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Introducao

TEMAS EM DESTAQUE

O nascimento de uma pessoa com deficiéncia na familia é o nascimento da diferenca.
Impacta profunda e significativamente a familia, uma vez que gera mudancas em toda
a sua estrutura, redefinindo papéis, o que configura um desafio (BATISTA; DUARTE; CIA,
2016; FERNANDES, 2002; PIERRON, 2009; STACH, 2007). Dentre as rela¢bes estabele-
cidas na familia, a fraterna desempenha importante papel no desenvolvimento emo-
cional, cognitivo e social dos irmdos. O cotidiano compartilhado entre eles € o mais
intenso aprendizado que uma pessoa pode ter ao lado da outra, sendo que a quali-
dade do vinculo que se estabelece entre os irmdos pode sofrer influéncia da idade,
do género e também do acesso entre eles. Porém, o que caracteriza a irmandade
¢ a confianca e a continuidade no tempo (KEHL, 2000; SOUZA; SA, 2019).

A simples presenca de uma crianga com deficiéncia na familia, frequentemente,
faz com que diferentes sentimentos e reacdes sejam vivenciados e com que cada
membro repense seu papel. A crenca de que a deficiéncia traz incapacidade de auto-
gestdo e autocuidado pode deflagrar uma crise que afetard todos os seus membros,
modificando, muitas vezes, suas atitudes e seus valores. Tal crise pode fazer com que
os irmdos se tornem mais coesos, desenvolvam maior cooperacdao e lidem melhor
com conflitos e preconceitos para atuar como mediadores entre um ambiente fami-
liar, quase sempre receptivo, e uma sociedade excludente (CEZAR; SMEHA, 2016;
KROEFF, 2012; SA, 2015).

Nas relagOes fraternas ha similaridade de papéis. Devido ao fato de as relagOes se esta-
belecerem na horizontalidade, ou seja, em um mesmo nivel hierdrquico, aprende-se
a viver uma relagdo igualitdria com alguém diferente, ao mesmo tempo em que se
compartilha valores semelhantes, o que leva a uma maior proximidade. Essas rela-
¢des se configuram como fontes de apoio e companheirismo e sdo importantes na
preparacdo para a vida social (FOUREZ, 2000; KEHL, 2000; YAMASHIRO; LACERDA,
2016). Entretanto, irmdos de criancas com deficiéncia tendem a ndo estabelecer com
seu irmdo a identidade horizontal, visto que, além de ndo se verem como iguais,
sdo frequentemente recrutados para tarefas de cuidar. Tal fato leva, consequente-
mente, a uma “parentificacdo” da rela¢do, o que a torna mais verticalizada. Isso pode
causar isolamento no irmao com desenvolvimento tipico, pois ele ndo se identificarad
nem com o irmdo nem com os pais (CEZAR; SMEHA, 2016; HOWE; RECCHIA, 2006; STACH,
2007; SOLOMON, 2013).

As reagdes que se manifestam na familia frente a deficiéncia de um de seus entes sdo
complexas e divergem entre seus membros, os quais estabelecem rela¢des distintas
com a pessoa e com a deficiéncia. A manifesta¢ao dessas reag¢des em irmaos com
desenvolvimento tipico pode ocorrer por meio de comportamentos especificos, como,
por exemplo, ciimes, tristeza e tendéncia ao isolamento, uma vez que o foco de aten-
cdo dos pais é no filho com deficiéncia (KROEFF, 2012; RONCA et al., 2019). A resposta
desses irmdos a ocorréncia da deficiéncia na familia dependerda do temperamento
de cada um, da idade, da proximidade entre os irmaos, das suas experiéncias de vida
e da cultura (SA, 2015).
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Arelacdo estabelecida com um irmdo com deficiéncia dependerd das caracteristicas da
deficiéncia, da idade desse irmdo, da ordem de nascimento, do género, da personali-
dade, do estagio de desenvolvimento de cada membro da familia, dos cuidados reque-
ridos, além do significado compartilhado na familia (FERNANDES, 2002). Os irmaos
apresentam raiva, vergonha, medo e culpa, mas também ganhos, como maturidade,
independéncia e altruismo. As estratégias de coping (enfrentamento) irdo depender do
género, daidade dos irmaos e das informacdes sobre a deficiéncia e sobre seu prognds-
tico (CATE; LOOTS, 2000; SA, 2015).

As preocupagdes dos irmaos de pessoas com deficiéncia sao, basicamente, com o pré-
prio irmdo com deficiéncia; com o preconceito social; com seus pais; com a situagao
financeira; consigo mesmo e seus amigos; com a comunidade e a escola; e com a fase
adulta de seus irmdos e a independéncia destes (KROEFF, 2012).

