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Abstract The scope of this article was to under-
stand the self-perception of children/adolescents
who live with siblings with disabilities. It involved
qualitative research, with a hermeneutic-phe-
nomenological approach, with 20 children and
adolescents who live with a disabled sibling from
a municipality in the state of Rio Grande do Sul/
Brazil. Phenomenological interviews, field diaries
and hermeneutic interpretations were used. There
were gaps in care, need for attention and under-
standing on the part of the family, due to the at-
tention given to the disabled sibling. Also, the fear
and anguish of the death of the grandparents,
the death of the disabled sibling, the nostalgia of
the grandparents after their death. It was shown
that these children/adolescents live together and
question the birth and existence of the sibling. By
shining a light on the child/adolescent’s life expe-
rience, gaps and weaknesses in the relationship
with parents, in health care, in situations of vul-
nerabilities experienced by the child/adolescent
and family were revealed. Thus, attention needs
to be devoted to this population, considering that
they live with siblings with disabilities, and have
several vulnerabilities that need to be discussed,
aiming at developing inclusive and efficient care
strategies.

Key words Children with disabilities, siblings,
phenomenology

Resumo O objetivo deste artigo é compreender
a percepgdo de si de criangas/adolescentes que
convivem com o irmdo com deficiéncia. Pesquisa
qualitativa, com abordagem hermenéutico-feno-
menoldgica e participagdo de 20 criangas e ado-
lescentes que convivem com o irmdo com deficién-
cia em um municipio do estado do Rio Grande do
Sul, Brasil. Utilizou-se entrevista fenomenoldgica,
didrio de campo e interpretagio hermenéutica.
Evidenciaram-se lacunas de cuidado, necessida-
de de atengdo, compreensdo por parte da familia,
visto a atengdo ser ao irmdo com deficiéncia. O
medo e a anguistia da morte dos avéds, da mor-
te do irmdo com deficiéncia, a saudade dos avis
apos sua morte. Percebe-se que essas criangas/
adolescentes convivem e questionam o nascimen-
to e a existéncia do irmdo. Desvelou-se, ao dar luz
ao mundo vivido da crianga/adolescente, lacunas
e fragilidades na relagdo com os pais, na atengio
a satide e nas situagées de vulnerabilidades viven-
ciadas pela crianga/adolescente e a familia. Des-
sa forma, é necessdrio atengdo a essa populagdo,
considerando que convivem com irmdos com de-
ficiéncia e apresentam diversas vulnerabilidades
que precisam ser discutidas, visando elaboragoes
de estratégias de cuidado inclusivas e eficientes.
Palavras-chave Criancas com deficiéncia, Ir-
mdos, Fenomenologia
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Introdugao

As criangas/adolescentes que convivem com o ir-
mao com deficiéncia iniciam sua trajetoria exis-
tencial de uma forma diferente daquela de outras
criangas que ndo vivem esta circunstancia, espe-
cialmente em relagdo ao cuidado com o irmao,
colocando-se ou sendo colocadas em segundo
plano em detrimento deste. Assim, desde a noti-
cia do diagndstico e a maneira como assimilam a
situac¢do, as criangas/adolescentes se sentem res-
ponsaveis pela inclusdo do irmao nas atividades
infantis, na escola e ao longo da vida'.

Estudo observou que a crian¢a/adolescente
que convive com o irmao com deficiéncia se per-
cebe com grandes responsabilidades em relacdo
a saude e ao cuidado dele. Isso pode gerar pre-
ocupagdes em relagdo ao futuro, principalmente
por se sentir sozinha(o), sem os pais, visto que
esse cuidado, por conta da deficiéncia, ndo ocor-
re apenas durante a infincia do irméo, podera se
estender por toda a sua vida®. Também se eviden-
cia a existéncia de situagdes de vulnerabilidade,
como a exclusdo no cuidado das criangas que tém
um irméo com deficiéncia’

Nesse sentido, ¢ fundamental ampliar a pers-
pectiva do cuidado centrado na familia, tendo a
equipe de saude um papel importante no aco-
lhimento e na insercido de criangas/adolescentes
no cuidado prestado ao irmio com deficiéncia
em todos os pontos da Rede de Atengdo a Sad-
de (RAS). A equipe multiprofissional em sadde
também tem atribuicdo significativa no que diz
respeito ao suporte da crianca com deficiéncia,
dos irmados e da familia. Portanto, é imprescin-
divel refletir sobre esse tema, aproximando-o do
setor saude e integrando-o na formagédo profis-
sional, de modo a promover um cuidado centra-
do na familia.

Com base no exposto, surge a necessidade
de voltar o olhar para criangas/adolescentes que
convivem com o irmao com deficiéncia, visando
ampliar o conhecimento acerca da percepgio que
apresentam sobre si, sua autopercepgdo. Assim, a
partir da propria experiéncia interior, sob a dtica
fenomenoldgica, o Ser conhece-se o Si mesmo e
reconhece-se nos outros como eles mesmos®*.

A fenomenologia é um referencial filoséfico
que busca compreender o ser no seu mundo vi-
vido, desvelar o seu modo-ser-no-mundo no en-
fretamento das facticidades existenciais. Assim,
utilizou-se a fenomenoldgica, na perspectiva fi-
loséfica de Martin Heidegger e Paul Ricoeur. Sob
essa perspectiva, s4 é possivel reconhecer-se a si
mesmo pelos sinais que se da de sua propria vida
e por aqueles que sdo dados pelos outros®.

