) Revista Gatcha
de Enfermagem

Como citar este artigo:

Freitag VL, Motta MGC, Milbrath VM,
(Gahatz RIB, Bazzan JS. (rianca/adolescen-
te no cuidado ao irméo com deficiéncia
no mundo da famflia. Rev Gaticha Enferm.
2021;42:¢20200153. doi: https://doi.
0rg/10.1590/1983-1447.2021.20200153

* Universidade de Cruz Alta (UNICRUZ), Centro de
(iéncia da Salde e Agrdrias, Departamento de
Enfermagem. Cruz Alta, Rio Grande do Sul, Brasil.

" Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS),
Escola de Enfermagem, Departamento Matemno
Infantil. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil.

¢ Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS), Escola de Enfermagem, Programa de
Pos-Graduagdo em Enfermagem. Porto Alegre, Rio
Grande do Sul, Brasil.

9 Universidade Federal de Pelotas (UFPel), Faculdade
de Enfermagem, Programa de Pés-Graduacdo em
Enfermagem. Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

¢ Universidade Federal de Pelotas (UFPel), Faculdade
de Enfermagem. Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

Versao on-line Portugués/lnglés: www.scielo.br/rgenf
adeenfermagem

www.seer.ufrgs.br/revistagauc

M Artigo Original
doi: https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20200153

Crianca/adolescente no cuidado ao irmao
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Child/adolescent caring for the disabled sibling in the family world

Nino/adolescente en el cuidado del hermano discapacitado en el mundo familiar
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RESUMO

Objetivo: Compreender o significado para a crianga/adolescente de participar do cuidado do irmdo com deficiéncia.

Método: Pesquisa a luz da abordagem fenomenoldgica heideggeriana, realizada na regido norte do Rio Grande do Sul. Participaram
20 criangas/adolescentes que conviviam com o irmdo com deficiéncia. As informagdes foram coletadas mediante entrevista
fenomenoldgica, interpretadas a luz da hermenéutica de Paul Ricoeur.

Resultados: A crianca/adolescente auxilia a famflia no cuidado do irmdo com deficiéncia, na alimentagdo, no banho, no vestir-se,
dentre outras atividades, em alguns momentos observa-se excessiva responsabilizagdo da crianca/adolescente para com o cuidado
do irmdo.

Consideracdes finais: Constata-se ser imprescindivel a inclusdo da crianga/adolescente que vive com irmdo com deficiéncia e suas
familias no planejamento e implantacdo das atividades de cuidado a satide. Destaca-se como contribuicdo da pesquisa a qualificagdo
da prdtica dos profissionais de satide, em especial da enfermeira(o), no dmbito do cuidado a crianca/adolescente que vive esse
fendmeno.

Palavras-chave: Crianca. Adolescente. Criancas com deficiéncia. Empatia. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand the meaning for the child/adolescent of participating in the care of the disabled sibling.

Method: Research in the light of the Heideggerian phenomenological approach, carried out in the northern region of Rio Grande do
Sul — Brazil. Twenty children/adolescents who lived with their disabled sibling participated. The information was collected through
phenomenological interviews, interpreted in the light of hermeneutics from Paul Ricoeur.

Results: The child/adolescent helps the family in caring for the disabled sibling, in feeding, bathing, dressing, among other activities,
at sometimes there is excessive responsibility of the child/adolescent for the care of the sibling.

Final considerations: The inclusion of the child/adolescent who lives with a disabled sibling and their families in the planning and
implementation of health care activities is essential. It stands out as a research contribution to the qualification of the practice of health
professionals, especially the nurse in the scope of care for the child/adolescent who experience this phenomenon.

Keywords: Child. Adolescent. Disabled children. Empathy. Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender el significado para el nifio/adolescente de participar en el cuidado del hermano discapacitado.

Método: Investigacion a la luz del enfoque fenomenoldgico heideggeriano, realizada en una region al norte do Rio Grande do Sul
—Brasil. Participaron veinte nifios/adolescentes que vivian con su hermano discapacitado. La informacion fue recolectada a través de
entrevistas fenomenoldgicas, interpretadas a la luz de la hermenéutica de Paul Ricoeur.