Estudar irmaos da pessoa com deficiéncia torna-se complexo por tratar-se de uma
temadtica que envolve o preconceito, falta de acessibilidade e estigmas que cultural-
mente acompanham a pessoa com deficiéncia e sua familia. Abordar o irmdo da pessoa
com deficiéncia quando adulto para conhecer suas experiéncias de convivio na infancia
e adolescéncia torna-se relevante por tornar visivel o impacto que a presenga na fami-
lia de uma pessoa com deficiéncia pode causar no irmdo com desenvolvimento tipico.
Uma melhor compreensdo da relagdo estabelecida entre irmdos, quando um deles
tem uma deficiéncia, pode contribuir para um maior conhecimento acerca das rela-
coes familiares, das expectativas e vivéncias fraternas e de como lidar com estigmas
e preconceitos presentes na vida social. Nesse contexto, o presente estudo teve como
objetivo compreender como episédios da vida de irmdos de pessoas com deficiéncia
influenciaram e/ou influenciam na relacdo fraterna e a repercussdo da experiéncia no
comportamento atual dos irmaos.

Estratégia metodolégica

TEMAS EM DESTAQUE

O presente estudo é qualitativo e descritivo, denominado narrativa de vida. Foi realizado
na cidade do Salvador, Bahia, Brasil. Participaram desse estudo oito irmdos de pessoas
com deficiéncia com idade entre 19 e 29 anos, de classe socioecondmica-cultural média-
alta definida com base no critério de renda familiar mensal média e local de moradia
(CARVALHO; PEREIRA, 2008). Quatro eram primogénitos, trés eram irmdos mais novos
e um era gemelar. Dos quatro que eram primogénitos, dois eram de uma prole de trés
irm3os e um de uma prole de quatro irmaos (QUADRO 1).
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Quadro 1. Caracteriza¢do dos informantes-chave e dos irmaos com deficiéncia

Nome Idade | Género | Endereco Posicao Escolaridade Religidao Diagnéstico
na prole
Sup. incompl. : ;
LIDIA 19 F . . Quadriplegia
JC;?g?r: Cacula (Eng. Civil) N&o tem espastica
MARIO 5 M Fund. incompl. grave
Sup. compl.
TIAGO 29 M (Pedagogia) ; ;
Itapua Cagula Catdlico Quadrlp.l(;egla
JOAO 34 M Sup. compl. atetoide
(Public. e Prop.)
Sup. incompl. . .
CLARA 19 F . . . Quadriplegia
Verl;:(e)lho Primogénita (Arquitetura) nCéa(;cc;lgi espastica
FRANCISCO | 14 M Fund. incompl. grave
Sup. incompl
RAQUEL 21 F (Psicologia) Diplegia
LIA 20 F Brotas | Primogénita Sup. incompl. Nao tem espastica
e moderada/
(Eng. Elétrica)
IGNORADO | 18 M grave
MARTA 24 F , Su.p.. lncom!:)l. Simpatizante Hemiplegia
5 E Imbui Cacula (Fisioterapia) evaneélica leve/
MARIA / Ensino médio completo & moderada
ANA . .
20 F Sup- incompl. Espirita/ eDstzg\iglcaa
MATEUS | 19 M Brotas | Primogénita (Psicologia) Pt P
. . catdlica moderada/
14 F Sup. incompl. (Direito)
IGNORADO grave
PEDRO Sup. incompl. . .
) 19 m Itaigara Gemelar (Administracao) N3o tem Quatlj;’\llpelegla
ANDRE g Ensino médio completo
RUTE
20 F . Quadriplegia
IGNORADO | g F . . A Su'p'. mcompl. Catdlica espéstica
6 M Stiep Primogénita (Fisioterapia) n3o prat moderada/
IGNORADO Fund. incompl. ’
14 F grave
ESTER

Fonte: Sd, 2015

Nota: Todos eram solteiros, brancos, moravam com os pais, com renda familiar maior
que 10 salarios minimos.

A selecdo dos informantes-chave foi realizada por meio de consulta aos colegas de pro-
fissdo que recrutaram os participantes de sua rede de conhecidos e por contato pessoal
das pesquisadoras com as familias conhecidas. Para serem incluidos no estudo, todos os
participantes tinham que ter irmdos com deficiéncia. Foram excluidas pessoas cujo irmao
com deficiéncia era adotivo ou aqueles que ndo haviam crescido juntos.
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Foi feito um contato inicial com o intuito de informar sobre os objetivos da pesquisa, apre-
sentar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e solicitar sua assinatura.
Aos informantes foi assegurado o anonimato, a confidencialidade dos dados e a garantia
de ter seus nomes substituidos por nomes ficticios.