A partir desses pressupostos, o foco deste
estudo estd nas informagdes que retratam a per-
cepgao de si mesmo de criangas/adolescentes que
convivem com o irméo com deficiéncia. Consi-
derando as experiéncias que constituem esse ser
como um ser-no-mundo essencialmente perme-
avel ao outro e contornado por signos multicul-
turais, assevera-se a indispensavel necessidade de
compreender as repercussdes da convivéncia de
criangas/adolescentes com um irméo com defi-
ciéncia e sua percep¢ao de si, bem como a convi-
véncia no ntcleo familiar.

Estudo demonstra que o apoio das criangas/
adolescentes aos irmaos com deficiéncia promo-
ve resultados positivos, como melhor autoex-
pressao, saide mental, bem-estar e habilidades®.
Em estudo realizado no Japio, verificou-se a
qualidade de vida de criangas/adolescentes que
convivem com o irmido com deficiéncia motora
e intelectual grave, identificando-se que criancas/
adolescentes mais velhos tém maior empodera-
mento no cuidado, em especial os(as) do sexo
feminino. Esse estudo sugere a necessidade de
atendimento de enfermagem concentrada em
toda a familia para melhorar a qualidade da vida
dos irméos’.

Diante do exposto, visando ampliar o conhe-
cimento acerca da temdtica, elaborou-se a ques-
tdo de pesquisa: qual a percepcio de si da crian-
¢a/adolescente que convive com o irmdo com
deficiéncia? Com isso, objetivou-se compreender
a percepcao de si da crianca/adolescente que
convive com o irmao com deficiéncia.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa a luz da
abordagem hermenéutico-fenomenoldgica, na
perspectiva filoséfica de Martin Heidegger*® e
Paul Ricoeur’.

A expressdo que remonta ao termo fenome-
nologia é o “mostrar-se”: o que se mostra é o ser
que se desvela®, trazer para a luz, por em claro
alguma coisa, revelando-se e tornando-se com-
preensivel em si mesma*. A hermenéutica aponta
as raizes ontoldgicas da compreensdo. A inter-
pretacdo busca decifrar o que se encontra oculto
na aparéncia, permitindo a abertura dos niveis de
significacdo implicados na significagio literal®.

O estudo foi desenvolvido em uma Associa-
¢do de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
em um municipio do Rio Grande do Sul, Brasil.
Os critérios de inclusdo dos participantes foram:
ser crianga/adolescente que convive com o irméo
com deficiéncia; ter idade igual ou superior a



sete anos e menor ou igual a 18; ter irmao em
tratamento de reabilitacdo na clinica da referida
instituicdo no periodo da coleta das informagdes;
ter sua participa¢do autorizada pelo responsavel.
A escolha pela inclusao de criangas com idade
de sete anos e mais deve-se ao fato de o perio-
do de desenvolvimento em que se encontram, de
acordo com Piaget, estagio operacional concreto
(7-11 anos) e estagio operacional formal (a par-
tir dos 12 anos)°®. A partir dos sete anos as crian-
¢as comecam a utilizar o pensamento 16gico ou
operacional, sendo que com o amadurecimento
a compreensdo sobre a saude e a doenga evolui
de um pensamento magico para um pensamento
mais concreto e racional.

O convite aos participantes foi inicialmente
mediado pelos profissionais da APAE, propician-
do a aproximagio da pesquisadora com as fami-
lias. Os responsaveis legais foram acessados no
Centro de Atendimento Especializado da APAE.
As entrevistas foram realizadas pela pesquisado-
ra em local de escolha pelo participante, sendo
que sete ocorreram no domicilio e 13 na APAE,
em sala reservada para tal.

As criangas/adolescentes participantes da
pesquisa assinaram o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE), os pais ou responsa-
veis assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE). Para a coleta das informa-
¢des, utilizou-se a entrevista fenomenoldgica,
que se caracteriza pela profundidade. Ressalta-
se que foram disponibilizados elementos ludi-
cos, como jogos, desenhos, colagem de revistas,
entre outros, a fim de criar um espago favoravel
para os participantes responderem as questdes
da pesquisa. O roteiro de entrevista apresentou
a seguinte questdo norteadora: vocé pode me
falar sobre acontecimentos de sua vida a partir
da convivéncia com um irmio com deficiéncia?
A duragio foi de aproximadamente 40 minutos,
sendo as entrevistas gravadas em um aparelho de
MP4, depois transcritas manualmente na integra.

A interpretagdo hermenéutica seguiu os se-
guintes passos: 1° passo: elaboragdo inicial do
texto — é o primeiro contato com as informagdes
coletadas, visando compreender os sentidos e
significados da crianga/adolescente que convive
com irmao com deficiéncia. Nesse momento, re-
aliza-se a transcri¢do das falas, transformando-se
o falado em escrito, leituras e releituras dos da-
dos qualitativos com o objetivo de aproximar-se
e apropriar-se dele; 2° passo: leitura critica — o
pesquisador precisa tornar-se um ser reflexivo,
isolado de inten¢do do texto para a compreensiao

do fendmeno; 3° passo: identificacdo da metafora
- ocorre a partir do que foi compreendido apds
a leitura e releitura do texto, procurou-se com-
preender as unidades de significagdo; 4° passo:
apropriagdo — busca revelar o que estd oculto nos
discursos, finalizando o processo de andlise e in-
terpretagdo hermenéutica de Ricoeur®.

Na realizacao deste estudo foram respeita-
dos os preceitos éticos das resolugdes n° 466/12
e 510/2016 acerca de pesquisas envolvendo seres
humanos®”. Houve aprovagio do Comité de Eti-
ca em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (UFRGS), sob o parecer n°
2.958.289, de 11 de outubro de 2018.

