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RESUMO

O presente estudo se realizou por meio de um estudo de caso, com uma familia
inserida na rede APAE do DF, e teve como objetivo geral de pesquisa, compreender a
estrutura e a dinamica familiar de uma familia com um filho deficiente intelectual. Sobre os
objetivos especificos: procurou-se conhecer as expectativas atuais e futuras da familia sobre
o cuidado do filho deficiente; conhecer as rotinas familiares dos individuos inseridos no
contexto da deficiéncia; identificar as estratégias de cuidado na relacdo fraterna delegadas
pelos pais; e caracterizar o ciclo vital de desenvolvimento do deficiente. A metodologia
delineada para estudo de caso é de carater qualitativo, com andlise descritiva e exploratéria.
Foram utilizados os seguintes instrumentos: Escala das InteracGes entre os Irmdos, uma
entrevista semiestruturada, Inventario de Rotinas, Genograma, Ecomapa, e o Ciclo de Vida
da Familia. Os procedimentos estabelecidos para a execucdao do trabalho foram: combinar
um horario acessivel com a familia para realizar o encontro, e dai a explicacdo sobre o
trabalho, entregar o TCLE, aplicacdo do questiondrio séciodemografico, realizacdo da
entrevista semiestruturada e a sua gravacdo. Foi entregue também o questionario sobre a
relacdo dos irmdos aos pais e aos irmdos, e foi entregue o inventario de rotina do irmao
deficiente aos irmdos de desenvolvimento tipico. Apds isso, a entrevista foi transcrita e o
genograma, ecomapa, e o ciclo da vida foram montados. Os resultados, mais gerais,
demonstraram a importancia da familia em ter uma relagao aberta para didlogos, estimular o
desenvolvimento do filho deficiente intelectual visando sua autonomia, e ter o cuidado com
o planejamento do futuro.

Palavras-Chave: Familia. Deficiéncia. Relagoes.
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1 INTRODUCAO

A deficiéncia intelectual é caracterizada no senso comum, por limitaces nas
habilidades mentais, que fere varias areas cognitivas, como: inteligéncia, raciocinio
I6gico, resolucdo de problemas, planejamentos, memoria, entre outros. Devido a
essa limitacdo, isto repercute no comportamento adaptativo da pessoa, como por
exemplo, nas praticas sociais, na realizacdo de tarefas simples, e muitas vezes a
pessoa tende a parecer ter menos idade do que realmente tem, devido ao julgamento

alheio diante das suas limitagdes.

Em um levantamento estatistico na populacdo brasileira, foi divulgado que
6,2% da populacdo tem algum tipo de deficiéncia. Contudo, apenas 0,8% da
populacdo tem algum tipo de deficiéncia intelectual, sendo que a maioria (0,5%)
nasceu com a limitacdo. No entanto, a estatistica agora, é referente ao total nimero
de pessoas com deficiéncia intelectual, e mais da metade (54,8%), apresenta o grau
intenso ou muito intenso, e cerca de 30% frequentam servicos de reabilitacdo em
saude. (VILLELA, 2015).

Contudo, as pessoas que tém deficiéncia intelectual, como qualquer pessoa
elas tém uma familia, e frente a isso, € importante conhecer a construcao da rede de
cuidado dela. J& que uma das caracteristicas desse tipo de deficiéncia estd na
dificuldade de comunicacdo e na interacdo social, essa dificuldade pode ser
vivenciada dentro do ambiente familiar. (CEZAR E SMEHA, 2016).

E um processo considerado significativo, compreender a estrutura e a dinamica
de uma familia que tenha um membro deficiente intelectual, porque € preciso
compreender os sentimentos de ambiguidade que existem nesse meio. E valido
também estudar sobre isso, porque as familias de hoje, mostram um movimento
maior de permanecerem unidas. O movimento para que isso aconteca € relevante de

se compreender, pois permite conhecer melhor a repercussdo dessa realidade nesse



contexto do ambiente familiar atual, e 0 modo de enfrentamento que a familia adota
com os membros, que podem néo ser conhecidos. (LOURETO E MORENO, 2016).

Além disso, o estudo do ciclo vital da familia, também é relevante porque
permitird a ampliagdo do conhecimento 0s eventos estressores ja vivenciados, as
formas de interacdo e superacdo na perspectiva individual, grupal e transgeracional
daquele grupo. Compreendendo também os valores, as crengas, 0s papéis, as
fronteiras, os segredos, as memarias que permeiam as geracdes, que sdo delegadas e
percebidas a partir das psicodindmicas que governam a familia, seus processos de
transmisséo, e suas particularidades. (McGoldrick, 2012).

E essa relagdo familiar com o membro deficiente, muda quando a configuragéo
paterna fica ausente do meio. Quando esse momento chega, existem instituicdes que
sdo preparadas para receber deficientes intelectuais e maltiplos, em muitas situagoes,
séo encarregadas de prover a assisténcia e o cuidado, justamente devido a auséncia
das funcbes paternas. Todavia, essa disponibilidade ndo tem sido alcancada,
provocando o exercicio dessa funcdo nos irmdos, outros familiares e/ou pessoas
proximas. A responsabilidade para com o deficiente, demanda do aprofundamento
sobre as histérias de vida das familias, obtidas por meio da formacdo dos
profissionais, do acompanhamento psicossocial dos cuidadores e do empoderamento
dos membros da familia como o primeiro recurso. (Autogestdo, Autodefensoria e
Familia da APAE, 2017).

Objetivo Geral

<+ O objetivo deste estudo é explorar a estrutura, dindmica da
familia que tenha um filho portador de deficiéncia intelectual.

Obijetivo Especifico
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Identificar as expectativas, atuais e futuras, da familia sobre o
cuidado do filho deficiente.

Conhecer as rotinas familiares dos individuos inseridos no
contexto da deficiéncia.

Identificar as estratégias de cuidado na relacdo fraterna
delegadas pelos pais.

Caracterizar o ciclo vital de desenvolvimento do deficiente.



2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

A familia, para Yamashiro e Matsukura (2017) ¢é percebida conforme a teoria
sistémica, como um grupo natural que tem uma estrutura formada a partir de
padrdes de interacdo, de relacdo afetiva, social e cognitiva, estabelecidas entre seus
membros. Para Ponce (2012), é um sistema de relacionamentos em que, 0 que
acontece com cada membro dela, reverbera nos demais e em suas relacdes
interpessoais. Portanto, para compreender a estrutura e a dindmica, € preciso ter uma

percepcao integral sobre a familia.