Resultados: El nifio/adolescente ayuda a las familias a cuidar a sus hermanos discapacitados, como jugar, ayudar con la alimentacién,
bafarse, vestirse, entre otras actividades, sin embargo, a veces hay una responsabilidad excesiva, para el cuidado del hermano.
Consideraciones finales: La inclusion del nifio/adolescente que vive con un hermano discapacitado y sus familias en la
planificacion e implementacién de actividades de atencion médica es esencial. La calificacién de la practica de los profesionales de la
salud, especialmente la enfermera (o) en el dmbito de la atencion al nifio/adolescente que vive en estos contextos, se destaca como
una contribucién de la investigacion.

Palabras clave: Nifio. Adolescente. Nifios con discapacidad. Empatfa. Enfermeria.
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l INTRODUGCAO

Quando existe na familia uma pessoa com deficiéncia
ocorrem vdrias transformacées, redefinicdo dos papéis, de
maneira a (re)organizar os seus modos-de-ser-no-mundo'”.
As criangas/adolescentes também vivenciam essas transfor-
magodes, passando por processos de confuséo e aceitagdo,
sendo necessario inclui-los nos cuidados, de forma que
possam ter apoio para compreender a condigdo da pessoa
com deficiéncia e lidar com seus proprios sentimentos®?.

A relacdo entre irmdos é uma das mais importantes e
fintimas que o ser humano mantém em sua vida, estabele-
cendo-se como condicao imprescindivel para o desenvolvi-
mento psicossocial do ser e influenciando o desenvolvimento
da personalidade, na vivéncia da familia, na percepcéo do
mundo, na interacdo com o meio e na adaptacao ao con-
texto social. Entao, ter um irmao com uma deficiéncia gera
para a crianga/adolescente um risco de vivenciar mudangas
emocionais, psicossociais e fisicas. Muitas vezes, a crianca/
adolescente sente se relegada a um segundo plano, ignorada
e esquecida®. O enfermeiro possui um papel importante fren-
te a essa questao, podendo elaborar processos de cuidado
inclusivos que abranjam oportunidades de parceria com a
familia, envolvendo todos os seus membros®.

Estudo realizado com irmaos de criancas com doencas
cronicas identificou que eles buscam saber a causa da doenca
e querem aprender como poderiam auxiliar no cuidado.
Nesse contexto, ocorrem mudangas significativas na vida
familiar dos irmaos, pois estes assumem responsabilidades
anteriormente desempenhadas pelos pais, tendo papel
ativo no cuidado de irmdos mais novos e realizando tarefas.
Muitas vezes, assumem papel de pseudo-pais, sentindo-se
sobrecarregados por responsabilidades extras, bem como
adotando papel de protetores®.  Estudo realizado entre
pessoas com sindrome de Down e seus irmdos, mostra que
existe uma boa interacao entre eles. Além disso, os irmaos
procuram estar sempre presentes na vida dessas pessoas®.

Nessa perspectiva heideggeriana o cuidado constitui o
ser, é o cuidado que vai moldando, a partir do mundo, as
diversas formas singulares do existir. Sob essa 6tica o cuidado
é o movimento do viver, uma vez que a construcao do ser
vai ocorrendo conforme ele for sendo-no-mundo, é a inte-
racdo desse ser, pois o ser &, um ser de relagdo, uma vez que,
ser-no-mundo implica em ser-no-mundo-com-0s-outros e,
dessa forma, todas as interacdes entre dois seres humanos
vao modificando a maneira como o ser se constitui, uma vez
que, ele estd em constante construgdo e desconstrugao e,
nessa perspectiva filosdfica acredita-se que o cuidado tenha
o papel de permitir essas (des/re)construcao até a finitude®”,
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E fundamental destacar a arraigada relacdo entre o ser
e otempo, o ser humano é um ser temporal, ele ndo é uma
série de dgoras, ele é passado, presente e futuro concomi-
tantemente®o que a crianca/adolescente é esta relacionada
ao seu passado, ao seu presente e ao seu projeto de futuro,
estdintimamente ligada ao cuidado que ela recebeu ou néo.
Concomitantemente o significado que a crianga/adolescente
atribui ao cuidado do irmé&o com deficiéncia esté relacionado
a sua compreensao de cuidado.