O anonimato dos entrevistados foi respeita-
do, sendo utilizados cddigos alfanuméricos assim
organizados: a letra C para criangas e os nimeros
1 a 10 consecutivamente conforme a ordem da
entrevista (C1 a C10), e para os adolescentes a le-
tra A, e os numeros de 1 a 10 consecutivamente
conforme a ordem da entrevista (Al a A10).

Resultados e discussido

Os participantes do estudo foram 10 criangas,
com idade de 7 a 11 anos e 10 adolescentes, de
12 a 18 anos, e que convivem com irmaos com
deficiéncia fisica, mental, intelectual ou senso-
rial. Totalizando assim 20 participantes. A idade
do(a) irmao(a) com deficiéncia variou de trés a
20 anos. O numero de irméos dos participantes
variou entre 1 e 11, e a idade dos demais irmaos
entre 10 meses e 31 anos. O grau de escolarida-
de foi do primeiro ano do ensino fundamental
ao ensino médio. No que se refere ao numero
de membros da familia, variou entre trés e oito
pessoas.

Sobre a religido, trés participantes referiram
nao saber sua religido, dez consideram-se evan-
gélicos, dois adventistas e cinco catélicos. Em
relagdo ao tipo de deficiéncia do(a) irmdo(a),
oito tém diagndstico de paralisia cerebral, sete de
autismo, trés sindrome de Down, uma mielome-
ningocele e outro retardo mental.

A partir da interpretagdo das informagoes,
desvela-se o mundo vivido das criancas e dos
adolescentes, seu modo de ser no mundo, suas
fragilidades e necessidades de cuidado ao se de-
parar com as situa¢des de vulnerabilidades do ir-
mao com deficiéncia e do contexto familiar.

Expdem-se a seguir as principais dimensdes
existenciais reveladas no modo de ser das crian-
cas/adolescentes.
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“Eu tenho bastante falta de alguém
para desabafar”

Ao dialogar com as criangas/adolescentes foi
possivel perceber a priorizagdo do cuidado ao
irmdo com deficiéncia, tanto da familia quanto
deles. A fragilidade do irméo parece ser compre-
endida como a prioridade da atengédo, enfoque
que acaba trazendo implicagbes pragmaticas,
psicoldgicas e existenciais.

A percepgido do irméo estar em primeiro lu-
gar se agrega em alguns casos ao sentimento de
ser colocado em segundo plano, como se sua
existéncia ndo fosse uma prioridade ou a familia
ndo conseguisse estabelecer um cuidado solici-
to. Indiferentemente, os depoimentos mostram
que para algumas dessas criangas/adolescentes
os vinculos afetivos estabelecidos com a familia
sdo muito ténues, a exemplo de uma das adoles-
centes:

Mas eu ndo sou uma pessoa. Sabe, eu fago
amizade fdcil, converso bastante, mas ndo é aque-
la amizade verdadeira nunca, sabe. E eu tenho
bastante falta de alguém para desabafar, as vezes
eu fico muito (siléncio)... Guardo tudo pra mim,
e isso me sufoca. Até a vo estava falando que eu
precisava de um psicélogo [...], estava com umas
complicagdes, fui no médico, e ele falou que era do
estresse, que eu guardava muita coisa aqui (peito).
Af ele falou pra vé pra procurar um psicélogo, s6
que eu ndo quero psicélogo. E eu também tive pro-
blema de depressio, de automutilagio (mostrou as
cicatrizes nos bragos), que foi quando eu troquei
bastante de escola e eu achava que ninguém me
entendia, eu tinha 12 anos. [...] sentia muita falta
do meu pai, sentia falta da mae parar em casa,
tudo isso. Ai na escola eu comecei a me fechar, ficar
timida, ai foi tudo complicado. Professores e dire-
toras sempre em cima, sabe, af foi o ano em que
rodei. Eu ndo sentia vontade de ir para a escola,
ndo sentia vontade de fazer nada, sabe, virei uma
pessoa vegetativa [...] (A8, 14 anos, feminino).

[...] na escola é normal, assim, na maioria das
vezes ndo falo com ninguém (A6, 15 anos, femi-
nino).

Quando a adolescente diz “Mas eu ndo sou
uma pessoa’, apresenta em sua fala um elemento
que se encontra oculto: “Mas eu ndo sou (con-
siderada) uma pessoa”. Trata-se, primeiramente,
da autopercepgdo do individuo, que se vé des-
provido da dignidade de pessoa, e ndo de uma
condi¢do objetiva, caso em que nao seria, de fato,
pessoa. Conforme a perspectiva heideggeriana,
seria possivel aventar que o Dasein (ser-af) que é
essa adolescente se percebe como ser-no-mundo,

e por isso, mais especificamente, da-se conta de
uma fragilidade na sua categoria existencial de
ser-com. Ser Dasein é ser-com, pelo que, quan-
do esta categoria ndo preenche sua existéncia de
sentido, o Dasein se angustia e toma consciéncia
do seu si, torna-se auténtico. Esse evento pode
ser considerado de plena autenticidade, porque
a adolescente viveu a angustia, deu-se conta de
quem é e de como ¢é tratada — percebe-se consi-
derada pelos seus apenas como auséncia, apenas
como nao-pessoa’.

Assim, vivenciar a angustia existencial é o
primeiro passo para atingir a autenticidade. A
expressdo “na escola é normal, assim, na maio-
ria das vezes ndo falo com ninguém” remete ao
siléncio, o que um adolescente diz quando néo
fala? Percebe-se que existem sentimentos guar-
dados para si, ndo expressados e guardados pelo
siléncio de suas angustias, segundo a analitica
existencial heideggeriana®.