E para se ter essa percepc¢do, é pertinente compreender o papel do ambiente
familiar, e para isso, Lima (2018) expde que é ter o papel de mediador, por ser
considerado um dos primeiros ambientes de socializacdo do individuo. Desse modo,
intermedia os modelos e as influéncias culturais, na socializacdo do individuo com o
ambiente. Por conta disso, no ambiente familiar, hd a formacdo de modelos proprios
de relacdo interpessoal, entre seus membros; de construcdo individual, do sujeito

com o sujeito; e coletiva, do sujeito com a sociedade.

Conforme Dias (2011), o modelo de familia, independentemente de qual seja
sua composicdo, ou estilo de ambiente familiar, € uma unidade social constituida por
um conjunto de pessoas, como um todo sistémico, onde se constitui relacbes entre
seus membros e 0 meio exterior. Isso, em concordancia com Bucher-Maluschke,
Carvalho e Fukuda (2011), a familia tem uma estrutura que pode ser denominada
por nuclear e/ou extensa. A familia nuclear se caracteriza pela presenca dos pais e
dos filhos. Mas quando se estende, e passa a contar com a presenca dos avos, tios e

outros, denomina-se por familia extensa.

As diferentes composicdes familiares provocam transformacdes nas relacGes
familiares e nos papeis desempenhado pelos seus membros. (LIMA, 2018). E dentro
dessas relagdes, Yamashiro e Matsukura (2017) discorrem que ha varios niveis de



relacbes dentro da familia, porque sdo compostas por varios subsistemas, como:

maridoesposa, irmaos-irmaos, pais-filhos.

Como a composicdo dos membros e a formagdo de seus subsistemas
influenciam na configuracdo da relacdo familiar. Uma outra condicdo que gera
implicagdo na mudanga do funcionamento e em outros aspectos da realidade da
familia, é quando ha o nascimento de um filho, porque provoca uma adequacéo da
familia para aderir aquele novo membro ao ambiente. Contudo, no caso em que esse
novo filho demonstra um quadro de deficiéncia intelectual (DI), além de ocasionar
uma modificacdo na relacdo familiar, em geral, suscita nos pais uma questdo de
medo e de duvida sobre os cuidados e o futuro desse novo filho. Isso ocorre, porque
esse novo membro da familia requisita de muitos cuidados e de disponibilidade dos
membros para proporcionar esse cuidado, nesse contexto, € normal que os pais
questionem suas capacidades e potencialidades para cuidar desse membro. Todavia,
em ocasides que isso aconteca, pode gerar impactos negativos no ambiente familiar.
(SILVA ET AL, 2017).

Conforme o documento norteador Autogestdo, Autodefensoria e Familia da
APAE (2017), quando isso acontece, hd uma tendéncia em muitos casos, da familia
nuclear se restringir a méae, e as relacdes familiares passarem a ser monoparentais.
Isso tende a acontecer devido ao desafio da aceitacdo que a familia passa com a
chegada desse novo filho, e ndo apenas isso, mais também passa a se preocupar com
as necessidades especiais que a crianca ird requisitar em seu desenvolvimento. Em
consonancia a isso, Alves e Serralha (2019) abordam também sobre a dificuldade de
aceitacdo, que a familia passa para conseguir se adaptar e aceitar as condicdes
inesperadas que sdo impostas a eles. H& a vivéncia de emocGes ambivalentes, ha o
potencial de desenvolver frustracdo, estresse e sofrimento diante dos desafios
intrafamiliares, do estigma que surge, e das reacOes sociais negativas que se

manifestam.



A autora Blanca (2011), aborda nesse contexto, que a ruptura da rede de
desejos e esperangas de um filho de desenvolvimento tipico, para um filho com
deficiéncia intelectual, se resulta em luto, que cada familia vivencia em sua maneira
singular de formacdo. Mas também Santos e Martins (2016) acrescentam que,
mesmo que o caminho natural para o aceitamento seja arduo, longo e tortuoso,
receber o conforto de familiares e amigos na hora do conhecimento do diagnéstico,
pode servir de consolo, suprir a necessidade de aceitacdo e assim minimizando o

sentimento de desamparo e soliddo do casal parental.

Essa comocéo que ocorre nas familias, para Bucher-Maluschke, Carvalho e
Fukuda (2011), pode provocar em suas interagfes tanto uma intensa ansiedade e

frustracdo que pode levar a uma desestabilizagdo, quanto o fortalecimento das
relacbes familiares. As familias mais resilientes, por exemplo, conseguem lidar
melhor com esse tipo de situacdo. Nesse sentido, para Alves e Serralha (2019), o
filho com deficiéncia pode tanto evidenciar um risco para o desenvolvimento dos
outros membros da familia e assim afetar suas relacbes negativamente, como
também pode evidenciar um crescimento e fortalecimento das relagdes familiares e

assim, promover uma unido entre os membros.

Mas conforme as mudancas advindas do tempo, Lizasoain e Onieva (2010),
apresentam que as familias estdo cada vez mais aptas a aceitar melhor este tipo de
situacdo inusitada, por ter cada vez mais conhecimentos acerca das deficiéncias. No
passado, néo se tinha tanta informac&o acerca delas, e tdo pouco eram divulgadas.
Portanto essa situagdo era encarada como uma tragédia, uma vergonha, para muitas
familias ter um membro desta maneira. Entretanto, com a ampliacdo da transmisséo
de informacdes, a situacdo deixou de ser tdo lamentavel, e se tornou mais aceitavel,
mesmo assim, a intolerancia social frente a deficiéncia permanece na realidade das

pessoas.

Em consequéncia a essas mudancas que ocorreram no passar do tempo, Ponce

(2012) alude da importancia de se expandir a base familiar, no intuito de que nao
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fique restrito apenas ao pai, a mée e ao filho, como se era restritivo no passado. E
significativo que todos os membros da familia se tornem ativos e protagonistas
desse sistema, porque assim possibilita a liberdade de estabelecer qualquer tipo de
relacdo entre os membros familiares. E isso gera uma grande vantagem para a
familia nuclear, j& que todos os outros membros, dispondo das informac6es basicas
necessarias, permite com que 0S outros possam ajudar nos momentos de
necessidade. Nesse sentido, Santos e Martins (2016) alertam que esta sobrecarga
vivenciada pelas familias nucleares provoca impactos negativos sobre a saude e o
bem-estar dos pais, 0 que resulta em altos niveis de estresse, por exemplo, e que
posteriormente necessitam ser trabalhados, podendo utilizar estratégias especificas
para reduzir seus efeitos prejudiciais. Porque assim, o apoio social, por exemplo,
fornece a familia um impacto sobre a capacidade, permitindo assim, um ambiente
estavel, seguro e sustentavel para a crianca. Desse modo, Alves e Serralha (2019)
abordam da importancia para a familia e a crianca deficiente intelectual terem, além
da relacdo com a figura materna, relagdes, interacdes entre os outros membros da
familia extensa, ja que todos fazem parte do ambiente familiar e todos os envolvidos

exercem papel fundamental na vida do outro.