Nesse contexto, destaca-se que o cuidado acontece na
cotidianidade do Dasein (Ser-ai), preocupar-se é uma atitude
tdo inerente ao Dasein (Ser-ai) quanto sua condicédo de ser-
-no-mundo. Alids, o Dasein é-no-mundo preocupando-se®.
Pode-se dizer que o cuidado constitui o serem sua existéncia.
O cuidado perpassa todas as dimensdes do existir no mundo,
porque aponta para a propria existéncia.

Com base no exposto, elaborou-se a questao de pesquisa:
O que significa para a crianga/adolescente participar do cui-
dado deirméo com deficiéncia? Objetivou-se compreender
o significado para a crianca/adolescente de participar do
cuidado de irmdo com deficiéncia. Trata-se de um recorte
da tese de doutorado®, cujo objetivo foi: compreender o
ser-no-mundo da crianga/adolescente que convive com o
irmao com deficiéncia.

Hl PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, em que se utilizou
oreferencial tedrico da fenomenologia heideggeriana e para
interpretacdo das informacoes, a hermenéutica de Ricoeur®,
A partir desses referenciais buscou-se compreender onto-
logicamente® o significado para a crianca/adolescente de
participar do cuidado de irm&o com deficiéncia.

A pesquisa foi realizada em uma Associagcao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de um municipio da regido
norte do Rio Grande do Sul - Brasil, no periodo de novembro
de 2018 a marco de 2019, por pesquisadora com experiéncia
em realizar entrevista fenomenoldgica por ter cursado dis-
ciplina de fenomenologia e hermenéutica. Para a realizacao
da pesquisa na instituicdo solicitou-se, previamente, uma
carta de anuéncia, em que a instituicdo declarou aceitar o
pesquisador e a realizacdo do estudo.

Participaram do estudo 20 criangas/adolescentes que tem
um irmao com deficiéncia que frequenta o local de estudo. O
numero de participantes foi delimitado a partir da suficiéncia
de significados, para o alcance do objetivo proposto.

O local de estudo é uma instituicdo é filantrépica, sem
fins lucrativos, de carater educacional, assistencial, cultural,
de saude, de estudos e pesquisa. Estd reqularmente regis-
trada no Conselho Nacional de Assisténcia Social e possui
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Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social.
Nesta equipe ndo se tem a atuacdo do enfermeiro, contu-
do, o enfermeiro da atencao bdasica é responsavel por dar
suporte a instituicdo. Mantém um Centro de Atendimento
Especializado (CAE), onde sao atendidos 145 criangas/ado-
lescentes com deficiéncia, por Psicdlogo, Fisioterapeuta,
Terapeuta Ocupacional e Assistente Social, e uma escola,
em que estdo inseridos 88 alunos, nos seguintes niveis de
ensino: Educacao Infantil (Ciclos) e Estimulagao Essencial.
Além disso, APAE oferece o Espaco Azul (para autistas), Ensino
Fundamental (séries iniciais), Educacao de Jovens e Adultos
(EJA). Quanto aos Recursos Humanos, a entidade conta com
21 funcionarios sendo: nove Professores, quatro Auxiliares
de Servico, um Monitor, um Motorista, uma Psicéloga, dois
Fisioterapeutas, um Terapeuta Ocupacional, uma Pedagoga
e um Assistente Social.

Os critérios de inclusédo foram: ser crianca/adolescente
irmao ou irméa de pessoa com deficiéncia; teridade igual ou
superior a 7 anos e no maximo 18; ter irmdo com 3 anos de
idade ou mais e em tratamento de reabilitacdo na referida
instituicdo no periodo da coleta das informacées; conviver
com o irmao com deficiéncia. E como critério de exclusao:
nao estar apto cognitivamente a participar da entrevista.