Quando a crianga/adolescente se percebe
em segundo plano no que se refere ao cuidado
e atengdo de seus pais, observa-se o siléncio re-
fletido em forma de expressdo, angustia por vi-
venciar um contexto em que nio sao colocados
como prioridade, pelo fato de terem um irméio
com deficiéncia.

Falar nem sempre é emitir palavras, pois se
pode falar muito sem nada dizer, por outro lado,
ao se calar e silenciar, alguém pode dizer muito®.
O siléncio manifesta uma disposi¢do de humor
importantissima do Dasein (Ser-af). Nem sempre
o siléncio é o de alguém que nada tem a dizer.
Muitas vezes, o siléncio manifesta uma conten-
¢do que o Dasein exerce sobre si, desenvolvendo
a solidao®.

O impessoal é um modo improprio de existir,
configura-se na autenticidade, um modo de nio-
ser-si-mesmo e ndo decidir sobre o seu modo-
de-ser®. Nesse contexto, sentir-se-sem-mundo ¢é
também néao sentir-se-com, categoria existencial
fundamental do Dasein. Demonstra uma inau-
tenticidade existencial origindria, mas que, con-
tudo, quando vem a consciéncia, abre ao Dasein a
possibilidade para tomar conta do seu si-mesmo
em vistas da autenticidade plena. E o que se in-
terpreta no desabafo, pleno de sentido existencial
e angustia pela auséncia de ser-com: “eu achava
que ninguém me entendia”

O modo de ndo-ser-si-mesmo, quando trazi-
do a consciéncia, abre ao Dasein a disposi¢do da
angustia e possibilita a reflexdo sobre seu ser-no
-mundo. Ninguém ¢ si-mesmo na cotidianidade,
assim, a crianga/adolescente precisa sair do co-
tidiano para permitir-se angustiar-se, transcen-



der a cotidianidade e sua impessoalidade, para
depois da crise existencial dar-se conta do seu
si-mesmo de fato, consciente nio s6 de si, mas de
sua condi¢do no mundo, com os outros e sobre-
tudo com sua propria morte.

Nessa conjuntura, “a angustia manifesta no
Dasein o ser para o poder-ser mais proprio, isto
é, ser livre para a liberdade do-a-si-mesmo” (p.
525)8. Todavia, este “isolamento social” pode se
configurar como um mecanismo de defesa usa-
do por estas criangas e estes adolescentes, possi-
velmente pelo receio de néo vir a ser importante
para o outro, manifestando novamente uma dis-
posicdo de insuficiéncia na categoria existencial
de ser-com®.

As criangas/adolescentes que convivem com
o0 irmdo com deficiéncia necessitam de atencio,
ser cuidadas. Existe nelas um sofrimento inter e
intrapessoal, pois quando a crian¢a/adolescente
tem uma visdo de si vegetativa, timida, silenciosa,
até mesmo ao ponto da depressdo clinica e auto-
mutilagio, é sinal de que hd sofrimento profun-
damente estabelecido, ndo s6 do ponto de vista
psiquico, mas existencial. O cuidado sensivel pos-
sibilita um equilibrio entre o interior e o exterior,
auxiliando-a a construir seu mundo - de maneira
saudavel do ponto de vista psicoldgico, e de ma-
neira auténtica do ponto de vista existencial.

Assim, o trabalho da equipe multiprofissional
em saude e educag¢do poderd auxiliar no enfrenta-
mento de situagdes, a exemplo da automutilagao,
que é a pratica de danos ao proprio corpo de for-
ma proposital, cujo objetivo é obter alivio de um
estado de sentimento negativo'.

Nesse mesmo contexto, C6 ressalta que preci-
sa de ajuda e que chega a esquecer da sua infancia:

Eu me esquego de tudo, passou a aula e eu es-
queco, a tinica coisa que lembro é dos pids (meni-
nos) chatos que tem ld. Eu estou com este problema
que esquego tudo, preciso de ajuda. Eu me esquego
de tudo, até da minha infdncia (C6, 9 anos, femi-
nino).

Destaca-se que a referida citacdo é de uma
crianga de 9 anos. Isso demonstra que ela precisa
de atengdo, de cuidado. O desejo de também ser
cuidada, de ter a aten¢do da mae e do pai, visto
que nas notas de campo da pesquisadora se ob-
servou que, em algum momento de sua vida, essa
crianga desejou ter a mesma deficiéncia do irmao
para receber a mesma atengdo que este recebia
dos pais.

Quando uma crianga fala que esquece de sua
infancia, remetendo a uma necessidade de aten-
¢do, de cuidado, ou ainda o desejo de ser cuidada,
percebe-se que ninguém é si-mesmo na cotidia-

nidade. A impessoalidade toma conta de sua exis-
téncia de tal modo que na maior parte do tempo
ndo estd propriamente consciente do seu “si”. E
preciso sempre que haja um momento de ruptura,
de suspensio da cotidianidade para dar-se conta
do si, para alcangar a autenticidade, é isso ocorre
por meio da angustia®.

A angustia emerge como disposi¢do existen-
cial, critica, reflexiva, que propicia uma “suspen-
sdo da cotidianidade’, esse tipo de angustia apare-
ce quando o ser se pde diante da possibilidade de
sua propria morte®. Estudo realizado com irmaos
de criangas com paralisia cerebral mostrou que o
irmdo da crianga com deficiéncia é bastante afe-
tado com o nascimento desta e frequentemente
pouco assistido, especialmente pelos pais'’.