A

Posteriormente a assinatura do TCLE, aplicou-se um formuldrio contendo questdes
que investigavam o perfil do informante, dos seus pais e do irmao com deficiéncia.
Tais questdesincluiam: idade, género, escolaridade, moradia, posicao na prole, estado civil,
religiao, ocupacao, renda familiar, composicao da familia e caracteristicas da deficiéncia.

Em seguida, iniciou-se a entrevista narrativa com a seguinte pergunta norteadora:
para vocé... (nome da pessoa entrevistada) como é ser irmdo/irma de... (home da pessoa
com deficiéncia fisica)? A partir dessa fala, os entrevistados narraram de forma retrospec
tiva as experiéncias fraternas vivenciadas na infancia e adolescéncia.

A entrevista teve duracdo média de 50 minutos, realizada em local de preferéncia do
participante, a saber: saldo de festas do prédio de moradia do participante, sala de
estar da casa do participante e consultério das pesquisadoras. O registro das nar-
rativas foi feito por meio de gravacdao com o auxilio de um equipamento MP3,
marca Sony®. Os relatos foram transcritos ipsis litteris, pelas pesquisadoras, e poste-
riormente submetidos a analise utilizando-se o método de interpretacao de sentidos,
de Minayo, Deslandes e Gomes (2015). Realizou-se uma decomposi¢do dos relatos em
busca do que seria homogéneo e o que seria diverso entre eles e, também, uma relacao
entre suas partes. Estas foram posteriormente interpretadas com o intuito de com-
preender o que foi narrado, em um processo metodoldgico por nés denominado tri-
Ihas interpretativas. Nesse processo, valorizaram-se as experiéncias de vida, identifi-
caram-se dramas, contradi¢des, conflitos e os seus significados. Procurou-se entender
o0 que estava além do que foi narrado, o que se encontrava latente ou escondido (SILVA;
TRENTINI, 2002). Buscou-se, enfim, conhecer o que deu sentido a experiéncia de ser
irmao de uma pessoa com deficiéncia fisica advinda da paralisia cerebral.

Este estudo teve seu projeto submetido a apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto Mantenedor de Ensino Superior da Bahia (IMES), sendo aprovado com o pare-
cer n® 430.485, de 14 de outubro de 2013.

Narrativas: com a palavra, o irmao

A fratria é importante para o desenvolvimento, pois proporciona aos irmdos competén-
Cia para se relacionarem com o outro. Na familia, trabalha-se a alteridade na diferenca
dos géneros, das idades e dos afetos. O elo familiar permite viver afetiva e efetiva-
mente com esses outros, além de si préprio (PIERRON, 20009).

Nas narrativas dos irmaos com desenvolvimento tipico, a afetividade e a intera¢ao nao
mostraram depender da maior ou menor capacidade de comunicag¢ao ou da competéncia
cognitiva e motora do irmdo com deficiéncia, como mostram alguns relatos: “A relacao
da gente é 6tima, a gente tem uma relagdo bastante intensa, de irma mesmo” (Marta).
“Muito boa, sempre foi, desde pequeno... a gente sempre foi muito unido” (Pedro).

Neste estudo foi constatado que, na infancia, o sentimento de irmandade esteve pre-
sente no conflito, no brincar, na disputa pelo brinquedo, no “ensinar”, em que o irmao
com desenvolvimento tipico por vezes se tornou modelo para o “fazer” do outro.
Tal sentimento vivenciado na infancia repercute nas narrativas do adulto jovem,
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nas quais se pode perceber uma auséncia de sentimentos negativos entre os irmdos,
0 que evidenciou uma relacdo de amizade permeada por carinho e admiragao.
Tal achado corrobora com o encontrado no estudo de Cate e Loots (2000), no qual os
irmaos entrevistados reconheceram que ter um irmao com deficiéncia ndo causa proble-
mas de relacionamento. Isso pode ser claramente observado nas narrativas a seguir:

[...] quando era mais nova, eu dava meus brinquedos para ele. Ai, teve um dia
que eu briguei com ele, ndo lembro por que, af eu tirei todos os brinquedos do
quarto dele... ndo lembro. Eu sempre fui muito apegada a ele, assim... quando...
minha mae brigava com ele, eu... protegia (Lidia).

Acho que eu ndo seria a mesma pessoa hoje se ndo fosse por ela, ela é muito
carinhosa, muito amorosa, ela passa isso pra todo mundo, ela é muito inteligente,
entdo, ndo tem como, eu ndo vejo minha vida sem ela (Rute).

