi gracas a essas atividades que
a nossa familia, ao longo dos anos, se tem unido mais e, pronto, eu vejo isso como uma
mais-valia para a nossa familia. De facto, uniu-nos muito, comegamos a ter mais aquela
atencdo e cuidado e também o pensarmos que estamos a trabalhar todos juntos para a

mesma coisa. Acho que no final foi algo que também nos trouxe muita coisa boa.

Ao nivel da relacdo, como é que a caracteriza?

E assim no meu caso, eu ndo considero uma relacdo dificil. No entanto, temos desafios,
muitos desafios pois 0 meu irmado tem episddios entdao ha episddios em que ele esta com a
parte neurolégica muito sensivel, ou seja, sdo fases em que ele estd constantemente a ter os
tiques, a ter os movimentos ou até mesmo aqueles tiques vocais e ha alturas em que ele é

agressivo, ndo s6 com ele mas também comigo ou com a minha mae com meu pai. Nestas
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alturas é que acaba por ser mais complicado porque também é dificil para nés enquanto
familia e para mim nomeadamente enquanto irm3, porque passo algum tempo com ele, até
guando a minha mae precisa de dar as voltas dela e eu ajudo, mas é complicado porque ele
acaba por ter aqueles movimentos involuntdrios e é tdo rapido que ele ndo consegue
controlar entdo acaba por me magoar e depois ainda fica aflito por se aperceber que magoa
e reage ainda mais violento com ele proprio por se sentir em baixo ou triste por me ter
magoado. S3o alturas que de facto sdo muito complicadas porque eu posso até tentar dizer
“x, calma ndo te preocupes”, tentando dialogar com ele, s6 que naquelas fases em que ele
estd mesmo sensivel ndo vale a pena. Nessas alturas, o melhor que fazemos é de facto dar-
Ihe o espaco dele, tentar acalma-lo. Eu sei que parece um bocadinho contraditério, mas pelo
menos com o meu irmdo é assim. Quando ele tem esses picos o melhor a fazermos é isso,
mas claro, depende também da intensidade com que acontecem. H3a dias em que sdo tdo
minimos que é s6 um piscar de olhos constante ou entdo é sé olhar para o lado de vez em
guando e nesses dias é tranquilo. Nesses dias, de facto ndo temos aqueles picos e aqueles
ataques extremos. Por exemplo, ele também gosta muito de cozinhar e entdo nds
repardmos que grande parte dos dias em que nado faz essas atividades, tem tendéncia para
ficar mais sensivel. Claro, nds também temos os nossos dias em que estamos mais em baixo
e claro que 3 E normal, a minha m3e também as vezes ha dias em que tem mais dificuldade,
devido ao cansaco do trabalho e da prdépria vida em geral, mas o bom é que a nossa familia
consegue trabalhar em equipa: como ja disse, eu tenho dias que sinto mais dificuldade
entao, pronto, ela acaba por ter mais atencao e quando a minha mae esta num dia estd mais
em baixo eu acabo por compensar mais, percebes? Entdao acho que é mais nesse sentido,
claro que ha dias que tenho dificuldades mas é assim ndo vejo nenhuma situacdo em
particular que eu gostasse de destacar, a nivel negativo desafios claro que ha mas é assim, é
o que eu digo, a mesma forma como nds temos os nossos dias menos bons, ele também os
tem e temos que respeitar e |lhe dar o tempo dele. Temos de compreender que ele nao vai
conseguir perceber com tanta facilidade quando eu tenho os dias menos bons mas eu sim,
eu tenho perceber que ele estd a ter um dia menos bom e que ndao é porque ele quer.
Mesmo por mais que ele queira tentar evitar essa reagdo esse tique, quer seja vocal ou o
movimento corporal, ele ndo vai conseguir. Por isso, eu acho que também parte muito de

mim ter essa nogao e, de resto, eu acho que a relagcdo que eu tenho com o meu irmao é
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muito positiva porque ele é muito carinhoso e super atencioso. Ha uns dias mais faceis do

gue outros, é a vida.

Para além das pessoas que foi mencionando ao longo da entrevista, tem alguém que

também faca parte da rede social de suporte do seu irmdo e que tenha um papel

importante?

Para além do nucleo de familia, eu tenho de destacar sem duvida algumas escolas, nao falo
de todas porgue nés tivemos alguma dificuldade em encontrar uma escola que, ndo é que o
aceitasse, mas que conseguisse acompanha-lo da maneira como necessita, porque, de facto,
a sindrome torrete, por ser uma deficiéncia que, em certa parte, torna a crianca agressiva
ndo é muito bem, pelo menos aqui em Portugal, tida em atencdo. Ainda ndo se tem aquele
cuidado que deveria ter, mas é assim, também sou sincera, eu acho que em Portugal falta
muita, muita atencdo nessas areas. Ao longo dos anos, claro que tenho notado alguma
diferenca, mas de facto acho que devem investir muito mais nos apoios escolares com
participacdo de auxiliares e educadoras que consigam dar acompanhamento a estas
diferentes deficiéncias. Ndo querendo fugir aqui muito ao assunto, foi complicado de facto a
minha mde conseguir uma escola para o meu irmao, mas, na escola em que ele estd agora,
de facto sinto que tenho de destacar 2 auxiliares. As raparigas até sao jovens, devem ter a
minha idade mais ou menos. Sem duvida alguma elas acabam por ser pe¢as fundamentais e
0 meu irmdo esta numa turma com crian¢as normais, o que foi uma das coisas que também
me cativou muito até porque ele também é normal entdo ndo hd necessidade de estar a
colocd-lo de parte. Claro que ha dias mais complicados, quando o meu irmao estd com os
tiques, principalmente os vocais, € muito complicado numa fase inicial pois as criangas nao
tém aquela nogao do que é e como reagir. Por exemplo, o meu irmdo a nivel de tiques mais
vocais, tem muita tendéncia de estar mesmo a grunhir, ou seja, ndo é facil termos uma
crianga a ver um colega a comecar a gemer em plena aula. Inicialmente, o meu irmao sentia-
se muito... pronto... as criangas também ndo tém nogdo, com a inocéncia, e acabam por
gozar e rir. Com o passar do tempo, as préprias criang¢as ja nem reagiam aos sons dele. Claro
no recreio, quando algum colega queria interagir com o meu irmao e ele estava nos dias em