Nessa conjuntura, a presenca de uma pessoa
com deficiéncia na familia pode modificar am-
plamente o ambiente familiar®. Outro estudo ob-
servou que as mdes transformam a crianga com
deficiéncia no centro de aten¢do de suas vidas,
abdicando de outros papéis, como o ser mulher,
profissional, e inclusive do cuidado com os outros
filhos, nao porque deixaram de amé-los, mas por
sentirem a responsabilidade pelo filho com defi-
ciéncia™.

Isso denota que ter uma pessoa com defici-
éncia na familia propicia a possibilidade de que
os seus membros saiam da impessoalidade, do
“senso comun’, e se disponham, por meio da
angustia, de modo existencialmente auténtico. A
impessoalidade é algo natural, mas que, exacerba-
da, é certamente negativa. Isso porque a impesso-
alidade demasiada impossibilita a autenticidade,
0 ser-si-mesmo.

Se uma pessoa com deficiéncia retira os ou-
tros “do modo automdtico’, faz com que prestem
aten¢do em coisas que ndo perceberiam se nio
fosse ela, assim percebe-se que, através da pessoa
com deficiéncia, tem-se uma abertura para a au-
tenticidade. A crianga/adolescente vivencia suas
angustias, medos, preocupagio, suas mudangas
no cotidiano, nos seus habitos, pensamentos e
sentimentos, que sdo uma abertura para a auten-
ticidade®.

Sob esse prisma, por mais que a crianca/ado-
lescente perceba seu irmédo com deficiéncia as ve-
zes como um peso, porque lhe da trabalho extra
e atengdo familiar diminuida, podendo lhe cau-
sar sofrimentos, ele se mostra no final das contas
uma oportunidade de libertacio existencial que
as outras criangas/adolescentes nao tém, porque
¢ uma oportunidade de ser-si-mesmo, de assu-
mir-se como pessoa, consciente de si e dos outros
em suas proprias circunstincias, boas ou ruins,
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oportunidade que todos aqueles que estdo per-
didos na impessoalidade ndo tém. Reconhece-se
essa vicissitude como oportunidade de refletir
sobre o ser-si-mesmo, crianga/adolescente com
irmdo com deficiéncia, que precisa de espago de
fala e expressdo de suas vivéncias.

“Eu tenho medo de chegar uma hora a vo
ou o vo falecer”

A morte de algum membro da familia de al-
guma maneira sempre vai trazer saudade, princi-
palmente se ele foi significante na vida. O ser hu-
mano é sempre um ser-para-o-fim: a existéncia,
a factualidade e o decair do Dasein se desvendam
no fendmeno da morte®. Neste estudo, ressalta-se
a falta que as criangas/adolescentes sentem dos
avos que os cuidavam:

As vezes eu me sinto mal por perder meu avo,
porque ele sempre contava as historinhas dele.
Como eu era criancinha, a gente brincava, ele
comprava uma bala, ele sempre estava presente
quando eu chegava, dai foi o que mais me mar-
cou na vida (C4, 7 anos, masculino).

Percebe-se que esse avo cuidava dessa crian-
¢a, contava historias, brincava, comprava bala e
estava presente quando ele chegava. Acredita-se
que esses eram 0s momentos que ela se sentia
cuidada e, consequentemente, tendo sua existén-
cia preenchida de sentido, visto que o cuidado
dos pais, possivelmente, era focado no filho com
deficiéncia. Sob essa dtica, pode-se dizer que o
cuidado solicito, uma vez nao ofertado pelos
pais, incorre em uma perda; todavia, era realiza-
do por outra pessoa, nesse caso o avd ou a avo,
de modo que, quando esses morrem, ocorre uma
nova perda para a crianga/adolescente, que vai
entdo se constituindo existencialmente sobre a
auséncia de cuidado.

Pode-se observar como o convivio com as
avds marcou a vida dessas criangas/adolescentes:

As vezes, eu lembro da minha avé, sabe, mi-
nha bisavé. Ela morreu, e de vez em quando me
dd umas coisas na cabega, [...] eu ndo consigo mais
lembrar. Sempre sonho com ela e isso tenho na mi-
nha cabega. A minha mde sempre limpava a casa,
sabe, e a tinica que ndo podia fazer limpeza era mi-
nha bisavo e ela sempre me cuidava, eu tinha uns
sete anos |[...] ficava ld brincando e ela sempre gri-
tava pra mim: Venha, venhal, porque ela sabia que
eu gostava de comer muita fruta, dai ela me cha-
mava pra comer com ela (A1, 12 anos, masculino).

O que marcou muito minha vida foi quando
minha avé morreu. Aqui atrds, naquele terreno,
tinha a casa da minha avé [...] eu lembro que ela

dava sopa para mim ali. Jd fez nove anos, ela era
velhinha, tinha 89 anos (A9, 12 anos, masculino).

Com olhar das criancas/adolescentes vol-
tados para a saudade dos avos apds sua morte,
ela é considerada a possibilidade mais prépria,
irremetente e insuperavel®. Assim, pode-se dizer
que a morte é a certeza que se tem na vida. O ser
caminha para a morte desde que nasce, sendo o
limite que perpassa o ser humano. A morte é o
momento em que o ser humano se defronta com
o seu ser pleno, é quando ha a possibilidade de
sair do ente e de colocar-se diante de si-mesmo, é
na angustia da morte que se manifesta o nada - e,
portanto, também o ser?®.

A relagdo entre netos e avds, na atualidade,
estd diferente. Com a diminuigdo da taxa de na-
talidade e 0 aumento de sobrevida dos idosos, os
avos passam a dar uma ateng¢do mais individua-
lizada a cada neto. Os avOs ocupam uma posi¢ao
importante na familia, e a interagdo com os netos
é essencial, pois é uma das mais significativas da
vida da pessoa e é a segunda mais importante da
vida de uma crianga. Para os netos, os avos sdo
uma fonte familiar, que lhes proporciona amor,
carinho, ajuda no que é necessario'?, e eles geral-
mente tém mais tempo do que os pais, que mui-
tas vezes trabalham fora e ficam pouco tempo
com os filhos.