A percepcao das semelhancas e diferencas entre os irmdos auxilia na constru¢do da
personalidade (SOUZA; SA, 2019). O enfrentamento das situacdes geradas pela pre-
senca do irmdo com deficiéncia reflete-se no irmdo com desenvolvimento tipico.
Para Bronfenbrenner (1996), ambientes como a casa, a escola e o grupo de iguais na
infancia e na adolescéncia sdo os que mais causam impacto nos processos desenvolvi-
mentais. Conviver com um irmao com deficiéncia poderd desencadear no irmdo com
desenvolvimento tipico maior facilidade em lidar com a diferenca, potencializando suas
competéncias cognitivas, afetivas e sociais (ALVES, 2018). Portanto, a experiéncia de
vivenciar o estigma relacionado a diferenga tanto expde as fragilidades emocionais em
lidar com o preconceito e a discriminagao como permite o amadurecimento. Os irmaos,
no nosso estudo, mencionaram com maior frequéncia questdes decorrentes das rela-
¢Oes estabelecidas diariamente em casa com a familia. Isso pode ser evidenciado nas
falas de Marta, Tiago e Clara:

[...] o que mais me comovia em rela¢do a minha irma na escola era o preconceito
que algumas pessoas tinham por causa que ela tinha deficiéncia, isso me comovia
muito, entendeu? (Marta).

Entdo... conviver, viver com Jodo hoje paramim é... é de grande aprendizado... né?
[...]- Na convivéncia mesmo, no dia a dia, a gente consegue perceber as supera¢des
que podem ser feitas, né? (Tiago).

[...] entdo vocé ter isso dentro de casa, vocé ter um irmdo deficiente, isto te faz,
deixa eu te falar, te faz... pensar muito sobre as coisas. [...] Eu acho que no meu
pensamento também mudou muita coisa (Clara).

Pode-se perceber, também, nas narrativas a seguir, que o sentimento do irmao com
desenvolvimento tipico frente as pessoas com deficiéncia e o que ele compreende
sobre a deficiéncia recebeu influéncia e foi modificado pela presenca e convivéncia com
o seu irmao com deficiéncia.

Em relacdo a ver uma pessoa com deficiéncia [...], mas quando vocé convive vocé
sabe o que aquela pessoa estd passando [...], eu acabei acho que respeitando mais,
sabe? Olhando com um olhar meio... mais zeloso. Hoje vocé sabe o que aquela pes-
soa td passando (Ana).

TEMAS SOBRESALIENTES nuimero 32 - ano/afio 10 - jan - abr 2022 - d €S|C| d d €S 271



[...] eu ja olho hoje para os deficientes e ndo vejo aquilo... uma pessoa digna de
pena, uma pessoa, um coitadinho. Eu vejo uma pessoa que tem dificuldades e que
tem que lidar com elas, uma pessoa normal (Raquel).

Por referir conhecer o que a pessoa com deficiéncia pode estar sentindo ao lidar com
0 preconceito, 0 irmdo torna-se uma pessoa mais respeitosa e zelosa para com as pes-
soas com deficiéncia.

[...] eu acho que ser irmd dele também me ajudou muito a ver isso, talvez se eu
ndo fosse irma dele, se eu estivesse vendo de fora, eu ndo veria o quanto é dificil,
eu ndo abriria tanto minha mente pra... pra essa questdo da deficiéncia (Clara).

Segundo Alves (2018), um ambiente familiar favoravel é mais relevante para a sadde
emocional do irmao com desenvolvimento tipico do que a gravidade da lesao.
No nosso estudo fica implicito nas narrativas dos irmaos o fato de os pais ndo preconce-
berem a deficiéncia como um fator de disfuncdo do microssistema. Tal comportamento
provavelmente levou os irmaos com desenvolvimento tipico a vivenciar a relacdo fra-
terna e amadurecer com ela.

Eu ndo sei se eu tive uma percepgdo... ou se eu tive frustracdo, um sentimento
negativo ou positivo que... ele... apresentava deficiéncia. Acho que... acho que
a educagdo que foi dada pelos meus pais, né? Foi um ponto crucial pra que...
passasse desapercebido, ndo é? (Tiago).

[...] claro que minha formac&o, meus pais sempre me ensinaram, e tudo, até porque
eu convivia com eles, no meu colégio também sempre teve gente deficiente, mas...
vocé ter dentro de casa um exemplo, vocé ver como é que funciona na pratica.
E... a deficiéncia eu acho que faz vocé aprender muito... sobre isso. Faz vocé enxer-
gar de outra maneira[...]. A gente vai aprendendo também que... que ndo necessa-
riamente a pessoa tem que ser igual a todo mundo, que ela tem essa dificuldade,
mas que a gente vai aprender a conviver com ela, sé... dessa maneira (Clara).