gue tinha muitos ataques, as criangas tém mais dificuldade em perceber isso e tém
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tendéncia para forgar. Inconscientemente, naquele convivio ele, por vezes, acabava morder
ou dar pontapés nas criancas e estas 2 auxiliares, mais uma vez, como estavam sempre ao
redor, ndo em cima, mas perto, e atentas, acabavam sempre intervir. Explicavam, ndo so as
criancas que ele ndo fez isso por mal, mas também tentavam acalmar o meu irm3o. Davam-
Ihe o tempo e o espaco necessdrio para ele se acalmar, até porque, na minha opinido, o
melhor que se faz e dar-lhe espaco, claro tentar protegé-lo se ele se tentar agredir a ele
proprio e quando acontece com os amigos, é preferivel afasta-los para ndo se magoarem,
tentar explicar que ele ndo fez aquilo por mal e deixar que ele se acalme. Tanto eu como a
minha made achamos que deveriamos destacar estas 2 pessoas porque eu acho que é muito
importante haver este apoio nas escolas que, infelizmente, ainda ndo sdo muitas em
Portugal. Apostar nessas capacidades numa educadora, professora ou auxiliar para
conseguirmos dar este apoio é mesmo importante. E uma seguranca, ndo sé para um pai e
para uma mae como para uma irma, saber que o irmdo vai estar numa escola onde vai ter
esse apoio e saber que esse apoio vai ajudar a que o meu irmdo, no caso, se consiga integrar
socialmente e que nds consigamos chegar a casa mais relaxados, por saber que tem esta
seguranca. Por isso, sem duvida alguma que devo exaltar as auxiliares e as educadoras que
tém esta formacdo e que estdo preparados para lidar com qualquer tipo de deficiéncia,

porgue, de facto, acho que ha ainda falta de investimento nessa area.

E ao nivel familiar e amigos?

Ao nivel familiar, ndo tenho grande apoio e ndo temos grande contacto com o resto da
familia. S6 a familia mais préxima que sou, a minha mae, o meu pai e a minha avé. Nés nao
temos uma relagdo muito préoxima com a familia e, se calhar, se tivéssemos acho que iriam
lidar com normalidade, claro tendo os cuidados necessarios, mas iam vé-lo como um neto tal

CcoOmo eu sou.

Quanto aos suportes, sente que ha algum que |he faca sentido ter, seja a nivel emocional,

fisico ou psicologico?

Ao nivel emocional e psicoldgico, eu senti numa minha fase inicial, ndo sei se a minha mae

também sentiu, uma falta talvez a nivel psicolégico e a nivel emocional porque custou-me
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muito porque eu era filha Unica. Como eu disse anteriormente, passar a ter que dividir a
atencdo com outro irmdo e, além disso essa atencdo ser dobrada, chocou-me muito.
Portanto assim, numa fase inicial eu acabava também por ter algumas atitudes menos
corretas por achar simplesmente que o meu irmdo era preferido. Depois foi a parte em que
eu de facto comecei a compreender o sindrome do meu irmdo e aqui eu acho que foi mais
uma falta de apoio psicolégico, exato numa fase inicial para mim seria mais uma fase de
apoio emocional que faltou, agora numa fase em que eu ja entendi e comecei a entender
um pouco mais o sindrome do meu irmdo, acho que foi também uma falha em certa parte
de apoio psicolédgico porque de facto custava muito ver o meu irmdo sofrer e ndo conseguir
ajuda-lo. Eu ficava tdo frustrada que ndo percebia que talvez o melhor era dar-lhe o espaco
dele, claro, se ele estivesse a se tentar magoar, o melhor é evitar que ele se magoasse, mas

dar aquele espaco.

Quando ele tinha aqueles picos de tiques eu sentia-me extremamente mal, ficava
desgastada, porgue ver o meu irmdo a té-los, com uma intensidade absurda e ndo conseguir
fazer nada, matava-me. De facto, é assim, eu via a minha mde tdo cansada também e tdo
consumida com aqueles momentos que eu acabava também por guardar as dificuldades
psicoldgicas e emocionais que eu estava a sentir para ndo ser mais um problema. Por isso,
de facto, eu acho que numa fase inicial, sim senti alguma falta de suporte ndo sé emocional
como psicoldgico, mas, depois dos meus 20 anos, quando comecei a ser mais independente,
acabei também por procurar alguma ajuda. E mesmo complicado vermos uma pessoa que
ndés amamos a ter os ataques e nds a querermos fazer alguma coisa e, por mais que
tentemos, ndo dd4, ndo da porque o meu irmdo consegue estar uma semana a ter tiques
super calmos, baixinhos, coisas minimas e, do nada, ter um 1, 2, 3, 4 dias seguidos em que

ele esta no pico, constantemente a ter os tiques violentos.