O convite aos participantes foi inicialmente, mediado
pelos profissionais do local de estudo, propiciando a apro-
ximagao da pesquisadora com as familias das criangas/
adolescentes. Apds este primeiro contato foi agendado,
conforme disponibilidade da familia, horario para encontro
da pesquisadora com a crianga/adolescente, em que 0s
responsaveis legais assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), concordando com a participacéo
dos filhos. Destaca-se que nenhum dos convidados desistiu
Ou se recusou a participar.

A entrevista fenomenoldgica foi realizada pela pesqui-
sadora, em local escolhido pelo participante, sendo sete
no domicilio, em local reservado e 13 na instituicdo de es-
tudo, em sala reservada para tal, utilizando um roteiro com
perguntas fechadas (codigo participante, data da coleta
das informacdes, idade do entrevistado, idade da crianca/
adolescente com deficiéncia, niimero de irméos, idade do
irmao com deficiéncia, idade dos outros irmaos, grau de
escolaridade, nimero de pessoas gue moram no domicilio,
religido e tipo de deficiéncia) a fim de tracar o perfil do en-
trevistado, e abertas para que falasse livremente. A pergunta
foi a sequinte: Vocé ajuda a cuidar do seu irmé&o (sua irma)?
O que vocé faz? No dia da entrevista foi apresentado, lido,
sanadas duvidas que surgiram e entregue a crianga/adoles-
cente o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)
que foi assinado pelas mesmas.

Para a coleta das informacoes foi utilizada a entrevista
fenomenoldgica, que consiste em um processo de interacao
e didlogo entre pesquisador e participante. Nesta modalidade
o entrevistado pode reconhecer e descrever livremente sua
experiéncia e os significados dados as situagdes vividas, re-
lacionadas ao tema de pesquisa®. A duracéo das entrevistas
foi de aproximadamente 40 minutos cada. As entrevistas
foram gravadas um aparelho de MP4, apds, as mesmas foram
transcritas na integra, pela propria entrevistadora, no intuito
de preservar os detalhes da entrevista.

Para a interpretacdo das informagbes optou-se pela
utilizagdo da hermenéutica de Paul Ricouer, tendo em vista
que a hermenéutica nao significa apenas um modo de
conhecimento, mas de ser, 0 modo desse ser que existe
compreendendo!'?. Destaca-se que para interpretar, com-
preender determinado fendmeno é necessério um abrir-se,
pois para compreender um texto deve-se estar disposto
que ele lhe diga algo.

Diante do exposto e da complexidade de uma interpre-
tacdo ontoldgica do ser, busca-se explicar 0s passos que
foram seguidos durante essa pesquisa para interpretar as
informacdes coletadas. A hermenéutica de Paul Ricouer ndo
descreve passos, sendo assim, foi utilizado quatro passos, em
vista a facilidade didética, lembrando que nenhuma dessas
etapas sdo estanques™.

10 passo: elaboracéo inicial do texto, nesse momento
foi realizada a transcricdo das entrevistas, transformando
o falado em escrito. Apds, iniciou-se um exercicio de olhar
para o texto com o intuito de “apropriar-se” dele. As leituras
vao permitindo o contato com as significacdes do texto,
com os sentidos e 0s significados expressos nas palavras,
ndo apenas nas palavras escritas, mas na propria descricdo
de como foram ditas, por exemplo ao se observar a expres-
sao facial, gestual das criangas/adolescentes ao falarem do
cuidado do irmao com deficiéncia“®.

2° passo: envolvimento, nesse momento identificou-se
as formas de interpretacdo. Realizou-se a distincdo entre
a lingua falada e a lingua escrita, Buscando os efeitos de
sentido, tendo clareza de que o texto possui um sentido
multiplo, que so é identificado quando o pesquisador con-
sidera todo o conjunto significante. Esse passo € complexo e
exige maturidade do pesquisador para retirar do texto o que
foi dito por aquele participante singular, em um momento
existencial Unico?,

30 passo: identificacdo da metafora; nessa etapa o obje-
tivou-se “reconstruir etapa por etapa as relagdes, permitindo
explicar os efeitos de sentido, segundo uma complexidade
crescente”19%9, Nessa etapa, procurou-se conhecer e com-
preender as unidades de significacéo.
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4° passo: apropriagao/compreensao; aqui completa-se
um circulo hermenéutico.