Constatou-se que houve momentos na infancia em que o irm&o com desenvolvimento
tipico percebeu um tratamento diferenciado de seus pais para com ele, privilegiando
0 irmao com deficiéncia. Porém, no momento em que o adulto jovem fala, deixa trans-
parecer que considera o comportamento parental natural. Percebe-se, portanto, que,
quando crianga, houve um real sofrimento; porém, com o crescimento, isso se torna
uma fonte de amadurecimento para o irmao.

E... a questdo dela... de toda atencdo dos meus pais, voltada para ela e eu fui
crescendo... é... um pouco restrita [...]. Eu ndo tinha aten¢do, a atencdo era toda,
totalmente voltada para minha irmg, é tanto que eu era bastante excluida de, de,
de vdrias coisas. Eu ndo sei dizer para vocé a minha infancia, porque eu ndo reconheci;
pra mim, eu ndo tive infancia, é... foi muito sofrido, muito sofrido para mim (Marta).

O estudo de Matsukura e Yamashiro (2012) demonstra que os irmdos de crian¢as com
deficiéncia relataram que gostariam de receber maior atencdo por parte de suas
maes, pois sua percep¢ao era a de que estas dedicavam maior aten¢ao e maior cui-
dado ao irmdo com deficiéncia. Por outro lado, nesse mesmo estudo encontraram-se
relatos de irmdos que ndo gostariam de receber maior aten¢do por acreditarem que
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seu irmdo com deficiéncia precisasse mais dela do que eles préprios. Desse modo,
caracterizaram o altruismo, pois, ao perceberem que a demanda de cuidado do irmao
com deficiéncia era alta, deixaram de verbalizar seu prdprio desejo de serem cuida-
dos. Tais achados também foram encontrados no nosso estudo e aqui sao exemplifi-
cados nas seguintes narrativas.

[...] comigo era totalmente diferente, por exemplo, é... algumas coisas que
minha mae fazia na minha irm4, ela ndo fazia comigo, por exemplo: carinho, eu...
é... quase que nao recebia carinho da minha mae, eu tinha mais atencao do meu
pai e cresci... é... mais ligado a meu pai. E... ndo conseguia entender essa situacdo
tanto que eu e minha mde ndo tinha uma convivéncia boa devido aisso [...] (Marta).

J3d me senti injusticado quando era menor. Por que defende sempre André?
E... essas coisas [...]. E aceitével (risos), d4 pra passar... (Pedro).

Nas narrativas dos irmdos entrevistados observamos que as rela¢fes fraternas se mos-
tram mais harmoniosas em diades, nas quais ha um espacamento de idade maior do que
quatro anos, independentemente da posicao assumida na prole; também foi observado
que, quando o espacamento entre os irmdos era menor do que trés anos, havia a pre-
senca de maior conflito entre eles. Exce¢do a regra se deu quando essa fratria era com-
posta por triade, ndo tendo sido observados conflitos. Os relatos a seguir exemplificam
a harmonia em diades com espacamento maior do que quatro anos.

Uma relagao de amigos, ndo é? Além de ser irmao, é amizade, a gente tenta ser
0 mais transparente um pro outro, se possivel... (Tiago).

[...] eu sempre fui muito apegada a ele, assim, ele me chama de neném e tal...
Eu sempre fui muito assim... apegada. Tem muito carinho entre a gente... (Lidia).

Enquanto durante a infancia criangas percebem seus irmdos como companheiros
e/ou rivais, na adolescéncia, os irmaos podem ou ndo ser percebidos como capazes
de proporcionar o suporte e a intimidade necessarios a esse momento complexo de
mudanga socioemocional e cognitiva. Os resultados do nosso estudo sugerem que as
relagdes entre irmaos se tornam mais igualitarias, menos assimétricas e menos inten-
sas com a idade, além de englobar experiéncias que sao parcialmente determinadas
pela posi¢ao da crianga na prole. Os irmdos relataram que, quando adolescentes,
gastaram menos tempo realizando atividades prazerosas com os irmaos e se sentiram
menos proximos deles.

Também foi verificado, nas narrativas de Pedro e de Ana, um afastamento acompa-
nhado de uma necessidade por parte do irmao com desenvolvimento tipico de uma
diferenciacdo, com formacdo de novos vinculos.

[...] ndo que eu quisesse distancia, mas eu queria meu espaco, e posso ter sido mal
interpretado por meus pais também, como se eu quisesse mais distancia de André,
como se eu tivesse vergonha de André, mas nunca foi nada disso (Pedro).
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[...] a gente sempre foi unido e tal, sé que chegou uma parte da minha adolescén-
cia... que era a fase mais da rebeldia e tal, ai eu comecei a ver ele com os olhos meio
diferente e tal, ndo recriminando, mas eu queria me manter um pouco afastada,
num, num sentia mais a vontade de ficar perto dele, ai eu deixava ele um pouco
de lado [...]. Era cada um por si, ai com o tempo depois foi voltando tudo, sabe,
a gente, ndo é como antes, quando a gente era crianga e tal, que a gente, que era
sempre a gente [...] (Ana).