Nés temos de perceber que estes dias vao acontecer, e claro que ha cansaco, eu sinto muito
o cansaco do meu irm3do e a angustia e é nesse sentido que eu acho que quem tem algum
irmao ou algum familiar com este sindrome precisa de ter apoio psicolégico porque nao é

facil e ainda menos para alguém que se da bem com o seu irmao.
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Expectativas futuras, o que me tem a dizer sobre isso?

E assim, a nivel de expectativas futuras para o meu irm3o ele é o que quiser sinceramente,
porqgue ele é uma crianca normal. Ao longo dos anos tem vindo cada vez mais a conseguir
viver e lidar com a sua deficiéncia no dia a dia. Nés jad repardmos que os animais, por
exemplo, acabam por ser um reflgio para um irmdo entdo acho que cada crianca cada tem o
seu foco tem a sua férmula para conseguir controlar estes dias mais intensos. O meu irmao é
uma crianca normal, ele consegue socializar perfeitamente nos dias em que ele estda com
sindrome mais calmo. Ele tem conversa normal, com pés e cabeca, consegue ter aquela
linha, seguir o raciocinio, as vezes acrescenta alguma palavra, algum som no meio, mas nao
é por ai. A nivel de atividades fisicas é cada vez mais raro, gracas a Deus, ele ter aqueles
picos motores. Tem-nos mais quando estd parado, portanto ele adora por exemplo jogar
badminton, eu acho que é uma das atividades que o faz distrair-se assim como quando ele

vai com meu pai, por exemplo, cultivar. E como eu digo, a nivel de futuro, o meu irm3o ele é

0 quiser ser e a sindrome é apenas um obstaculo que ele, com o tempo, vai aprendendo a
lidar e ndo vai ser algo que o vai travar no futuro. O meu irmdo sem duvida alguma, se deus
quiser ha-de crescer e vai ser o que quiser. Tem todo um mundo pela frente tem o apoio da
familia, tem o apoio de amigos gracas, também a nivel de apoio social temos aqui muitas
equipas tanto a nivel de salde como até mesmo na escola que o apoiam. Por isso eu julgo
qgue sim, que ele vai ter um futuro que espero que seja muito radiante porque ele de facto

tem capacidades sem duvida alguma.

Para terminar, tenho duas questdes que me deixaram a refletir: O que é isto do normal que

tanto fala? E gostaria ainda de saber no gue consiste o “tudo aquilo que ele quiser ser”.

Quando eu digo que o meu irmao é normal é no sentido de que, ele é uma crianga normal
como outra qualquer, ndo é por ter a sindrome de tourette que ele vai ter diferencas das
restantes criangas. Por exemplo, normalidade é do género, ha dias que estd com bom
humor, outros estd com um humor mais complicado; acorda e gosta de ver televisao, faz as
coisas dele, vai ter muito com os nossos animais, que acaba por ser também o porto de

abrigo dele, brinca, escreve, desenha, vé videos, consegue ter uma conversa normal... claro,
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nos dias em que ele estd mais sensivel, quando os tiques sdao mais intensos é mais
complicado. No entanto, ele ndo deixa de fazer as coisas dele por causa disso, muito pelo
contrario, ele mantém a rotina dele. E por isso que eu uso muito a palavra do normal,
porque é uma crianca que faz o que qualquer crianca faz, brinca quando quer, escreve
guando quer escrever, desenha quando quer desenhar, também tem as suas atitudes menos

boas quando tém que ter, tal como todos nds também temos.

No que diz respeito a alcancar tudo o que quer, eu digo isto porque, inicialmente, eram mais
a nivel de cozinha, mas depois, também com o ir a escola, com a convivéncia com alguns
amigos e também pelo amor que ele tem aos animais, ele ultimamente tem tido a conversa
de, no futuro, tirar um curso, uma licenciatura relacionado com veterindria. Eu acho que
claro, ele adora os animais e como os animais também o acalmam, ele acabou por ganhar
aquele interesse mais vincado. Eu acho que conseguira sem duvida alguma porque ele é um
rapaz esforcado, na escola ele empenha-se, pergunta se tiver ddvidas, e aplica-se. E o que
ele diz: “eu vou estar a ajudar os animais e eles ajudam-me a mim e, pronto, acho mesmo

gue conseguira alcancar os seus sonhos.

e ENTREVISTA 2:

Como é a vivéncia com um irmdo com deficiéncia?

A vivéncia com um irmdo com deficiéncia pode ser aquilo que que nds queremos tirar dela.
No meu caso a ja lido hd muitos anos com a minha irma tenho a oportunidade de conviver
com ela todos os dias e, claro, eu tenho muito e sempre o espirito de entre ajuda, de tentar
ajuda-la no maximo de tarefas que eu conseguir, porque como ela ndo é 100% auténoma e
necessita de alguns cuidados, tenho essa atengdo. Pronto, a vivéncia baseia-se naquilo que é
entreajuda, a protecdo e o cuidado, tentando que ela, no meio disto tudo, tenha o maximo
de autonomia e consiga realizar as tarefas que, a priori, sabemos que consegue. Sendo que
ela consegue realizar determinadas tarefas sozinha, tento nao tirar este tipo de autonomia,
nao fazendo tudo em vez dela. Claro que isto implica que saibamos gerir aqui um bocadinho
a parte emocional e que a conhegcamos, pois sé assim teremos consciéncia daquilo que ela
consegue fazer e daquilo que precisa de ajuda.
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Que mudancas sente que ocorreram na familia aguando do nascimento do/a irm3o/a mais

novo?