A pesquisa teve aprovacdo do Comité de Etica em Pes-
quisa (CEP) da UFRGS, sob o CAAE: 98766018.2.0000.5347 e
Parecer n© 2.958.289 de 11/10/2018. Ressalta-se que a insti-
tuicdo pesquisada ndo possui CEP préprio, por este motivo
o projeto foi encaminhado a outro comité. Para garantir
0 anonimato dos participantes foram utilizados cédigos
alfanumeéricos, assim organizados: C1 a C10, sendo a letra
“C"para criangas e 0s numeros um a dez consecutivamente
conforme a ordem da entrevista, e, A1 a A10, para adolescen-
tes, sendo a letra“A”para adolescentes, e 0s nUmeros de um
a dez consecutivamente conforme a ordem da entrevista.

Caracterizacao dos participantes

Os participantes do estudo foram 10 criancas e 10 ado-
lescentes, de sete a 18 anos de idade, segundo o Estatuto da
Crianca e Adolescente (ECA), e que convivem com irmaos
com deficiéncia.

O nUmero de irméos das criancas e adolescentes variou
entre um e onze, e aidade dos demais irmaos entre 10 meses
a 31 anos. O grau de escolaridade entre primeiro ano de
Ensino Fundamental (EF) ao Ensino Médio (EM). No que se
refere ao nimero de membros da familia, variou entre trés
e oito pessoas.

Relacionado a religido, trés pessoas referiram nédo saber
a religido, dez disseram ser evangélicos, dois adventistas e
cinco catdlicos.

Com relacdo ao tipo de deficiéncia do irméo(d), oito
tinham diagndstico de paralisia cerebral, sete eram autistas,
trés com sindrome de Down, uma com mielomeningocele
e outro com retardo mental nao especificado.

l DESVELANDO SIGNIFICADOS

Apresentam-se, nesta dimensao, o significado atribuido
pela crianga/adolescente ao participar do cuidado ao irmao
com deficiéncia.

O cuidado ocorre na cotidianidade, na pratica. H4 uma
préatica do cuidado, um ambito ético propiciado pelo mes-
mo. Uma ética que brota da ontologia fundamental. Quem
cuida, com efeito, manifesta seu cuidado.

“Eu ajudo a cuidar dele” (C4)
As criangas/adolescentes relatam ajudar a cuidar do irméao

com deficiéncia, no sentido de auxiliar a mae:
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Eu ajudo cuidar dele quando a mée vai lavar a louga.
Ele foge da mde, ele vai Id brincar Id atrds, ele pega o
carrinho, vai ld, ele joga no chdo, quebra, dai eu cuido
dele [..] (C2).

[..] Euajudo cuidar dele, sempre que a mde quer. Assim, 0
queeu faco é brincar com o ele (irmdo), as outras coisas,
amdaefaz[.] (C4).

Ajudo. Também jd fiquei com ele para a mde sair, porque
a maioria das vezes que a mae deixa ele comigo, sé
quando ele estd dormindo. Também brinco com ele de
esconde-esconde. Eu me escondo e ele vai Id me achar
[.1(C9).

A crianga/adolescente sabe que néo presta sozinha
o cuidado ao irmao, ela “ajuda a cuidar’, dedica cuidado/
preocupacdo amplo que gira ao entorno do irmao com
deficiéncia, sabe que, especialmente, a mée, é a cuidadora
principal. O cuidado, embora dimenséao inerente a cada um,
emana como uma rede, cria uma atmosfera ao entorno da
pessoa com deficiéncia, que configura a responsabilidade
e a confianca pelo outro, colocando-se por inteiro em toda
a sua atencao. No espaco onde acontece o cuidado existe
a possibilidade de relacionamento humano, por meio da
construgdo de pontes que permitam o contato com as
coisas e as pessoas'?.