Este nosso estudo também revelou que, no periodo da adolescéncia, o irmdo com
desenvolvimento tipico afastou-se do irmdo com deficiéncia, ndo pela deficiéncia em
si, mas por necessidade de se autoafirmar. Essa ruptura trouxe consigo um amadureci-
mento, mas também o estresse decorrente do receio de que os pais ou o préprio irmao
sentissem que eles ndo queriam mais conviver com o irmdao com deficiéncia, quando
era uma necessidade de autoidentificacdo e diferenciacdo. A medida que o irmé&o sai da
adolescéncia, as interacdes fraternas voltam a ser mais empaticas e compromissadas;
porém, ressalta-se que ja ndo had mais a intimidade caracteristica do periodo da infancia
(FERNANDES, 2002).

Ha uma tendéncia do irmao com desenvolvimento tipico de adquirir certa precocidade
no seu amadurecimento. Este se traduz na maneira como ele enfrenta as dificuldades
e torna-se mais responsdvel, com tendéncia a valorizar as pequenas conquistas do
dia a dia e a conviver com a diferenca e a diversidade humana (CEZAR; SMEHA, 2016).
Tal afirmagdo corrobora com as narrativas de Tiago e Clara.

Entdo... conviver, viver com Jodo hoje para mim é... é de grande aprendizado... né?
[...]. Na convivéncia mesmo, no dia a dia, a gente consegue perceber as superac¢des
que podem ser feitas, né? (Tiago).

[...] entdo vocé ter isso dentro de casa, vocé ter um irmdo deficiente, isto te faz,
deixa eu te falar, te faz... pensar muito sobre as coisas. [...] Eu acho que, no meu
pensamento também mudou muita coisa (Clara).

Conviver com um irmdo que tem uma deficiéncia também poderd fazer com que este
se torne, para o irmao com desenvolvimento tipico, um exemplo de determinacao
e resiliéncia, especialmente quando atravessam alguma dificuldade ou est3ao viven-
ciando um conflito. Observamos, nas narrativas a seguir, que o irmao é visto como refe-
réncia, um modelo a ser seguido.

[...] as vezes eu fico me perguntando assim: poxa, eu nunca tive nenhum tipo de
deficiéncia, serad que eu vou ter... é... essa mesma determinagdo que a minha irma
tem? (Marta).

[...] as dificuldades, elas existem para todos, mas para Jodo parece que ndo existe
(choro), para Jodo parece que ndo existe obstaculo, entdo... isso para mim é uma
referéncia, para mim é uma referéncia, € um aprendizado, uma licdo [...]. Entdo fui
desenvolvendo... aprendendo algumas coisas, vendo que ele tinha a forca de supe-
racao, né? Entdo eu consegui copiar aquilo dele, né? Nao é a toa que hoje me sinto
hoje uma pessoa realizada [...] (Tiago).
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Constatamos no nosso estudo que, dos oito irmdos entrevistados, seis, ao escolhe-
rem sua profissdo, preocuparam-se em seguir carreiras humanitdrias ligadas ao cui-
dar. Acreditamos que essa escolha possa ter sido influenciada pela vivéncia da rotina
familiar, acompanhando as idas as terapias, além do desejo de mudanca do preconceito
que atinge a pessoa com deficiéncia. Podemos encontrar suporte para compreender
esse tipo de escolha profissional e de vida na teoria bioecoldgica do desenvolvimento
humano (BRONFENBRENNER, 1996). Segundo essa teoria, nem sempre os efeitos do
que estd ocorrendo em um ambiente pode ser observado no momento; ele pode ficar
explicito em um momento posterior, em outro ambiente.

Nosso estudo indica que as trajetdrias de vida dos irmaos com desenvolvimento tipico
teriam sido influenciadas por efeitos advindos de experiéncias na infancia e na adoles-
céncia que resultaram em escolhas profissionais e modos de encarar a vida. Essas esco-
Ihas estdo relacionadas direta ou indiretamente ao cuidar, na tentativa de “melhorar”
a condicao de pessoas como seus irmaos no mundo.

E... tanto que hoje em dia eu faco Arquitetura e eu tenho muita vontade de me
especializar em acessibilidade, porque eu vejo quanto é dificil pra uma familia
e pra um deficiente, é... se locomover numa cidade [...]. Eu vejo a dificuldade real,
eu presencio, na verdade, ndo sé vejo, eu presencio na verdade a dificuldade de
sair com ele pros lugares, de andar, as vezes até em lugar moderno; no shopping,
por exemplo, as vezes vocé tem dificuldades de andar, imagine na rua! (Clara).