Agora, um membro essencial nesse meio e que tem um papel importante nesse
processo, é o irmdo de desenvolvimento tipico, do filho com deficiéncia intelectual.
De acordo com Ponce (2012), o filho de desenvolvimento tipico tem uma relacdo
modificada com os pais nesse ritmo de vida diferenciado, porque ocorrem atitudes
discrepantes na relacdo dos pais com os filhos. Assim, para 0s irmdos com
desenvolvimento tipico, ha uma cobranca maior de responsabilidades, do que para o
filho com deficiéncia intelectual, e ha uma menor disponibilidade de tempo dedicada
pelos pais a eles, do que para o filho com deficiéncia intelectual. Essa dinamica é
usual em muitas familias, e também é comum que a mulher, sendo mée ou irma,

forneca mais apoio ao filho com deficiéncia, do que o homem, sendo pai ou irmao.
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Em meio a esse tratamento diferenciado é importante, segundo Alves e
Serralha (2019), que haja no ambiente familiar a liberdade para a expressdo dos
sentimentos, que s&o vividos de forma intensa pelos membros, e em especial pelos
irmados, porque assim gera abertura para uma relacdo familiar mais firme e que
ampara nas necessidades que surgem em decorréncia dessa realidade. Caso a familia
ndo tenha essa dindmica de falar sobre os sentimentos, as dificuldades, as duvidas
que aparecem nesse contexto, pode originar obstaculos emocionais interpessoais no
ambiente familiar. Dessa forma, Lizasodin e Onieva (2010) ressaltam também sobre
a relevancia de se ter uma comunicacdo clara e honesta entre 0s membros, pois
facilita ter a compreensao da dificuldade do outro, em especial a vivida pelo irmao,
para ele saber exatamente o diagndéstico do irmédo deficiente e assim, saber ajudar,

possibilitando a unido familiar.

E frente aos sentimentos elaborados na relacdo fraternal, as caracteristicas,
habilidades, que se inclinam a aparecer para o irmdo de desenvolvimento tipico,
segundo Silva et al (2017) é de serem mais afetuosos e tolerantes nas relagdes,
serem menos competitivos, e agressivos no comportamento. Aparentemente, tem
efeitos positivos nessa relacdo, como a amistosidade, a empatia, o ser altruista e
solidario. Entretanto, ha efeitos negativos que também sdo pontuados nessa relacéo,
como sofrer por depresséo, ansiedade, problemas de comportamento, e dificuldade
de relacionamento com os irmédos. Outros sentimentos relatados pelos irméos de
desenvolvimento tipico, presenciados nessa relacdo, sdo: culpa, angustia, ciimes,
desejo de cura, protecédo, vergonha, irritacdo, sentimento de diferenca, solid&o, raiva,
sensacéo de ser invisivel, entre outros que podem se manifestar. (PONCE, 2012).

Nesta situacdo, a relacdo fraternal, para Rooke, Almeida e Mejia (2017),
apresenta uma relacdo alterada, e ndo igualitaria como é usualmente nas familias
com todos os membros de desenvolvimento tipico. Neste contexto, o irmdo com
desenvolvimento tipico, independentemente da ordem de nascimento, podendo ser o

cagula, ou o mais velho, este recebera além de muitos encargos ja esperado pelos
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pais, este pode desenvolver de forma precoce uma maturidade para ter que cuidar da
situacdo junto do irmé&o deficiente, e isso pode ser tanto positivo quanto negativo
para o seu desenvolvimento. Por causa dessa realidade, o irmdo de desenvolvimento
tipico se depara com sentimentos que podem ser tanto positivos para 0 seu
desenvolvimento, quanto negativos. Nesse caso, Lizasoain e Onieva (2010) trazem
que um fator que influencia na relacdo fraterna, é o grau de deficiéncia do filho, até
porque quando a relagdo pais-filhos se d& de forma muito diferenciada, isso pode
gerar uma relagéo conflituosa entre os irméos, mas caso essa diferenca na relagdo
seja mais comedida, diminui-se a chance de uma relagdo complicada entre os
irm&os. E a relacdo desse modo, pode levar o irm&o de desenvolvimento tipico a por
exemplo, ter que ceder, abrir mdo de alguma coisa dele, por conta do filho
deficiente, em alguns casos, por ele ter aos olhos dos pais, mais privilégios devido a
sua situacdo, e isso ndo é algo que deveria acontecer com o0 irmao de

desenvolvimento tipico.

Mas isso tudo dependera do contexto familiar, da maneira como € a dinamica e
a estruturacdo familiar. Essa dinamica familiar, que serd modificada, acaba
exercendo para aléem da familia, uma certa influéncia perante a integracdo social
dessa pessoa deficiente. Este fator influencia o nivel de integracdo da pessoa com a
sua propria familia e o0 ambiente. Quando as familias tratam o deficiente para além
da incapacidade, a sua vida seguira de maneira mais natural e assim as suas relagdes
sociais também. Porém quando isso ndo ocorre na relacdo familiar e o filho € tratado
de forma injusta em relagdo aos outros membros, o nivel de integracéo é prejudicado
(GLAT, 1996, p.112). Ainda, em relagéo a isso, de acordo com Aldrigue; Souza; &
dos Santos (2015), quando a pessoa deficiente é tratada com infantilizacdo pela sua
familia, isto a prejudica no sentido de conseguir viver uma vida adulta autbnoma e
cidadd. Quando ha um didlogo com a familia, no quesito de planejar a condugéo dos
projetos de vida do deficiente em conjunto com seus desejos, ele se desenvolve de
forma mais autdbnoma. Mas caso ndo tenha esse dialogo, os desejos da pessoa

deficiente ficam de fora e ele fica a depender da familia no planejamento da vida
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futura. Portanto, alguns fatores podem influenciar a relagdo fraternal, como as
exigéncias e os desafios do cuidado com o irm&o, a visdo familiar sobre o filho
deficiente intelectual, as estratégias de enfrentamento utilizada pela familia, isso e
outros pontos influenciam tanto no ambiente familiar, como na relagdo fraternal.
(SILVA et al, 2017).