Os irméos constituem referéncias sélidas para a pessoa
com deficiéncia, além de aliancas de afeto e cumplicidade.
Além do cuidado, ensinam, conversam e se tornam cumplices
ao longo do desenvolvimento do irméo. O cuidado neste
contexto tem conotacgdes existenciais, ou seja, 0 irmao esta
envolvido no cuidado com o outro e para o outro. Pressupde-
-se um interessar-se pelo outro, e isto envolve e movimenta
ambos, completando-se um ao outro?,

O cuidado é um modo de proceder com os entes envol-
ventes no mundo, denominado de solicitude. E um relacio-
nar-se com o outro de uma maneira envolvente e significante.
Solicitude, por sua vez, engloba a consideracao e paciéncia
com o outro®. O cuidado é o que confere a condicdo de
humanidade as pessoas‘?. O ser humano vive o significado
de sua prépria vida por meio dele. Ter paciéncia com o outro
pressupde a perspectiva de algo que possa vir a acontecer,
como pode-se observar na fala a sequir:

Eu ajudo cuidar do meu irmdo, quando meu irméo
vomita, também faco carinho na cabecinha dele. [...]
quando a minha mde fica dormindo eu pego umas
comidinhas e dou papazinhos para ele [...]. Quando
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minha mae deixa ele sozinho [...] vou Id brincar com ele,
pego minha boneca, pego todas as minhas bonecas e
faco uma casinha pra mim e meu irméo brincar. [...] eu
pegava uma bonequinha e fingia que ela era minha
filha e ele o pai. Meu irmdo (que seria o pai do bebé/
boneca) trabalhava de moto e eu de doutora. Hoje eu
brinquei de doutora, eu era doutora, cuidava dele (irmdo)
efalava paratomar remédio dai ele se afogava. Eu fago
remedinho de mentirinha e dou para ele, eu e meu irmdo
brincamos sempre juntos [...] (C3).

O cuidado aoirmao configura-se no sentido de que possa
vira acontecer algo, quando diz:"falava para tomar remédio”.
Além disso, pode demonstrar o desejo oculto da cura do
irmao, como quando C3 relata:"Meu irmdo trabalhava de moto
e eu de doutora’, essa fala pode retratar o desejo oculto de
que o irmao caminhe e que, se for doutora, podera cuidar/
curar o irmao. Essa € a condicao existenciaria de “ser-com’
sendo ampliada por conta do cuidado, o qual, introjetado
pelo Dasein, se manifestara solicitamente, aprofundando
0 ser-com.

O “ser-com-os-outros” no cotidiano, no sentido do cui-
dado, mantém-se em dois extremos de solicitude, aquele
que domina o outro e aquele que se coloca diante do outro
com o objetivo de liberta-lo, e denomina-se de cuidado
auténtico®. Este cuidado que liberta configura-se como
aquele para a autonomia, capaz de possibilitar ao ser do
cuidado, crescer e se desenvolver, mostrando um itinerario
e acompanhando-o no ritmo de seus passos.

O cuidar de alguém pertence ao cuidar como um modo
de descobrir aquilo que é ente envolvente; a solicitude, por
sua vez é orientada pela consideracdo e paciéncia com o
outro®. Assim, compreende-se que o ser é desvelado no
cuidado solicito, em que o brincar configura-se como uma
maneira de cuidado, possibilitando aoc Dasein ser simesmo.

As criangas/adolescentes brincam e conversam com
0s irmaos com deficiéncia, existindo uma harmonia entre
eles. Além disso, o cuidado depende do tipo e nivel de
dependéncia/limitacéo apresentada, que pode, pela com-
plexidade, representar uma fonte adicional de estresse para
0 irm&o e para a propria pessoa com deficiéncia, gerando
assim, conflito e dificuldade de comunicacédo entre eles!’?,

Criangas/adolescentes cuidadores de seus irmaos com
deficiéncia podem ser forcados a ajustar seus papéis na fami-
lia, considerando sua participacdo no cuidado, é importante
desenvolver a consciéncia de suas necessidades especificas
e resolvé-las. Estudo aponta que que o cuidado dispensado
ao irméo pode transformar-se em um fator gerador de an-
gustia, devido a sua complexidade e a condicédo doirmao‘®.