Ter sido exposto a ambientes inacessiveis a pessoa com deficiéncia, ter convivido
com a exclusdo da pessoa com deficiéncia, ter frequentado ambientes terapéuticos e,
principalmente, ter amadurecido, pode ter fortalecido o sentimento de fraternidade,
claramente identificado em relatos ao referir-se ao desejo de ajudar, ndo somente
0 irmdo, mas todas as pessoas com deficiéncia.

Foi observado neste estudo que o fato de, quando crianca, acompanhar o irmao
com deficiéncia nas terapias exerceu uma grande influéncia na escolha profissional das
irmds que escolheram ser fisioterapeutas, como observado, a seguir, nos relatos de
Marta e Rute:

[...] quando eu comecei a presenciar as fisioterapias dela, e, e ver o quanto ela
tava se desenvolvendo, e que ela realmente era uma pessoa especial, pra mim
foi assim... foi maravilhoso! E tanto que... é... hoje eu escolhi fazer Fisioterapia
justamente por causa disso, porque eu vi o crescimento... é... da minha irm3,
o desenvolvimento em tudo assim [...] (Marta).

[...] euacho que tinha 10 anos. E eu dizia que queria ser fisioterapeuta, que eu que-
ria ta ali, é... (risos) por causa disso [...]. Al eu lembrei de Fisioterapia, que foi a que
eu disse que ia fazer quando era pequena. Entrei e af eu vi que a Fisioterapia me
escolheu e (risos) e ai ndo me vejo fazendo nada além disso (Rute).

Os irmaos relataram que, quando criancas, costumavam acompanhar os pais as tera-
pias, o que os colocava precocemente em contato com o cuidar, despertando neles
um olhar diferenciado em relagdo ndo sé ao irmdo, como também as outras criangas.
As orientacdes relacionadas as atividades de vida didria e escolar, que sao dadas aos
pais durante as terapias, sao captadas pelos irmaos, e estes se veem impelidos a sair
de uma atitude egocéntrica para dirigir seu olhar para o irmao que chama atencao
por apresentar dificuldades e para todas as pessoas com deficiéncia. Essas afirmacdes
estdao contempladas nas narrativas de Marta e Rute.
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[...] entdo eu influenciava ela a fazer os movimentos, tem uma bolinha especifica,
eu ajudava bastante ela, influenciou bastante” (Marta).

Ah, eu imagino ajudando ela muito mais. E 0 que eu posso no momento.
Como eu quero trabalhar na drea de pesquisa, eu quero poder desenvolver coisas
que ajudem e, se ndo, ndo for melhorar, mas, dar uma melhor condic¢do pra ela
e pra outras criancas também (Rute).

Pode-se inferir, a partir das narrativas, que ser irmdo de uma pessoa com deficiéncia
ndo € diferente de ser irmdo de uma pessoa com desenvolvimento tipico, mas também
nao € igual.

Consideracdes finais

A presenca de uma pessoa com deficiéncia na familia ndo indica necessariamente um
estressor para os irmaos; outros fatores precisam ser observados, como a qualidade
das relagbes familiares, a dinamica estabelecida entre eles no inicio do curso de vida,
as relagdes estabelecidas com os seus pais, a maneira como percebem e lidam com
a deficiéncia, além das condicbes socioecondmicas, rede de apoio, caracteristicas indi-
viduais, estratégias de coping e caracteristicas da deficiéncia.

Neste estudo foi constatado que hd, na infancia, uma relacdo entre irmaos caracte-
ristica de toda e qualquer relacao fraterna. Encontraram-se companheirismo, atritos,
cooperacdo, admiracdo, afetividade. Vale ressaltar que a afetividade, quando demons-
trada pelo irmdo com desenvolvimento tipico, independeu da intensidade do compro-
metimento motor e/ou intelectual do seu irmao com deficiéncia.

Estiveram presentes nas narrativas valores como pertencimento, protagonismo, diver-
sidade, tolerancia. Todos os entrevistados, quando adultos jovens, mostraram-se ama-
durecidos e auténomos, manifestando sentimentos de fraternidade. Outros fatores
como a autoestima, o apoio afetivo da familia e a prépria capacidade de adaptacao
as situagdes novas e inesperadas podem ter contribuido para o desenvolvimento satis-
fatdrio. Emerge da narrativa dos irmaos que, ao conviver com a diferenca, eles préprios
se tornam diferentes.