Diante disso, na auséncia do cuidado dos
pais, as criangas/adolescentes podem ficar mais
proximos dos avds pela atengao que recebem. En-
tretanto, na falta destes, podem sentir-se desam-
parados e temerosos em relagdo a morte, o que é
positivo na perspectiva heideggeriana, necessario
para a autenticidade. A morte é a possibilidade
mais-propria do Dasein. O ser-para-a-morte abre
para o Dasein seu poder-ser mais-proprio, que,
na assinalada possibilidade de si mesmo, é sub-
traido do a-gente, da impessoalidade, isto é, pode
se subtrair do impessoal®.

Nessa premissa, compreende-se que a0 expe-
rienciar a morte, possibilita-se as criancas/ado-
lescentes refletirem sobre suas vidas, a0 mesmo
tempo em que precisam readaptar a rotina do
ja-nao-ser-“af’, no sentido do ja ndo ser-no-mun-
do dos avés. Ainda, nesse contexto, a morte dos
outros traz a tona a consciéncia de sua propria
morte, visto que, do ponto de vista existencial,
ninguém ¢é diferente dos outros. Percorrem-se
possibilidades distintas, mas se caminha sobre
as mesmas categorias e passa-se inevitavelmente
pelos mesmos ciclos existenciais: do nascimento
e da morte s6 escapa quem nunca veio-a-ser®.

Sendo assim, as criangas/adolescentes, além
de perderem os av6s, ainda padecem pela ausén-



cia deste cuidado que recebiam, e de alguma ma-
neira estdo sempre “presentes” para eles. E nesse
ndo-ser-no-mundo dos avos ndo hd sucedaneo
para dar continuidade ao cuidado, gerando certa
“angustia”.

Destaca-se que o temor da crianga/adolescen-
te em relagdo ao que possa acontecer ao irmao
com deficiéncia, pois ja vivenciou a morte, a per-
da, assim, o medo do vir-a-ser, aflora:

S6 tenho que ter paciéncia, nio pode incomodar
ele, se incomodar ele fica mais nervoso |[...] ele fican-
do nervoso, ele fica bravo, dai tem que brincar com
ele, fazer os gostos dele [...] ai eu tenho que respeitar
ele né, porque ele é doente (A1, 12 anos, feminino).

Eu gosto muito dele, eu entendo que ele é uma
crianga especial, ndo dd para brigar, ndo da para
xingar ele [...] (A8, 14 anos, feminino).

O temor, o medo, sdo entes intramundanos,
pessoas ou coisas do mundo aparecem como ame-
acadoras, e desse modo o temeroso fica retido por
aquilo que amedronta. O temor é uma maneira
impropria de a angustia se manifestar, apresenta-
da na fala a seguir:

Eu tinha medo que acontecesse alguma coisa
com ela, porque pra mim ela nasceu pra ser o ami-
guinho para brincar e dai aconteceu isso. Na verda-
de, com dois meses [...] que fui ver ela sé, antes de
ela sair da incubadora até. Esta parte foi (siléncio)
[...] os outros nenezinhos que nasceu, dois, trés dias
iam para casa e ela ficou um ano e pouco no hos-
pital e eles ndo falavam nada, so falavam que ela
estava doente. Mas eu ndo sabia o que era (A2, 17
anos, masculino).

O irméo acreditava que sua irma viria a0 mun-
do para ser sua amiga, brincar com ele, todavia, ao
nascer ficou no hospital e s6 pode conhecé-la apos
dois meses. Pode-se imaginar a angustia que viveu
enquanto aguardava a chegada da irma em casa, e
sem entender o que estava acontecendo com ela.
Ainda, no primeiro momento precisou se adaptar
a auséncia da mae que permanecia no hospital
com a irmd, e depois se adaptar ao novo desenho
familiar, no qual havia uma irma com deficiéncia.

O ser-no-mundo que se angustia tem a possi-
bilidade de abertura para a autenticidade, a defi-
ciéncia, neste sentido, causa um desnivel no rela-
cionamento interpessoal, que se caracteriza como
ser-com: o irmédo mais velho “perde” o irmao idea-
lizado, podendo dessa forma justificar o negativis-
mo em suas reagdes®. Diante do desconhecimento
sobre o diagnostico, a crianga/adolescente cria
crengas e fantasias:

Eu ndo consegui fixar a cabeca num pensa-
mento, porque eu ndo sabia e nem imaginava o
que era, imaginava coisas aleatérias [...] tinha

nascido doente, problema que nasceu na verdade,
mas eu ndo sabia o que era, ndo sabia o porqué
(A2, 17 anos, masculino).

A crianga angustiou-se a ponto de questionar
a existéncia do outro. O problema néo foi a sua
irma ter nascido doente, o “problema que nasceu
na verdade”. Essa crianga, conscientemente, esta
pensando na existéncia, sua e do outro. E certo
que esta sofrendo, mas essa angustia lhe poe em
uma crise que faz pensar, toma consciéncia de si,
“eu ndo sabia o que era, ndo sabia o porqué” - e
da sua irma com deficiéncia. Nesse momento de
sofrimento, questiona a existéncia da irma, mas,
se amadurecer, percebera que a existéncia da irma
com deficiéncia o constitui, faz parte de quem ele
é: um adolescente com uma irmé com deficién-
cia. Tornar-se consciente disso ¢ existir autentica-
mente. Por-se em crise, angustiar-se, é a disposi-
¢do fundamental para uma existéncia auténtica.