Nesta premissa, a preocupagao da crianga/adolescente
com o cuidado do irméo pode gerar sofrimento e angustia.
Levando em conta o contexto familiar, as dificuldades dos
pais com a pessoa com deficiéncia e o processo de amadu-
recimento precoce da crianga/adolescente que auxilia no
cuidado do irmao, percebe-se que esta ndo possui abertura
com a familia para expor seus sentimentos. Ainda, muitas
vezes, a familia ndo tem suporte, a exemplo de uma rede,
como saude e educacao, a fim de obter estratégias para
a abordagem destas situacoes, tais lacunas podem gerar
alteracdes no crescimento e desenvolvimento saudavel
da crianca/adolescente.

Nesse contexto, os profissionais da salide podem por
meio do cuidado a estas familias, identificar possivel excesso
de responsabilizacdo da crianca/adolescente, auxiliando as
familias na criacao de estratégias para possibilitar o cresci-
mento e o desenvolvimento mais sauddvel possivel dessa.
Dessa forma, evitar que essa criang¢a/adolescente se coloque
em situacdes de vulnerabilidade desnecessaria, fornecendo
apoio emocional e fortalecendo a qualidade do atendimento
centrado na familia®.

Assim, o ambiente familiar podera proporcionar condi-
¢cdes que facilitem o desenvolvimento dos filhos, visto que
estes necessitam de boa qualidade nas relacdes familiares,
especialmente, seguranca e afeto, mais do que das condicoes
materiais. As relacdes de qualidade sdo constituidas para
além das fungdes maternas, paternas e da familia extensiva,
pelo apoio social, saude e educagao. Quando vivenciadas
de maneira saudavel, com estabelecimento de confianga,
didlogo e expressdo de sentimentos, as relacdes familiares
no contexto da crianca/adolescente com deficiéncia po-
dem propiciar crescimento, amadurecimento, resiliéncia e
empatia".

Nessa conjuntura, a enfermagem poderad buscar es-
tratégias junto a familia para o desenvolvimento de um
cuidado solicito, que ocorra de forma mutua, de forma que
a crianga/adolescente auxilie seu irmdo com deficiéncia
no seu vir-a-ser, e, a0 mesmo tempo, sinta-se cuidada pela
familia. Neste sentido, a equipe multiprofissional, em especial
a enfermagem, podera oferecer um cuidado face-a-face a
crianga/adolescente e a sua familia, por meio do didlogo,
compreendendo, esclarecendo suas duvidas, com sensi-
bilidade, intuicao, em que a comunicagao, como um todo,
seja valorizada e compreendida.

Assim, acredita-se que a crianga/adolescente que con-
vive com o irmao com deficiéncia tem certa “sobrecarga”
nos cuidados, pois hd maior responsabilidade, quando este
“‘cuidar” ultrapassa as atividades ludicas:
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Sim. Euesfrio a comida para ela (crianca com deficiéncia)
comer, a coloco nacama, brinco com ela. Nés brincamos
de esconde-esconde, pega-pega e de carrinho também.
De pega-pega, eu fico parado, dai ela chega e se agarra
em mim e diz: “peguei’l De esconde-esconde, eu vou
contar e ela se esconde bem escondida, tem dias que
eu hdo acho ela [...]. Eu ajudo a mée dar banho nela
também (C7).

Eu cuido dela no caso para a mae trabalhar né. Daf
quando ela ndo tem aula, fica em casa comigo para a
maeirtrabalhar. [...]. N6és moramos em uma casa de dois
andares sabe, dai quando ela quer dgua ela me chama
porque ela tem medo de descer a escada, dai eu desco
pegar a dgua para ela, fico cuidando dela [...] (A2).