Em conciliagdo a tudo que foi discorrido sobre a familia no geral, Tomaz et al
(2019), tratam sobre a importancia da dindmica familiar, em sua dimenséo
sisttmica. E por conta disso, que a qualidade de vida do individuo esta
correlacionada a sua estrutura familiar, com os seus padrdes de comunicagdo,
interacdo familiar, e a hierarquia presente nessa relacdo. No entanto, ha trés aspectos
que sdo primordiais, que interferem na dindmica familiar, e sdo considerados
moduladores do funcionamento e na capacitacdo da familia para a adaptacdo nas
diferentes situacdes. Eles sdo: os recursos disponiveis, a habilidade de comunicacéo,
e a sobrecarga de dificuldades, que toda familia tem, portanto a adaptacdo da familia
com o filho deficiente € um processo continuo, complexo, e que nunca esta
concluido, j& que conforme o desenvolvimento do filho, novas situacbes e novos
contextos exigirdo novas adaptacfes. Logo, Santos e Martins (2019) dissertam que,
as etapas do desenvolvimento, do filho de desenvolvimento tipico, podem ser
consideradas simples no ambiente familiar, mas podem ndo ser simples quando
comparadas com as etapas de desenvolvimento do filho com deficiéncia, e sim
podem ser visualizadas como um desafio. Isso ocorre de forma simples, como:
entrada na escola, na adaptacdo em outros contextos sem a familia, na adolescéncia,
no trabalho, no &mbito amoroso, e até na questdo da velhice, que é vista como uma

dificuldade, e ndo com a simplicidade da naturalidade da vida.

Nesse sentido, Santos e Martins (2019) informam que as familias tendem a
enfrentar as dificuldades por meio de algumas estratégias de enfrentamento bésicas.
Estas sdo: a estratégia focalizada no problema, em que a tentativa é de lidar, ou

transformar o conflito que vivencia; a estratégia focalizada na emocao, que requer
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que o individuo tome uma atitude baseada na emocdo (esquiva ou negacao) diante
do problema; estratégias relacionadas as praticas religiosas (ou pensamentos
fantasiosos), em que focaliza o apelo das forgas para pedir por uma mudanca diante
da situacdo conflitante; e a estratégia de busca ao apoio social, que é recorrer aos
conhecidos proximos, parentes, para poder decidir o que fazer, auxilia na tomada de
decisdo.

Por fim, uma preocupacdo apontada pelos pais, € a questdo do envelhecimento do
filho deficiente apds a sua morte. De acordo com Gimenes e Denari (2019), hoje em dia,
ja é possivel de se encontrar pessoas com deficiéncia intelectual vivendo essa etapa da
velhice, em razdo da mudanca da sociedade em relagdo ao trato com as pessoas deficientes
intelectuais. O aumento da visibilidade, das possibilidades de participacéo social, da oferta
de atendimento nas &reas sociais, educacionais, médicas, entre outros acessos a boas
condicBes, promoveram o prolongamento da vida dessas pessoas. Antes, era dificil
ultrapassar os trinta anos, mas atualmente com essas mudancas, eles alcangam a velhice e
tem a expectativa de vida acima dos cinquenta anos. Entretanto, mesmo com a expansao
da vida, ainda sim h& varios desafios que se encontram nessa etapa da vida, que ha
necessidade de pesquisas para se compreender melhor essa fase, e também carece de
programas publicos para atender a essa demanda. Ja foi percebido que grande parte dessas
pessoas na velhice, sofrem com a falta de recursos financeiros, e sentem a necessidade de
relacionamentos sociais porque a auséncia dessas relagdes gera sofrimento dificultando
assim, ainda mais o processo da velhice de maneira digna para o deficiente intelectual.
Portanto, para que essa preocupacao, medo, que 0s pais sentem, passe, € preciso que a
independéncia do filho deficiente intelectual, seja estimulada pela familia. Esse cuidado de
estimular a independéncia ao longo do desenvolvimento do deficiente & importante, para
que ele consiga desenvolver as suas potencialidades ao longo do ciclo vital. Além disso,
para que na ocasido em que houver a auséncia dos pais, o individuo empoderado de si, ndo
se sentird perdido, ou incapaz. Assim, evita-se a sobrecarga dos outros membros

familiares que por ventura foram responsabilizados para ficar com ele, alterando o foco de
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um cuidador, para uma companhia para o individuo. (CARVALHO, ARDORE e
CASTRO, 2015).
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3 METODOLOGIA

O presente trabalho teve sua metodologia delineada para estudo de caso de

carater qualitativo com analise descritiva e exploratoria.

3.1 Local

A entrevista foi realizada em uma sala, silenciosa e fechada e sem abertura

para a possibilidade de interferéncias externas, na sede da APAE do DF.

3.2 Participantes

Os participantes foram mae, pai, e irma e/ou irm&o deficiente intelectual que

mostraram disposic¢ao para colaborar com a pesquisa.

Critérios de inclusdo: pessoas que aceitassem participar gratuitamente da

pesquisa; e a familia que tivesse pelo menos um filho com deficiéncia intelectual.

Critérios de exclusdo: individuos que residam fora dos DF; que ndo habitam
com o grupo familiar; familias com filho Unico; e familias que ndo tivessem filho

com deficiéncia intelectual, mesmo podendo ter filho com deficiéncia fisica.

3.3 Instrumentos
Os instrumentos utilizados foram:

1. Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

2. Entrevistas semiestruturadas: Aplicada a partir de um roteiro para a
identificacdo das informac6es sociodemogréaficas, que estavam subdivididas
nos topicos: social e econdmico; regido de origem, idade, religido,

escolaridade, profissdo, histérico de saude. O roteiro investigou aspectos da
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gravidez e do nascimento do filho deficiente, informacédo recebida e reagéo
sobre a deficiéncia do filho, relagdo dos irm&os, dos pais com os filhos,
expectativas para o futuro.