As criangas/adolescentes temem pelo que
possa acontecer ao seu irmdo com deficiéncia,
sendo o temor uma maneira imprépria de a an-
gustia se manifestar. Em relagdo a isso, expde-se
que, “diante do que se tem medo, o que da medo,
o ‘temivel’ é cada vez um ente que-vem-de-en-
contro no interior do mundo, um ente do modo-
de-ser do utilizavel, do subsistente ou do Dasein-
com” (p. 399)°.

Além do mais, a crianga/adolescente sente
medo de sentir-se culpada por temer o que pode
acontecer com o irméo; quando diz “Nao pode
incomodar ele”, poe em liberdade o irmdo com
deficiéncia e fecha-se em si-mesmo. No entanto,
em relagdo a constitui¢do existencial, as criancas/
adolescentes se constituem pelas relagdes que es-
tabelecem e reproduzem aquilo que lhes é ensi-
nado ou dito. Dessa forma, pode-se perceber a
influéncia de tal constituicdo sobre eles. Serd que
a essas criangas/adolescentes foi dito, em algum
momento, que poderao ser responsabilizados por
algo que possa acontecer ao irmao?

Pode-se dizer que a morte é uma contingén-
cia inerente ao ser humano e nio pode ser eli-
minada do horizonte das pessoas, faz-se neces-
sario, pois, que os pais expliquem aos filhos esse
processo para que assim possam elaborar o luto
e aceitar a condigdo existencial atual. A morte é a
possibilidade mais prépria do Dasein, por isso a
crianga/adolescente a teme ou 0 que possa acon-
tecer com o irmao com deficiéncia.

Contudo, a preocupagdo com a morte dos
irmios acontece também em familias que ndo
vivenciam a condic¢do de deficiéncia. Um estudo
com dois grupos de criangas/adolescentes, um
que convive com o irmao com deficiéncia e outro
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com irmdos tipicos, evidenciou que 81,2% dos
participantes que convivem com o irmao com
deficiéncia demonstram preocupagio com o ir-
mao especial. Essa preocupacio se justifica prin-
cipalmente por fatos que concernem a prépria
deficiéncia e as complicagdes dela advindas'.

No que diz respeito ao nascimento da crianca
com deficiéncia, os irmaos sofrem o impacto: os
pais disseram a crianga que o irmdo que nasce-
ria seria seu companheiro, que brincariam jun-
tos, e esse sonho foi interrompido. Assim, os pais
precisam lidar com a frustragdo desse sonho. O
ser humano é um ser temporal, e a temporalida-
de estd nele inscrita de uma forma determinada
e aberta, coletiva e singular. Isso implica que o
ser-ai é passado, presente e futuro concomitan-
temente, pelo que vive, entdo, expressdes desse
estar a cada vez projetado, nunca conforme a
concepgao vulgar de tempo, como uma sucessio
de “agoras”. Quando a crianca é informada que
tera um irmado, ela projeta a experiéncia que ira
vivenciar, no momento em que esse irmao nao
condiz com o projetado, ela precisa se (re)organi-
zar para viver um presente diferente daquele que
havia antecipado.

Nesse sentido, reflete-se sobre tais questdes,
visto que, em muitas familias, até mesmo os pais
tém dificuldade de aceitar a crianga que veio dife-
rente dos sonhos, diferente do planejado. Como
ajudar a crianga/adolescente na aceitagdo da con-
di¢do do irmdo com deficiéncia? Todo esse pro-
cesso causa angustia. Nessa dimensdo, angustia
pelo medo do desconhecido, o impessoal reverte
a angustia em um medo diante de algo que esta
por vir*.

A crianga/adolescente pode vivenciar inime-
ras transformagdes na dindmica familiar, na vida
social e nos papéis desempenhados em relagdo
ao irméo com deficiéncia, uma vez que a relacdo
fraterna estd entre as mais complexas e duradou-
ras experiéncias de vida'. Assim, precisam lidar
com uma vasta gama de inquietagdes. Se ele é o
primogeénito, inicia-se desde o nascimento do
bebé, a auséncia de informagdes sobre o diagnos-
tico, isolamento da familia, o redimensionamen-
to do modo de ser-no-mundo da familia para se
adaptar ao novo ser que passa a existir no mundo
de uma maneira diferente do projetado, assim o
irmdo necessita de acompanhamento e auxilio
para vivenciar tais experiéncias'.

Nesse contexto, a comunicagdo por parte da
equipe multiprofissional em satude é fundamen-
tal, visto que a crianga/adolescente ndo compre-
ende o que estd acontecendo, quais perspectivas
de futuro podera ter em detrimento de sua vi-

véncia. A enfermagem, por ter contato direto e
continuo com a familia em todos os pontos da
Rede de Atencéo a Saude (RAS), pode proporcio-
nar o didlogo inicial para que todos possam com-
preender o processo que engloba o nascimento
de uma crianga com deficiéncia. O cuidado e
acompanhamento da equipe de saude, levando
em consideragdo a importincia das equipes mul-
tiprofissionais e de atuagdo interdisciplinar nos
territérios, por meio de diferentes metodologias,
expandem a compreensio sobre a situagdo vivi-
da, ajudando a familia, que tem um integrante
com deficiéncia, a enfrentar os desafios e nutrir
as forgas pessoais de coragem, esperanca e auto-
estima para manejar com assertividade os cuida-
dos que o individuo com deficiéncia necessita'c.