Com o nascimento da minha irm3, eu ndo me lembro assim muito bem como foi quando ela
nasceu, mas lembro-me do acompanhamento que fui dando durante o desenvolvimento
dela e acho que, claro, os pais foram tendo um cuidado redobrado: houve muita
preocupacao a tentar perceber o que é que ela tinha, o que se estava a passar e, pronto, a
propria rotina familiar exigiu que houvesse algumas mudancgas como, por exemplo, em levar
determinados objetos para ela conseguir desempenhar determinadas tarefas sozinha
guando ha saidas familiares. Estas também comecaram a ser com menor regularidade e,
pronto, tanto eu como os pais comegamos com um sentimento de cuidado para com ela
diferente daquele que foi necessario para comigo. Acima de tudo, sim, sinto que houve um
aumento da minha responsabilidade e um sentimento de protecdo que que ainda ndo tinha

tido antes.

Como é arelacdo com a sua irma?

A relacdo com a minha irm3 é, eu diria, de protecdo e cuidado. Eu sinto a necessidade

constante de a proteger, cuidar dela e ajuda-la em tudo o que for preciso e por isso tento ter

sempre 7 olhos para que nao lhe falte nada, para ver se ela esta sempre bem e se precisa
sempre de alguma coisa. Tenho um sentimento muito grande de preocupac¢ao e de cuidado
e gostava de destacar, relativamente a pergunta da situagdo, que houve aqui um periodo de
tempo, desde setembro até fevereiro, ha dois anos, em que a minha irma ndao andava muito
estdvel. Ela andava psicologicamente alterada, batia-se a ponto de ficar mesmo toda pisada,
andava constantemente ansiosa, ndo conseguia sair de casa durante grandes periodos de
tempo. Nés vamos por vezes jantar fora, por norma ndo é tanto em restaurantes, mas em
casa de casais conhecidos pela minha irma e, nessa altura, ela ndo conseguia: estava
constantemente aos gritos, a bater-se a ponto de se pisar mesmo...oh pah, foi ali um periodo
em que passamos mal. Tentamos perceber o que se estava a passar e comegou a ser seguida
no hospital Magalhdes Lemos. Quero com isto dizer que foi um periodo bastante

conturbado, em que ndo sabiamos muito bem como é que haviamos de lidar com ela.
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Quanto ao porqué, é assim, eu ndo faco a minima ideia. Acho que quando chega a altura do
inverno, a minha irma tende a ter uma alteragdo no comportamento, que acredito que se
relaciona um pouco com as dores nos 0ssos, mas, a0 mesmo tempo, porque é que isso
aconteceu durante aquele periodo de tempo e com tanta sensibilidade, de uma forma tao
bruta, eu ndo sinceramente, nem eu nem o0s médicos nos conseguem dizer, nem

professores, ndo fazemos qualquer tipo de ideia.

A deficiéncia causa algum entrave na vossa relacdo?

Se a deficiéncia causa algum entrave na relacdo, eu acho que nao, claro que me acresceram
determinados cuidados, e claro que a relacdo mudou em fung¢do disso, como ja mencionei ao
nivel dos cuidados, da preocupacdo do carinho até, mas se vemos isso como um entrave

nao.

Tem alguma pessoa importante da rede social de suporte da sua irmd que gostasse de

destacar?

Para além da familia, a minha irma ndo se da com qualquer tipo de pessoa. Consegue estar
estdvel com os de ca de casa, eu, 0 meu irmdo, a minha mae, o pai dela e também consegue
estar estdvel com a minha avd. Para além disso temos um casal amigo, como penso que ja
mencionei, que, quando precisamos de ir a algum lado ou quando temos algum evento mais
importante como casamentos e assim, a minha irma por norma vai connosco, mas depois
temos esse casal que, se nos apercebemos que a minha irma ndo esta tdo bem ou que ja ndo
se estd a sentir bem e estd aborrecida e comeca a chorar, esse casal tem esse cuidado de vir
ter connosco e a minha irma vai para casa deles. Eles conseguem perceber tudo que ela diz
e ela sente-se a vontade com eles, a ponto de ficar tdo relaxada que adormece em casa

deles.

Para além desses amigos da minha mae, ndo temos assim mais ninguém em quem
confiamos a 100% e que sabemos que a minha irma vai ficar tranquila. Temos é, para além

desse casal, outros 2 casais que também s3ao amigos dos nossos pais, que se disponibilizam e
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gue sabemos que, se for uma saida mais rdpida, sabemos que ela consegue ficar

minimamente.

H4 algum suporte ou apoio (emocional, fisico, psicolégico) que lhe fizesse sentido ou que

gostariam de ter?

Neste momento eu como lido com isto com tanta normalidade desde cedo, sinto que nao
preciso e que me sinto bem fisicamente e psicologicamente para lidar com a situacdo. Mas,
por exemplo, durante o periodo de tempo que mencionei anteriormente na situacao que
gostava de destacar, penso que o acompanhamento psicoldgico me teria facilitado o
processo e conseguiria lidar com a situacdo de outra forma, tanto eu como os familiares
mais proximos. Para além desta questdo, claro que é necessaria muita paciéncia para lidar
com a minha irma e por isso, por exemplo, ao nivel fisico se calhar o gindsio ajuda também
na distracdo e a descarregar determinadas energias para que continuemos a ter essa
paciéncia que precisamos. A nivel psicolégico se calhar fazia sentido, ndo tanto por mim,
mas se calhar mais para os pais que tivessem um acompanhamento psicoldgico continuo de
forma que eles pudessem conversar e desabafar sobre a situacdo porque, claro, tém os
amigos com quem falar, mas o acompanhamento psicoldgico é sempre algo que vai para

além das amizades e que pode ir ao encontro das necessidades da familia.

E quanto a expectativas futuras?