. Escala das interacGes entre os irmaos: questionario fechado, auto aplicado um
para cada irmdo e outro para 0s pais, sendo que para 0s irmaos, era composto

por 48 afirmativas a serem respondidas em uma escala de 5 pontos, tipo likert
(1= discordo fortemente; 2= discordo; 3= indiferente; 4= concordo; 5=
concordo fortemente). A segunda parte do instrumento levantava as
informacBes sobre os membros da familia (Sexo, idade, escolaridade,
ocupacdo atual, carga horaria de trabalho, e atividade profissionalizante quanto
ao irmdo com deficiéncia). Para os pais ap6s a validacdo semantica das
perguntas, estas foram adaptadas totalizando 51 afirmativas.

. Genograma: O intuito de elabora-lo foi de visualizar as relagdes familiares,
compreender as suas estruturas e dindmicas, e analisar padrfes de
comportamentos que podem ter sido passados ao longo das geracdes. Algumas
orientacOes basicas para a linguagem do genograma, € que os homens foram
representados por quadrados, as mulheres por circulo, e a familia é ligada por
linhas que representam as ligacGes bioldgicas, emocionais ou legais entre 0s
membros. (BUCHER-MALUSCHKE & CARVALHO E SILVA, 2018).

. Ecomapa: O objetivo de construi-lo foi para identificar as ligacdes do filho
deficiente intelectual com o meio social. Representar as relacdes do individuo
ou da familia com a rede de suporte disponivel no campo de agcdo comunitaria.
E para essa representacdo, foi preciso identificar a forca de ligacdo, podendo
ser: muito superficial (1 linha), superficial (2 linhas), moderado (3 linhas), e
forte (4 linhas). (BUCHER-MALUSCHKE & CARVALHO E SILVA, 2018).
. Ciclo de vida da familia: A finalidade de produzi-lo, foi devido a necessidade
de compreender o0s processos vivenciados por essas familias no antes e depois

de ter um filho com deficiéncia intelectual. Este processo permite entender a
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trajetoria da familia perante situacBes inusitadas, e 0 seu movimento em
situacdes dificeis, ja que o desenvolvimento da vida é dindmico e versatil.
(BUCHER-MALUSCHKE & CARVALHO E SILVA, 2018).

7. Inventario de rotinas: levantou informagdes sobre as atividades
desempenhadas pelo grupo de irmé&os, sendo um para os dias da semana e
outro para os domingo e feriados. O instrumento foi respondido pelos irmaos.

3.4 Procedimentos

Para a execucdo do trabalho, foi necessario combinar um horario acessivel
com a familia para realizar a entrevista. Com o intuito de ndo gerar trabalho para os
participantes, o encontro aconteceu na sede da APAE do DF, que demonstraram

disposicao para participar do estudo.

A conduta estabelecida para a entrevista foi na seguinte ordem: explicacdo
sobre o trabalho, entrega do TCLE, aplicacdo do questionario séciodemografico,
realizacdo da entrevista semiestruturada e a sua gravacdo, entrega do questionario
sobre a relacdo dos irmdos aos pais e aos irmaos, e entrega do inventario de rotina

do irméo deficiente aos irmaos.

Apos a coleta das informaces, foi preciso transcrever a entrevista que durou
em torno de uma hora, e organizar as informacGes para acontecer a analise dos

dados.

3.5 Procedimentos da Etica na Pesquisa

O caso apresentado nesse estudo foi encaminhado e aprovado pelo Comité

de Etica em pesquisa com seres humanos do UniCEUB, sob o registro:
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CAAE:00259018.0.0000.0023 e o Parecer n° 3.023.674, seguindo as normas da
resolugdo n® 466/12 do Conselho Nacional de Salde do Ministério da Salde, que
trata da ética em pesquisa com seres humanos, conforme constou no termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) foi garantido o sigilo da identidade dos

participantes.

3.4 ANALISE DE DADOS

Na analise de dados, 0 mapeamento da estrutura, da dindmica familiar, e as
relacBes evidenciadas entre os membros, foram elaborados através do genograma e
do ecomapa, que foram produzidos pelo programa GenoPRO, em conjunto, das
informacBes adquiridas pelas entrevistas informativas semiestruturadas. No que
concerne aos resultados da elaboracdo do ciclo vital, se analisara o antes e o depois,

do nascimento do membro com deficiéncia, por meio do Excell.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A familia estudada é composta por mée, pai, filho mais velho e a filha mais
nova, e para estar em conformidade com a ética da pesquisa, 0s nomes atribuidos
aos membros da familia, neste trabalho, sdo nomes ficticios respectivamente: Ana,
André, Alexandre e Aline. Essa familia estd representada na Figura 1 pelo seu
genograma, e na Figura 2 estd exposta a legenda para compreender melhor o
genograma. Nele é possivel visualizar qual é a relacdo entre os irmados e, por
exemplo, é conflituosa, mas também é harmoniosa. Conforme Ponce (2012), a
relacdo dos irmdos é ambivalente em seus sentimentos, e é influenciada pelo grau de
proximidade, portanto, os irmaos de desenvolvimento tipico podem sentir tanto
raiva, quanto o desejo de cuidado pelo irmdo deficiente. Por causa disso, na
entrevista, foi compartilhado que a relagédo fraternal ja foi mais harmoniosa quando
criancas, época em que brincavam juntos e tinham mais tempo e contato para
estarem juntos. Mas agora na fase da adolescéncia, ha muita discussdo entre eles, o
que resulta em uma relacdo mais distante jA que as atividades sdo diferentes,

distintas e eles acabam fazendo as coisas em separado.
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Figural — Genograma da Familia

Aline  Alexandre

Figura 2 — Legenda da Familia
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Para além da relagdo entre os irmdos, € notdrio na Figura 1, que hd um
distanciamento da familia nuclear para a familia extensa. Contudo, esse
distanciamento é tanto afetivo pelo lado paterno, quanto fisico pelo lado materno, e
isso quer dizer que, a familia nuclear, no momento de necessidade, de apoio, tem
como suporte a familia parterna, ja& que moram junto deles no DF. Ja com a familia
materna, ndo ha tanto esse suporte préximo para auxiliar de imediato nos momentos
dificeis, vez que residem em Manaus, o que leva ao distanciamento fisico entre os
membros. Contudo, mesmo que fisicamente exista essa distancia, de acordo com a
mde Ana, o contato dela com essa outra parte da familia extensa é frequente, e eles
tomam conhecimento de tudo o que acontece com a famila nuclear, por isso que ha
harmonia com relacdo a esses parentes. Agora, com a familia paterna, mesmo néo
tendo uma distancia fisica, ha uma distancia emocional entre os membros. Todavia,
nas situacdes emergenciais, ha o suporte da parte deles, entretanto na questdo de
proximidade afetiva, do dia-a-dia, a presenca da familia em Manaus € mais efetiva .