Os profissionais de saude poderdo atentar
para as particularidades da familia, desenvolven-
do um cuidado auténtico, dando énfase as politi-
cas em saude e auxiliando a dar sentido aos sen-
timentos vivenciados nos itinerarios existenciais
de tal condi¢do".

Outro depoimento sobre o qual se deve refle-
tir é o de uma crianga com deficiéncia que esta
sendo criada pelos avos. A adolescente apresenta
uma preocupacio em relacdo a quem cuidard do
irméo na finitude dos avds, pois, sob sua 6tica, os
pais ndo tém condi¢des para tanto:

[...] ah, eu tenho medo de chegar uma hora a
v6 ou o vo falecer, pelo nené sabe, ninguém tem
aquela paciéncia que eles tém com ele, ninguém,
ninguém no mundo tem. Aquela atengdo, podem
até tentar, mas o jeito que o vo troca ele sabe, o
jeito de lidarem com ele. Eu tenho muito medo,
porque os dois estdo muito velhinhos. A vé pode
parecer fortona, mas a v estd muito velhinha, [...]
0 vé também estd acabado |[...]. Entdo tenho medo
disso, porque se acontecet, ele vai cair para a mde,
e ela ndo tem esta paciéncia com ele, nem comigo,
que dird com o (irmdo com deficiéncia) que ¢ es-
pecial. Tipo, o pai dele ndo td nem ai pra ele, paga
pensdo e nunca veio visitar o guri [...]. Chega a da
do, sabe! [...] (A8, 14 anos, feminino).

Observa-se que o medo faz parte do itinera-
rio existencial dessa adolescente, visto que sdo os
avos que cuidam de seu irmédo com deficiéncia,
tém paciéncia, fornecem atengio; no entanto, es-
tdo envelhecendo. A adolescente sabe que a sua
mae nao tem a mesma paciéncia com o irmdo
que é especial, nem com ela nem com os demais
irmdos. O pai também ndo da atengdo. Assim,
preocupa-se com quem cuidara do irmédo quan-
do os avds falecerem. Nesse contexto, emergem
medos e angustias, que sdo positivos e necessa-
rios para uma existéncia auténtica.



A angustia gera medo e receio, porém pos-
sibilita a abertura do ser para a autenticidade. £
nela que o ser se manifesta, se mostra, apresenta
sua poténcia e sua forca. Heidegger vé na angus-
tia a propria esséncia da existéncia humana, e a
possibilidade de 0 homem alcangar nela o “exis-
tir’, ultrapassando a barreira do ser®.

Diante das vicissitudes experienciadas pe-
las criancas/adolescentes e das fragilidades da
condi¢do humana, os profissionais de saude po-
derdo apoia-los e auxilid-los a dar significado a
seus sentimentos relacionados a angustia que
gera 0 medo da finitude dos avds. Dessa forma,
favorece reflexdes a crianga/adolescente e a sua
familia para a condigdo fatica da existéncia. O ir-
mao com deficiéncia é, assim como cada pessoa,
langado no mundo, os seres humanos “caem’, sdo
jogados no reino das coisas, e ndo tém a menor
liberdade sobre isso. Ndo se escolhe quem nas-
ce, nem onde, nem como. Simplesmente se nas-
ce. Esse é o primeiro carater fatico da existéncia.
Assim, o profissional, ao compreender o mundo
vivido e as situagdes existenciais de criancas/ado-
lescentes, procura sensibilizar e auxiliar a familia
a tomar consciéncia da situagéo tal qual é dada.

Consideragdes finais

Compreender a percep¢do de si de criancas/
adolescentes que convivem com o irmdo com
deficiéncia permitiu o desvelamento de questdes
existenciais importantes, visto que em muitas si-
tuacoes elas(es) ndo se sentem valorizados nem
parte da familia e do mundo, ou no contexto fa-
miliar ndo recebem a atencéo devida.

Por meio das expressoes verbais, ndo verbais
e do siléncio, os participantes evidenciaram a la-
cuna de cuidado e referéncia que vivenciam co-
tidianamente. Fato esse que se sustenta na falta
de alguém para desabafar e compartilhar as ex-
periéncias de ter/conviver com um irméo com
deficiéncia e no medo da morte dos avos, que
na maioria das vezes sdo a referéncia de cuidado
mais proxima, bem como o temor pela finitude
do proprio irmio.

Nesse sentido, este estudo traz contribui¢des
significativas e inovadoras ao dar visibilidade a an-
gustias, fragilidades, situacdes de vulnerabilidade
e necessidades de cuidado da crianga/adolescente
ao viver-com o irmao com deficiéncia. Destaca-se
a importancia de (re)pensar e/ou qualificar os ser-
vigos de saude e a formagdo dos profissionais de
saude para o cuidado integral a saide da familia,
em particular aquela que tem filho com deficién-
cia. Assim, capacitar profissionais a desenvolver
acoes de cuidado valorizando o modo de ser e as
questdes existenciais de cada familia, concebendo
o todo, minimizando as situa¢des de vulnerabili-
dade e auxiliando criangas/adolescentes e familia
a viver-no-mundo saudavel.

Como limitagdes, considera-se o fato de ter
abordado participantes que estavam vinculados
a uma unica institui¢do, o que pode mostrar uma
realidade mais particularizada, contudo, por ser
um estudo qualitativo, ndo se almeja generali-
zagOes. Por fim, sugere-se a realiza¢do de mais
estudos com essa populagio, considerando que
criangas e adolescentes que convivem com ir-
maos com deficiéncia apresentam diversas vul-
nerabilidades que precisam ser discutidas, visan-
do elaboragdes de estratégias de cuidados mais
inclusivas e eficientes.
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