Observou-se nos irmaos com desenvolvimento tipico entrevistados aquisi¢des posi-
tivas oriundas da convivéncia com o irmdo com deficiéncia. Estas estdo associadas
ao desenvolvimento do cardter e personalidade, tornando esses irmaos caridosos,
altruistas, tolerantes, compreensiveis, solidarios, empdticos com pessoas que vivenciam
a mesma situagdo, autbnomos diante de situac¢Oes desafiadoras e amadurecidos.

Vivenciar o preconceito gerou no irmao com desenvolvimento tipico uma percepcao
diferenciada da deficiéncia e da pessoa com deficiéncia. Pode-se afirmar que, embora
haja uma complexidade e diversidade na experiéncia de ser irmao de uma pessoa com
deficiéncia, os participantes do nosso estudo desenvolveram estratégias para se adap-
tarem e superarem as adversidades. Todos os irmaos e irmas comprovaram seu envol-
vimento afetivo e sua responsabilizacao com o outro. Conclui-se que a relacao fraterna,
quando da presenca de uma pessoa com deficiéncia, ocorre como entre dois irmaos
quaisquer, mas gera um amadurecimento decorrente de situa¢des enfrentadas pelos
irmdos, pessoal e conjuntamente pela familia.

Vale ressaltar que o desenvolvimento positivo encontrado na narrativa dos irmaos
desta pesquisa ndo deve ser generalizado, pois esta foi realizada com pessoas de uma
Unica classe social, média-alta, e um Gnico modelo familiar, o de pais casados, causando
um desvio ndo intencional da amostra.
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Objetivou-se compreender como episédios da vida de irmdos de pessoas com
deficiéncia podem influenciar na relagao fraterna e narepercussdo dessa convivéncia no
comportamento atual dos irmdos. O irmdo da pessoa com deficiéncia pode vivenciar
cilmes, tristeza, isolamento e também maturidade, amadurecimento e altruismo.
A resposta a ocorréncia da deficiéncia na familia dependerd do temperamento de cada
um, da idade, da proximidade entre os irmdos e das suas experiéncias de vida. O estudo
foi qualitativo do tipo narrativa de vida. Participaram oito irmdos de pessoas com
deficiéncia, com idade entre 19 e 29 anos. Utilizou-se um questiondrio sociodemografico
sobre o informante, irm3o com deficiéncia e pais, seguido de uma entrevista narrativa.
Resultados indicaram que a convivéncia com o irmdo com deficiéncia traz para seu irmao
maior amadurecimento, autonomia e fraternidade. Ressalta-se que a relacdo fraterna,
quando da presenca de uma pessoa com deficiéncia, gera amadurecimento decorrente
de situacdes enfrentadas pelos irmaos e pela familia.

relacdes fraternas, familia, deficiéncia, irmaos.

Narrativas de salud: con la palabra, el hermano de la persona con discapacidad

El objetivo delainvestigacién fue comprender cdmo episodios enlavida de los hermanos
de personas con discapacidad pueden influir en la relacién fraterna y las repercusiones
que essa convivéncia tiene em comportamiento actual de los hermanos. El hermano
de la persona discapacitada puede experimentar celos, tristeza, aislamiento y también,
madurez y altruismo. La respuesta a la discapacidad de un miembro en la familia
dependerd del cardacter, la edad y la proximidad entre los hermanos y sus vivencias.
El estudio fue cualitativo. Participaron ocho hermanos de personas con discapacidad,
con edades entre 19 y 29 afios. Se aplicéd un cuestionario sociodemografico sobre el
participe, el hermano discapacitado y sus padres, seguido de una entrevista narrativa.
Los resultados indicaron que convivir con un hermano discapacitado aporta mayor
madurez, autonomia y fraternidad. Es de destacar que la relacién fraterna, ante la
presencia de una persona con discapacidad, genera madurez por el tipo de situaciones
a las que se enfrentan los hermanos y la familia.

relaciones fraternales, familia, discapacidad, hermanos.
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Health narratives: with the word, the disabled person’s sibling

This research intended to understand how life episodes of disabled person’s siblings
may influence the fraternal relationship and its repercussion on siblings' current
behavior. The disabled person's sibling may experience jealousy, sadness, isolation but
also maturity and altruism. The response to the occurrence of disability in the family
will depend on each person's temperament, age, proximity between the siblings
and their life experiences. The study was a qualitative one based on life narratives.
Eight middle-high socio-economic-cultural class siblings of people with disabilities, aged
between 19 and 29 years, participated. A sociodemographic survey was used about
the informant profile, parents and disabled sibling, followed by a narrative interview.
The results indicated that living with the disabled sibling brings greater maturity,
autonomy and fraternity to brother/sister. It is noteworthy that the fraternal
relationships when thereis a person with a disability generatesripening due to situations
the whole family has to face.

fraternal relations, family, deficiency, siblings.
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