Isso reforca a importancia que Ponce (2012) alude de expandir a base
familiar, para que ndo fique restrita a familia nuclear, e assim, em caso de
necessidade, de apoio, os membros da familia extensa teriam capacidade para
ajudar, manejar uma situacéo dificil. E no caso em estudo, ha um suporte familiar
preparado proximo para qualquer emergéncia, mesmo que ndo tenha um contato

rotineiro com os familiares.

Em relacdo a Figura 3, ha a demonstracdo do ecomapa do filho Alexandre,
que ¢ o filho deficiente intelectual dessa familia, como apresentado no genograma. E
no ecomapa, mostra a relacdo dele com seus ambientes cotidianos, e se ha vinculo
forte ou ndo. Para a elaboracdo do ecomapa, algumas das informagdes utilizadas
foram coletadas pelo inventario de rotina e pela entrevista, sendo que ambos
corroboraram também para a andlise do geral da estrutura e da dindmica dessa
familia. E interessante ressaltar que, mesmo diante do diagndstico de autismo do

filho, a atitude e o foco que os pais estabeleceram para desenvolve-lo foi um
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movimento dindmico que ajudou muito o Alexandre a ser cada vez mais
independente na sua vida, e o ciclo vital permite visualizar parte desse

desenvolvimento.

Figura 3— Ecomapa do Alexandre

Familia
Paterna

Familia
Materna

Ingles Estagio

Legenda: — Vinculo Superficial /—— Vinculo Moderado /—— Vinculo Forte

Diante desse ecomapa demonstrativo das relacbes sociais do Alexandre, é
curioso perceber que, o diagndstico de uma pessoa autista tem como descri¢do, uma
desordem no desenvolvimento, que desde cedo, apresenta um certo grau de
deficiéncia na interacdo e comunicagdo social, em diferentes contextos, e com
diferentes pessoas, e que tem um padrdo de comportamento restrito e repetitivo.
(MANDLECO & WEBB, 2015).

Frente a isso, € intrigante perceber a quantidade de atividades nas quais o
Alexandre estd envolvido, e que tem vinculos, alguns mais fortes, outros mais
superficiais, mas que had um envolvimento social, e que nessa interacdo social ele
ndo se incomoda. Esse tipo de comportamento sé é possivel de acontecer, se 0s pais
ou a familia estdo realmente empenhados no desenvolvimento do filho. Em
concordancia com Glat (1996), esse tipo de relagdo familiar estabalecida, de forma

igualitaria entre os membros, com o tratar natural, sem haver diferenca entre os
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membros no ambiente familiar, € 0 que permite o desenvolvimento da autonomia
dos integrantes da familia. E quando se tem um filho deficiente intelectual, e este
ndo é tratado como incapaz dentro da sua rede familiar, possibilita da mesma

maneira o desenvolvimento da sua autonomia.

Vale destacar ainda no ecomapa acima, uma reacdo relevante do Alexandre,
conforme o relato da mée, quando ele descobriu que foi aprovado no estégio, e que
isso faria parte de sua nova rotina. Nesse momento de mudancga, Alexandre disse:
“Gostei Mamae! Variou!”. Em divergéncia a essa reagdo, Mandleco ¢ Webb (2015)
abordam algumas tendéncias de comportamento que o autista tem, como por
exemplo, a manifestagdo da necessidade de invariabilidade, de padrdes ritualizados,
e adesdo inflexivel as rotinas. Em face a essa discrepancia de atitudes, fica
evidenciada a possibilidade de transformacdo das pessoas, conforme a sua
individualidade e aos estimulos a que sdo provocados no seu ambiente familiar. O
desenvolvimento pode ocorrer de maneiras diversas, sendo que um dos fatores
relevantes estd na forma de como o individuo serd visto e tratado dentro da rede

familiar, para além da caracteristica da deficiéncia intelectual.

A Figura 4 apresenta o ciclo vital da familia, nele estdo os eventos
considerados importantes pela familia, ao longo da experiéncia de vida com o filho
deficiente intelectual. Por meio dele ficou interessante analisar a dindmica familiar e
a sua estrutura perante os desafios, ou 0s eventos inusitados expostos pela Ana na

entrevista.

Figura 4 — Ciclo Vital Familia
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Por meio desse ciclo vital, representando a linha de vida, é interessante reparar
que esta familia ndo tem o costume de se estabilizar em apenas um lugar para viver
por muito tempo, mesmo que o fator motivador para ter essas mudancas seja o
trabalho. Mesmo assim, Silva et al (2017) pontuam que a chegada de um novo
membro na familia altera a sua dindmica, para adequar esse novo membro a
realidade daquela familia. Diante disso, a chegada de Alexandre, por exemplo,
poderia ter sido um fator a estabilizar a familia em um Unico lugar, mas para essa
familia, essa estrutura ndo mudou, mesmo havendo a adequacdo dele nessa dinamica
familiar. Tanto que esse movimento de mudanca da rede familiar, influenciou na
forma do Alexandre de se socializar com o mundo, de forma que a rigidez do seu
diagnostico ndo prevaleceu de maneira limitadora no seu desenvolvimento enquanto

pessoa.

Um evento desse ciclo vital envolvente, foi a dificuldade relatada pela mae, de
obter o diagnostico de Alexandre, isso ocorreu por causa da falta de informacdo que
se tinha a respeito dessa deficiéncia na época, de acordo com a mde. Em
concordancia com o que Lizasoain e Onieva (2010) disseram, no passado nao se
tinha tanta informacdo acerca das deficiéncias, e tdo pouco eram divulgadas. Por
causa disso, a recep¢do de um diagndstico atipico para a realidade do momento, era
muito dificil, e muitas vezes encarado como uma tragédia para as familias. Contudo,
neste caso a dificuldade ndo foi nem o recebimento, mas o triunfo da descoberta,
para poder entdo dar inicio ao tratamento, depois de 5 anos de procura, e 0

sofrimento de ndo saber o que fazer.