Quanto as expectativas, eu acredito que a minha irma3, se tiver os suportes necessarios e se
forem bem aproveitados, e claro que tem uma familia que a quer ajudar e tudo, conseguira
alcancgar o seu potencial mdximo, claro que temos plena consciéncia que serd muito dificil
ela desenvolver determinadas tarefas, como o ir trabalhar e ser autonoma a 100% mas a
escola também nos tem ajudado muito nisso, de forma a que consigamos alcancar o

potencial maximo dela.
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e ENTREVISTA 3:

Boa tarde. Quero desde ja agradecer a sua participacdo no meu trabalho, pois, sem duvida

que é crucial para mim. Por isso, vamos comecar por algo mais simples, pelo que gostava

que me explicitasse um bocadinho acerca da sua vivéncia com a sua irma.

Resposta: Gostava da comecar por agradecer a oportunidade de estar aqui hoje e de puder
dar esta entrevista. Comecando entdo por responder as perguntas... a vivéncia com uma
pessoa com patologia, hoje com 18 anos, é todo um processo que tem as suas complicacoes,
notando-se essa diferenca ndo tanto agora, mas sobretudo quando a minha irma era mais
pequenina e isto é porque, claro, envolve cuidados extraordindrios e uma atencdo
redobrada que eu ndo estava habituado. Hoje em dia é mais facil lidar com a situacao, visto
gue ja sdo muitos anos e contactar com a patologia e, para além do mais, mesmo para ela, ja

existe um maior entrusamento e aceitagdo para com a mesma.

Fale-me um bocadinho dessas complicacGes que mencionei.

Quando me refiro a isto, lembro-me de imediato da escola, porque as criangas tém
tendéncia para terem atitudes menos corretas e isso provoca lesdes graves no ser da minha
irma. Tenho um medo constante que isto aconte¢a porque ela ja sofreu demasiado e nao

quero que isto volte a acontecer.

Quais foram as mudancas que aconteceram guando nasceu a sua irma?

Ora bem, a primeira coisa que me lembro quando a minha irma nasceu foi que ninguém
estava a espera que ela nascesse com uma deficiéncia. As pessoas foram comprando varias
coisas, roupas e brinquedos e quando soubemos da patologia, toda a familia ficou um
bocadinho preocupada com a questdo, pois era tudo novo para ndés e ndao sabiamos muito
bem como lidar com a situagdo. Eu e a familia mais préxima tentamos ler bastante sobre a
deficiéncia em questdo para sabermos como lidar e no que consistia concretamente, mas foi
algo que se foi normalizando ao longo do tempo. Lembro-me que tentamos também

procurar escolas que lidassem mais de perto com a situacdao da minha irm3, pois o medo de
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gue as criangas fossem um entrave para ela, pelas razdes explicadas anteriormente, era algo
gue nos assombrava. Claro que, com o passar do tempo, fomos conseguindo lidar melhor
com a presenca da deficiéncia, mas, numa fase inicial, o nascimento trouxe todo um stress e
a nossa rotina também se alterou. Por exemplo, senti que os meus pais tinham a
necessidade de dar muito mais atencdo a minha irma do que a mim e isso claro que também
mexeu um bocado com o meu psicoldogico. Também o facto de deixar de ser filho Unico
também mexeu um bocadinho com o meu psicoldgico chegando mesmo a ter ciumes. Claro
gue atualmente isto ja ndo funciona assim e com a maturidade fui percebendo

determinadas atitudes que os meus pais tinham com ela.

Entdo e atualmente, qual é a relacdo que mantém com a sua irma?

A relacdo com a minha irma é uma relagdo extraordinaria, € normal, claro que tem os seus
altos e baixos mas atualmente sinto muito mais a necessidade de a proteger e, claro, tenho
muito medo do que |he possam fazer e dizer, tanto na escola como noutros contextos,

porgue a vejo quase como se fosse minha filha.

Tem alguma situacdo em particular que gostasse de destacar?

Havia uma situagao em particular que eu que estava destacar, que é o facto de eu, muitas
vezes, me sentir como se fosse quase um pai dela. As vezes dou por mim a ter determinadas
atitudes que acredito que um irmdao supostamente nao as deveria ter, mas 0 meu
sentimento de protecdo é tdo grande que eu acabo por querer protegé-la demasiado

assumindo um papel que se calhar ndo é o meu.

E a deficiéncia, acha que Ihe tras algum entrave na sua relacdo com a sua irma?

Nao de todo, isto é, claro que a maturidade de algumas conversas pode ser diferente
guando lidamos com alguém com patologia, mas o carinho, a aten¢do e o amor que temos
por aqueles que amamos cobre o restante... desta forma digo que ndo existe nenhum
entrave, pelo menos, eu, enquanto irmdao e quase “segundo pai” posso dizé-lo de

consciéncia tranquila.
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Menciona-se como “quase segundo pai”, porqué?

Porque enquanto irmdo mais velho parece que tenho um bocado a sensacdo de que, as
vezes, funciono como um pai e que tenho determinadas atitudes como a questdo da
protecdo que mais parecem com este estatuto. O papel defensivo que fui tendo com o
desenrolar do tempo, fez-me crescer mais rdpido_e tomar um papel preponderante na vida

dela, o qual me faz associar a isso.

E porque pensa gue é assim?

Eu acho que, como desde muito cedo me foi incutido a questdo de ajudar a minha irma e de
a apoiar, isto acabou por me transmitir, com o passar dos anos, esta sensa¢do de a ter de
proteger constantemente e de a ajudar em tudo aquilo que ela precisar e, por isso, parece

gue as vezes até me sinto como se ja tivesse uma filha (risos).

Fale-me um bocadinho de pessoas que facam parte da rede de suporte da sua irm3a.