O proximo evento que demonstra o posicionamento dos pais perante 0
comprometimento no desenvolvimento da autonomia dos filhos, foi uma viagem em
gue somente o subsistema fraterno foi escalado para Manaus. O significativo dessa
viagem foi porque os irmdos eram menores de idade, portanto foi a primeira

experiéncia de cuidado, atencdo, e que demandasse uma atitude de independencia
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deles. Mesmo que em vod com menor de idade ja tenha varios protocolos de
seguranga a serem seguidos, esse vod foi bem planejado entre os parentes, até
porque Manaus é a terra da familia materna, estéo, estava tudo combinado. Foi um
evento que ndo teve dificuldades, mas que foi instigante tanto para a relacéo
fraternal, como para os familiares, pois assim favorece o que Alves e Serralha
(2012) aludem da importancia da expansdo da rede familiar, para que todos fagcam
parte desse sistema familiar, mesmo fisicamente distantes, é importante que se
mantenham relac6es, pois todos os envolvidos exercem um papel importante na vida

um do outro.

Outro evento deste ciclo vital que repercurtiu de maneira interessante no
desenvolvimento do Alexandre, foi a viagem para a Colombia. Esta viagem
desafiadora para a familia, possibilitou a promocao da ampliacdo do conhecimento
acerca, das relagGes intrafamiliares, e até da capacidade do Alexandre de aprender
uma nova lingua. De acordo com a Ana, ele aprendeu em sala de aula, sem ela ter
noc¢do de que havia o ensino de inglés, e para a surpresa dela, ele estava aprendendo,
tinha capacidade para isso. Um exemplo de uma cituagdo salientada por ela, da
compreensdo dele com o inglés, foi em uma situacdo de conversa em que, num dado
momento, mencionaram um parente que o Alexandre ndo gosta em inglés, para que
ele ndo surtasse, porém ele fez associacbes com as palavras e quando descobriu,
ficou exaltado. A Ana acabou subestimando a inteligéncia do Alexandre, que de
acordo com ela, o seu nivel de raciocinio ndo € estavel, o que é um desafio para ela
conseguir compreender o ritmo dele, mas a animou descobrir essa capacidade de

aprender outra lingua.

E entdo, da mesma forma em que ele era estimulado a se desenvolver pela
familia para ter autonomia, houve o estimulo da escola na sala de aula, dele
desenvolver uma outra forma de comunicagdo, para conseguir compreender e
interagir nesse meio. Para isto, Santos et al. (2013) corroboraram com o enfoque

evolutivo do autista, sobre o envolvimento do desenvolvimento normal de uma
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crianca, sendo um passo a passo semelhante para o autista. Existe o diferencial do
grau da deficiéncia, mas o esperado € que para esta evolucdo ocorrer, o ideal é que
seja da forma mais semelhante possivel do que é considerado normal, da mesma
forma como ocorre com a autonomia. Por isso que, na surpresa dos pais, 0
Alexandre poder demonstrar ter a capacidade de aprender outra lingua, em um
contexto normal de sala de aula. E por ter sido estimulado a ser autbnomo, e esse
fator, corroborou a ter um aprendizado préximo ao que se é de ensino de formato

normal, de uma pessoa de desenvolvimento tipico.

Agora, como parte dos resultados coletados, um aspecto pertinente notado na
entrevista que cabe destacar, é a dindmica realizada pelo subsistema parental no
ambito da reacdo na aceitacdo frente ao diagnostico, e no que fazer referente a nova
realidade. Na entrevista, Ana recordou que 0 momento do diagnostico, foi um alivio,
pois era algo desejado porque ja& tinham anos de procura pelo tratamento correto
para o filho. Entretanto, na relacdo do casal, houve a presenca de sentimentos como
desamparo, inseguranga, em especial 0 marido demonstrou um intenso conflito por
sentir-se desnorteado na época sobre o que fazer, e a mae percebeu que teria que ser
0 amparo para que a familia ndo se desestruturalizasse, e que por isso procurou levar
a situacdo por meio do otimismo, mas confessou que nos momentos a sos, chorava
devido a incerteza do que fazer e por onde ir. Mas receberam o apoio familiar, que

0s ajudou a seguir em frente, e a manter a uniéo.

Essa dindmica é natural que aconteca na relagdo parental e com a familia, de
acordo com Santos e Martins (2016), nesse contexto de conhecimento do
diagnostico, pois pode gerar sentimentos de desamparo e soliddo para o casal, mas
pode ser consolado pelo apoio da familia. E tanto Bucher-Maluschke, Carvalho e
Fukuda (2011), expressam sobre a possibilidade de desestabilizacdo que a familia
pode sofrer no inicio do enfrentamento dessa realidade, mas que também a familia
pode se fortalecer diante desse desafio e se unir para lidar melhor com isso, o que foi

0 caso dessa familia analisada. Como Alves e Serralha (2019), que tratam da
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chegada do filho deficiente intelectual como um potencial de risco para afetar as
relacbes de forma negativa, como também pode causar a unido, consolidagdo das

relagOes intrafamiliares.

Como um dos objetivos de andlise, também é a relagdo fraternal, é curioso
pontuar que a Aline é a mais nova da familia, logo a sua chegada foi muito desejada
pelos pais. Ana relatou na entrevista, que ela e o André sentiram muito medo no
inicio de tentar ter outro filho, pela possibilidade de vir a ter alguma deficiencia
como o Alexandre, mas resolveram deixar o medo de lado, quando refletiram a
probabilidade dele ficar sozinho no futuro. Em concordancia com Silva et al (2017),
a chegada de um novo filho causa adaptacdo da familia para incorpora-lo no
ambiente familiar, e na configuracdo familiar. Se na composicdo dos membros, ja
tem um irmdo mais velho, que influencia na formagdo do subsistema paterno-
fraterno, este irmd@o mais novo que estd para chegar, influencia em tudo, até nas
relagBes dos subsistemas ja existentes. De acordo com Blanca (2011), toda crianca
antes de nascer € idealizada pelos pais, mas na hora de nascer ha algum
desapontamento, deixando assim de ser o filho dos sonhos. Mas esse
desencantamento ndo é significativo quando a situacdo é ser o filho mais novo de
desenvolvimento tipico na familia, pois o desejo da chegada devido a carga de
expectativas, planos ja pré-determindados e obrigacGes teoricamente pontuadas, sdo

tantos que apenas o nascimento ja é o motivo de agradecimento.

Mas mesmo o0s pais com algumas intencdes para a Aline, a Ana esclareceu que
o desejo dela para com a filha é que a Aline invista nos seus sonhos, e construa a sua
vida, enquanto a mée possa administrar as coisas para ndo sobrecarrega-la. E a mée
reforgou que o ambiente familiar deles é aberto para o didlogo, para que a Aline se
sinta a vontade para falar sobre o que quiser: medos, dividas, planos, sentimentos,
entre outras coisas. Essa dinamica intrafamiliar, € fortalecida por Alves e Serralha
(2019), pois eles explanam que esse tipo de ambiente familiar, em que se tem a

liberdade para expressar 0s sentimentos, promove uma abertura na relagdo familiar e
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a fortifica para o amparo a qualquer necessidade que surgir em decorrencia dessa
realidade. E Lizasodin e Onieva (2010) ressaltam também da importancia da
comunicagéo clara e honesta entre os membros, devido a minimizagéo de conflitos
gerados por incompreensdes entre familiares, em especial pelos irmdos. Como
situacBes desagradaveis sdo indesejadas, a familia desse caso trabalha para ter um
melhor didlogo com todos 0s membros da casa.

E instigante reparar que a Ana, depois de um tempo, parou de trabalhar para
cuidar do Alexandre, e isso acontece porque Cardoso e Fran¢ozo (2015) discorrem
que o papel do pai esta voltado para o de provedor, enquanto as mulheres, maes, se
responsabilizam como as principais responsaveis pelos filhos. E curioso que, no
caso dessa familia, a Aline é quem esté selecionada para o cuidado na sequéncia do
Alexandre, e isto provoca a reflexdo acerca do trabalho do cuidador, que ainda hoje

permanece associado a mulher, restringindo-se a mée e irma.

Em relag&o ao futuro, é notvel um cuidado tomado em conjunto com a familia
extensa materna, quando Ana relata da possibilidade dela e André ja ndo estiverem
mais vivos e os filhos tiverem que se virar. Pelo fato dessa parte da familia morar
longe, ndo se tem garantia de como a situacdo de la possa estar, mas se sabe que
Alexandre e Aline poderdo entrar em contato e se precisar de apoio, vai ter parente
que pode ajudar, porque a familia aqui é pequena em comparacdo com a de Manaus,
e como eles tém uma relacdo boa com os parentes de |4, ndo teria problema em se
mudar para la, se for um plano. Esse cuidado, conforme Gimenes e Denari (2019), é
importante de se ter, porque muitas pessoas, hoje em dia, vivem muito mas nédo séo
preparadas para viver tanto, e acabam passando pelo processo de envelhecimento, de
maneira muitas vezes complicada. Nesse caso, com o cuidado da familia de
estimular o filho para ser independente, de planejar com a familia de ficar proximo a
aqueles que se sente bem e o poderdo acolher, e com o recurso financeiro
programado pelos pais para deixar com o filho, aparentemente a preparagdo para a

vida, incluindo a velhice esta no rumo certo.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo de caso possibilitou identificar a estrutura e dindmica de uma
familia com um membro deficiente consubstanciada com aspectos de resiliéncia
familiar ou seja capacidade de superacdo diante da nova situacdo surgida com a
chegada de uma crianca com deficiencia. Um elevado grau de tomada de
consciéncia da nova situacdo procurando a preservacao do filho sem deficiencia e a
necessidade de fundamentar a solidariedade e a estimulacdo do filho deficiente

visando o seu futuro.

Por meio disso tornou-se mais claro os objetivos iniciais que motivaram a

realizacéo desta pesquisa, que foram:
a) Expectativas atuais e futuras da familia sobre o cuidado do filho deficiente.

Para as expectativas sobre os cuidados atuais, a familia tem o foco de
desenvolver ao méaximo o filho deficiente, para que ele seja o mais
independente possivel, porque isso no futuro sera bom para ele, e ela e o pai
separaren um dinheiro razodvelmente bom para o futuro do filho. Mas em
especial também, a mée sente-se insegura em dois assuntos: falar sobre a
sexulidade — assunto nunca discutido antes; e fazer outra pessoa aprender a
acalmar o filho, porque somente ela sabe acalmar o filho deficiente, e ninguem
mais. Portanto, as expectativas futuras € que a familia consiga, pelo menos a
nuclear, acalmar o filho deficiente independente da presenca da mae, e
conseguir conversar sobre a sexualidade, o sexo, que nunca foi discutido e 0
filho deficiente ja ta adulto, daqui a pouco, e por isso da preocupacdo. Uma
outra preocupacéo futura da mae também, é para caso 0s pais ja ndo estiverem
vivos, ela tem um combinado com a familia materna de dar o apoio necessario

aos filhos perante o futuro.
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b) Conhecer as rotinas familiares dos individuos inseridos no contexto da
deficiéncia.

Em um aspecto geral, percebi que neste contexto, que a mée ficou
encarregada de cuidar dos filhos, quando a realidade se tornou esta, mas entdo
que faz atividades para desenvolver o filho deficiente e cuidar da casa. A irmé
estd na realidade do ensino médio, portanto s6 fica na escola, demonstra as
vezes interesse em aprender técnicas financeiras para saber utilizar o futuro
dinheiro da melhor maneira possivel. O pai é o provedor da familia, mas
colabora em qualquer eventualidade se alguem da casa pedir ajuda. E o filho
deficiente esta envolvido em vérias atividades, que aparentemente gosta de
fazer. Cada membro da familia estd com o horério mais dificil que o outro, e
por isso ndo estdo conseguindo fazer muitas coisas em conjuntos, mas sempre

viajam juntos.

c) ldentificar estratégias de cuidado na relacdo fraternal delegada pelos pais.
Por agora, € cada filho cuidar de si, e se desenvolver sozinho. Para o
futuro, tem-se imaginado que a irmd mais nova vai dar o suporte ao irmao
deficiente, ela que vai coordenar as finangas deixadas pelos pais, e ndo se
sabe se eles iriam morar juntos, ou o filho poderia dividir uma casa com um
parente de Manaus, ainda ndo se tem um plano formado que poderia
agradar os dois.

d) Caracterizar o ciclo vital de desenvolvimento do deficiente.

E uma realidade que é bem diferente. Uma familia que tem uma boa
estrutura e uma dindmica bem agitada, e que tem o foco no desenvolvimento, é
um ciclo de vida atipico, mas bastante funcional. Aparentemente o Alexandre
sO tem a se desenvolver, e talvez 0 que possa atrapalhar é algum movimento de
superprotecdo dos pais, mas pelo que foi dito na entrevista, as historias de vida
que ja aconteceram, j& devem ter derrubado qualquer superprotecdo paternal

que existiu.
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Conclui-se que, h4d uma caréncia maior na literatura de estudos referentes aos
irmdos. Outro membro importante a ser estudado, e que ndo se encontra de
literatura, é a relagdo com o pai, j& que todos tém sua influéncia no ambiente

familiar.
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