No circulo de pessoas préximas da crianca ndo ha muita gente capaz de lidar com ela, dai
falar de uma familia mais nuclear no qual me destaco eu, os meus pais e os educadores da
crianga na escola. As escolas sempre foram um problema visto que ndo sabiam como lidar
com a situacdo eminente e devido as criangas que por vezes também dificultavam o
processo, mas a verdade é que conseguimos sempre dar a volta ao contexto e tornar o dia-a-
dia dela o mais natural dentro do possivel. Estas educadoras que menciono tém um papel
muito importante porque, para além de passarem grande parte do tempo com ela, também
conhecem os seus gostos, interesses e necessidades e, por isso, conseguimos fazer um
trabalho em equipa, que relaciona as vertentes escola-casa. Hoje em dia podemos dizer que

ela é uma crianga feliz, e com uma mentalidade bastante adulta, face ao atraso que tem.

Quanto a suportes, ha algum que lhe fizesse sentido ter?

Se a pergunta fosse feita ha uns anos atras diria que precisavamos de todos os apoios e mais

alguns, seja a nivel emocional, seja a nivel fisico, ndo sé para a crianca, mas para nds
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também, pois o nivel de cansaco e de desgaste vai sendo acusado e muitas vezes ndo
sabemos bem o que fazer. Atualmente, sabemos bem como contornar varias das reacées
dela, varios dos pedidos que nos faz e quando digo nds, falo de mim, dos educadores e dos
pais, naturalmente. Com o passar do tempo, fomos conseguindo lidar melhor com as
situacdes, porque ja existem mecanismos pré trabalhados para fazer face a questao em si.
N3do quero com isto dizer que a ajuda psicoldgica e emocional ndo seja importante porque
naturalmente é, mas, como ja mencionei anteriormente, o trabalho até aqui desenvolvido
permite-me dizer que ja temos noc¢des bem trabalhadas acerca de como podemos vivenciar

o quotidiano com ela.

Relativamente a expectativas para a sua irma, o gue me tem a dizer?

As minhas expetativas relativamente ao futuro da minha irma sdo as melhores...ou pelo
menos é isso que lhe desejo, visto ter um bom suporte familiar, apesar de reduzido, um bom
nivel de educacdo e excelentes bases sociais para se desenvolver enquanto futura mulher e
cidada. Ela é muito sociavel, extremamente simpatica e atenciosa e isso torna o processo de
entrusamento mais facil e menos duradouro. Estamos confiantes e é dessa confianca que

nos valemos.

0O que quer dizer com o processo ser menos duradouro? Em que sentido?

Como disse, ela é muito socidvel, muito amiga do préximo, algo que lhe estd nos genes
(risos) e isso faz com que lhe seja mais facil aceder as pessoas, o que seria mais dificil se ela
fosse mais inibida. Assim, o futuro apresenta-se mais fécil, tentamos sempre manter uma
relacdo préxima com os seus colegas de escola, permitindo que eles venham a nossa casa e
passem tempo connosco, para que trabalhemos em conjunto, de forma a lhe dar

encorajamento e apoio para tudo que precisar.
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e ENTREVISTA 4.

Bom dia. De forma a darmos inicio a esta entrevista, gostava que me fale acerca de como é a

sua vivéncia com a sua irma.

A vivéncia com a minha irma é uma vivéncia normal, no fundo, claro que eu, quando morava
com os meus pais, tinha algumas responsabilidades com ela, o que grande parte dos irmaos
ndo tem... Eu ajudava-a mais no sentido de supervisionar, andar mais atenta a perceber se
ela se consegue orientar sozinha. Mas ela é bastante independente... faz as tarefas didrias
sozinha, no que diz respeito a sua higiene pessoal, ajuda nas tarefas de casa, faz atividades e
isso tudo... € do género, eu acho que ela tem capacidades para ir mais além e também sinto
que se os meus pais ndo fossem como sdo com ela, provavelmente estaria muito mais

desenvolvida...

O que quer dizer com isso?

Os meus pais tém tendéncia para proteger demasiado a minha irma, ou seja, muitas das
vezes fazem as coisas por ela, por exemplo, ao nivel do trabalho, eu acho que a minha irma
provavelmente conseguiria ter um posto de trabalho, claro que nada ridiculamente
exagerado, mas acho que os meus pais, se calhar no sentido de a proteger, e claro que ndo é
por mal, a prendem demasiado. Por exemplo, quando ela estd a realizar as tarefas ca de
casa, a sua higiene pessoal e tudo mais, eles tém muita tendéncia para fazer por ela e isso
acaba por nao ajudar no seu desenvolvimento, na minha opinido. Acho que ainda nao
mencionei isto, mas ela esta a durante o dia num centro social, portanto, de manha ela
prepara-se para ir para o centro com a ajuda da minha mae, que, pronto a ajuda e verifica se
estd tudo bem; tomdmos o pequeno-almogo e depois a carrinha do centro vem busca-la. Ela
vai para I3, passa |3 o dia e no final a carrinha volta a trazé-la e ela fica connosco durante o
final do dia, as noites e aos fins de semana. Quando regressa ela vai tomar banho e veste o
pijaminha, para ir descansar. Por isso é como te digo, vivemos a nossa normalidade, ja

estamos tao habituados a esta rotina que para nds o contrario é que deixa de ser normal.

E gque mudancas sente que aconteceram com o nascimento da sua irm3?
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Opa, com o nascimento da minha irma, muita coisa mudou. N3do sé por ela ser mais nova,
mas também, pronto, por ter nascido com a deficiéncia, cad em casa parece que todas as
atencdes se viraram para ela. Eu acho que, até numa fase inicial, cheguei a ter ciimes claro
gue, agora, isso ndo acontece, somos adultos e percebemos as coisas, mas, na altura, eu ndo
percebia muito bem porque é que as coisas eram assim... olha, acho que... e acredito
também que o nascimento dela me fez crescer mais cedo. Eu prdpria comecei a ter mais
responsabilidade, porque também sentia que os meus pais precisavam de ajuda para cuidar
dela nos diferentes sentidos do nosso dia-a-dia. Os meus pais sempre me passaram a ideia
de que eu devia ajudar em tudo em casa, e, pronto, com a minha irm3, foi igual... Hoje em
dia continuo com a necessidade de perceber se estd tudo bem com ela e se precisa de
alguma coisa, tanto ela como a minha mae. O meu pai também, mas claro que a minha mae
€ que acaba por ter a maior sobrecarga. Ndo é que o meu pai nao ajude, mas, por exemplo,
tudo o que diz respeito a higiene é a minha mae que auxilia mais, e na hora das refeicdes e
tudo mais é ela que estd ao lado dela também. Quanto mais ndo seja pela preocupacdo de
estar constantemente a tentar perceber se estd tudo bem... Mas claro, comegou a haver
muito mais necessidade de andarmos atentos e a necessidade de percebermos sempre onde

estd e como esta.

E como é que caracteriza a relacdo que tem com a sua irma?

Tenho uma relagdo de mesmo muito carinho, talvez até ternura com a minha irma, é um
amor para toda a vida. Sinto-me na obrigacdo de a proteger, eu ajudei a crid-la ndo é, entao
sinto uma grande proximidade com ela e uma vontade de a ver todos os dias. E quase como
se fosse de mae e filha mesmo... é como ja disse, é a protecdo, o carinho, o mimo... é o que

nos caracteriza.

E tendo em conta esta relacdo, ha alguma situacdo ou episédio que gostasse de destacar?

(Pausa de siléncio) Olha nem imaginas ... Quando fizeste essa pergunta, eu lembrei-me logo
de algo que penso muita vez... Eu penso muitas vezes no como vai ser quando um dia
acontecer alguma coisa aos meus pais e como é que eu vou lidar com isto tudo. Alids, até

penso mais no dia em que me acontega alguma coisa a mim porque, se acontecer aos meus
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pais estou ca eu, mas quando acontecer a mim, n3o faco ideia... Eu ndo faco ideia como é
gue vai ser, ndo sei como é que vamos resolver as coisas, ou melhor, se calhar sei, mas o
medo deixa-me mesmo a pensar... Eu queria mesmo muito que ela fosse feliz e, acima de
tudo, que fosse bem tratada. Mesmo ela indo para o centro 24 horas por dia, eu tenho plena
nogao, que |3 ela ndo vai ser tdo bem tratada como é connosco, porque nds estamos
constantemente a dar mimo, a ajuda-la em tudo o que ela precisar e claro, nds temos sé
uma em casa e hum centro eles automaticamente sdo muito mais; as funcionarias também
muitas vezes ndo podem ndo ter paciéncia... Opa, no lar em que a minha irma est3, eu confio
plenamente e nunca vi indicios de outra coisa, mas claro que o tratamento, a forma como
lidamos com a minha irma... esse nunca vai ser igual, ponto. Porque uma coisa é ser uma
pessoa da nossa familia porque nés temos carinho, temos ligacdo, é sangue do nosso
sangue. Outra coisa é ser um desconhecido que nds temos que tratar. Claro que as pessoas
gue convivem diariamente com as pessoas do centro tém relacGes com elas, mas ndo é a
mesma coisa e sinceramente isso, s6 de pensar, a mim, incomoda-me. Ai meu deus, sabes

filha, é a cabeca a trabalhar...

E quanto ao suporte, o gue me tem a dizer acerca disso?

Para além da minha familia mais préxima, claro que com tios, primos e assim, nés nao
falamos muito sobre isso nem nada. Mas temos um casal tio nosso que nos ajuda e que as
vezes a vem buscar para ir passear com ela... lida muito bem com ela, leva-a a lanchar, da-

Ihe coisas que ela quer e pronto, a minha irma também gosta deles claro.

Outro suporte que também é importante para mim e para os meus pais, com certeza, é o
centro porque se nao houvesse esta hipotese, seria muito mais dificil... como é que os meus
pais iam trabalhar? Nao é facil..., mas pronto, felizmente temos esta hipdtese e eles também

se mostram sempre disponiveis a ajudar.

H4a algum suporte ou apoio (emocional, fisico, psicolégico) que lhe fizesse sentido ou que

gostariam de ter?
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Por acaso, nunca pensamos em algo deste género porque eu sempre lidei bem com isto, mas
agora que falas, se calhar, como tenho pensado muito por causa do futuro e me tem
causado até alguma ansiedade a ida a um psicélogo ndo era mal pensado, mas por acaso
nunca fomos. A nossa familia, principalmente aqueles que falei anteriormente, mostram-se
sempre disponiveis, e claro os meus pais... NOs apoiamo-nos sempre uns nos outros e
ajudamo-nos uns aos outros. No fundo sabemos que somos nds por ela. Mas para além
destas pessoas, ndo ha assim muita gente... ou melhor, hd muita gente que pergunta se ela

estd bem, se precisamos de alguma coisa e tudo mais, mas de resto nao.

Porque acha que nunca foram a um psicélogo?

Olha, sinceramente ndo sei... acho que foi porque achamos que tinhamos as emoc¢ées bem
reguladas e como acho que liddvamos bem com a situagao, nunca calhou de o fazer. (Pausa
para siléncio) Se fosse hoje, se calhar as coisas eram diferentes, mas também sabes como é...

vamos crescendo e vamos evoluindo.

Quais sdo as suas expectativas relativamente ao futuro da/do sua/seu irm3/3o?

Acima de tudo o que eu quero é que a minha irma seja feliz, que consiga ter estabilidade
emocional e fisica e que seja bem tratada pelas pessoas que a rodeiam porque, acima de
tudo, acho que o mais importante é o conforto e a seguranca dela. E como eu te disse, para
mim, se ela estiver bem, é o mais importante. E o que mais quero e o que mais penso, é por

isso que tanto penso no como serd um dia mais tarde.
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ANEXO 5- QUESTIONARIO

O presente formuldrio surge no dmbito da realizacdo da dissertacdo de mestrado em
Educacdo Especial: Multideficiéncia e Problemas de Cognicdo, pela Escola Superior de

Educacao do Porto.

Este destina-se a irmdos de pessoas com deficiéncia e procura compreender o grau de
concordancia ou discordancia com determinadas afirmacdes. As afirmacdes relacionam-se
com a relacdo com o irm3o/a com deficiéncia e com a influéncia/impacte da deficiéncia no

seu quotidiano.

As mesmas foram alvo de revisdo e testagem numa pequena amostra. Os dados recolhidos

sdo andnimos e confidenciais e serdo utilizados apenas para fins académicos e cientificos.

e A minhaidade

e HabilitacGes académicas
o 4%no
o 6%2ano
o 9%no
o 12%no
o Licenciatura
o Mestrado
o Doutoramento

o Outro

e Aidade do/a meu/minha irm3do/a com deficiéncia
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e O/A meu/minhairm3o/a...

A vivéncia com o/a meu/minha irmdo/a com deficiéncia é normal.

Discordo totalmente

o)
e

Concordo totalmente

O nascimento do meu irmdo trouxe consigo altera¢bes naquilo que era considerado a

(@]

o

Frequenta a escola
Trabalha

Esta numa instituicdo
Estd em casa

Outro

normalidade da minha familia.

Discordo totalmente
1O
2 0
3 0
4+ O
s O
e
70

Concordo totalmente

Com o nascimento do meu irmado tivemos que mudar muita coisa na familia, principalmente

a nivel de rotinas.
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Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

O nascimento do/a meu/minha irmao/3 fez-me crescer mais cedo.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

O trabalho em equipa intrafamiliar foi/é crucial no desenvolvimento do meu/minha irmao/a.

Discordo totalmente

Concordo totalmente

A relacdo escola-familia foi/é crucial no desenvolvimento do/a meu/minha irmao/a.
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Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Tenho uma necessidade constante de proteger o/a meu/minha irm3o/a.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Com o tempo, aprendi a lidar com a situacdo do/a meu/minha irmdo/a de forma mais

tranquila, e a ter uma relagdo calma.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0O
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Com o nascimento do/a meu/minha irmdo/irma, comecei a sentir mais responsabilidades,

porgue sentia que os meus pais precisavam da minha ajuda para cuidar dele/a.

84



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Em algum momento senti ciimes do/a meu/minha irm&o/irma.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Eu sinto que é preciso muita paciéncia para lidar com o/a meu/minha irmao/a.

Discordo totalmente

Concordo totalmente

Desde muito cedo me foi incutido a questdo ajudar o/a meu/ minha irmdo/a e de o/a apoiar

em tudo o que ele/a precisar.

85



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Tenho uma constante preocupacdao em tentar perceber se esta tudo bem.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

O facto de o/a meu/minha irm3o/a precisar de mais atencdo do que eu interferiu em algum

momento com o meu bem-estar psicolégico.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0O
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Ha momentos em que me sinto desgastado/a psicologicamente.

86



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Sinto que, com o passar do tempo, o cansaco e o desgaste se denotam na minha paciéncia.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Penso que o acompanhamento psicoldgico me teria facilitado o processo e conseguiria lidar

com a situacdo de outra forma.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0O
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

O medo do futuro é um aspeto que me faz refletir vérias vezes quando penso no/a

meu/minha irm3ao/a.

87



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Sinto-me preocupado quanto ao futuro do/a meu/minha irm3o/a por ndo saber o que |he

reserva.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Sinto-me responsabilizado e comprometido com o futuro do meu/minha irmao/a.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0O
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Sinto que no futuro tenho o dever de cuidar do/a meu/ minha irmao/a.

88



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

O passar do tempo ajudou a que eu conseguisse ir lidando melhor com a situacdo do/a

meu/minha irm3o/a.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Em grande parte das situacGes, ndo me sinto confortavel em levar o/a meu/minha irmdo/a

quando estou com os meus amigos.

Discordo totalmente

Concordo totalmente

Muitas vezes, sinto medo do que as outras pessoas vdo pensar acerca do comportamento e

do funcionamento do/ a meu/minha irmao/a.

89



Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Sinto que a sociedade é hostil em relacdo as pessoas com deficiéncia.

Discordo totalmente
1O
2 0
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

Em alguns momentos, sinto que a deficiéncia do/a meu/minha irmdo/a limitou a vida social

da familia.

Discordo totalmente
1O
2 0O
3 0O
+ O
s O
6 O
70

Concordo totalmente

Sinto-me envolvido nas tomadas de decisdo relacionadas com a vida da familia e com o/a

meu/ minha irm3o/a.

90



Discordo totalmente
1O
2 0O
3

4

5

O O O O

6

70

Concordo totalmente

O/A meu/minha irm3o/a é o/a meu/minha melhor amigo/a.

Discordo totalmente

Concordo totalmente

91
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