O cuidado é uma tessitura que ultrapassa as dimensdes da
realidade humana, visto que é tecido/dispensado a demanda
de cada ser do cuidado. Pode-se observar nas informacdes
acima que C7 brinca e auxilia no banho, enquanto A2 su-
pervisiona o brincar e atende as demandas. O cuidado esté
relacionado a comportamentos, atitudes e atos, os quais
dependem das condicdes em que ocorrem as situagdes e
a maneira de relacionar-se entre cuidador e ser cuidado!®.

Considera-se que o ser humano é um ser Unico, singular,
integral nessa perspectiva o cuidado dispensado a ele deve
ser embasado na mesma premissa?”. O filésofo ainda des-
taca que “se a pessoa € livre, o cuidado deve contemplar a
liberdade. Se a pessoa é metafisica, o cuidado ndo deve ser
unicamente fisico. Se a pessoa é um ser pluridimensional,
o cuidado deve ser pluridimensional”’2",

Cuidar é auxiliar o outro a desempenhar o que ele néo
pode fazer sozinho. E desenvolver uma acdo na premissa
da autonomia, para que o outro possa realizar sua propria
vida. E estar com alguém, caminhar lado a lado com ele e no
compasso de seus passos, respeitando seu itinerario e ritmo.
Cuidar é ser corresponsavel pelo itinerério, sem defini-lo(®. £
ajudar oirmao a ser, a atingir todo o seu ser-capaz-de-fazer.

A relagcéo de cuidado entre irméos pode acontecer de
maneira saudavel ou nao, sendo, geralmente, exercido pela
irma mais velha. Tal relacdo possibilita a expressao de sua
capacidade de cuidar, todavia, as cuidadoras podem perder
sua condicao de crianga/adolescente. Contudo, apesar
de conseguirem cumprir as demandas, estado expostas a
situacdes de vulnerabilidade, as quais podem causar dano
psicolégico e/ou emocional. Soma-se a isso o fato de que
nem sempre possuem apoio e recursos suficientes para
lidarem com todos esses riscos!'”.

Nesta pesquisa observou-se que a realizagcdo de agcdes
de cuidado néo sdo direcionadas somente as meninas, no

Rev Gatcha Enferm. 2021;42:220200153

entanto, a questdo de género é notdvel, visto que, os meninos
mencionam mais as brincadeiras no cuidado dos irmaos e
as meninas, além destas, desenvolvem atividades como
auxiliar no banho, pentear os cabelos e oferecer as refeicées.

Quando a mde sai eu fico cuidando dela, coloco a TV
para ela e ela fica assistindo, brinco com ela as vezes,
quando a gente estd sozinho. Também dou comida
paraela (A9).

Ajudo, sempre ajudo cuidar. Quando a mae precisa sair
ou ir para cidade ou qualquer outro lugar eu fico com
elas em casa. Eu levava elas (o fato de mencionar ‘elas”
é porque esta/e adolescente tem duas irmas que sao
autistas) na escola quando iam naquela fundamental
quando a mde ndo podia levar, qualquer coisa que pre-
cisarfazereu faco, desde dar o café da manhd, o almoco,
quando a mae precisa fazer um servico, cuido delas, ou
fazia o servico pela mde (A10).

Algumas criangas sao cuidadas em tempo integral pelos
avos, todavia, nestes casos, apenas uma crianca esta sob a
responsabilidade destes em tempo integral, a exemplo do
irmao de A8, que também estd sob a guarda dos avés e
cuida do irméo quando eles se ausentam:

Ajudo cuidar dele as vezes, porque fico mais no quarto
sabe, mas tipo quando a vé precisa ou vai sair, ela fala
para mim ficar de olho no nené. Eu fico de olho nele sabe,
mas pelo que percebo ele ndo gosta de ficar longe da
vo e do Vo, tipo ele fica olhando para mim e faz com os
bracinhos (fez o gesto), cadé vové e vové? Ele me pede
dgua sabe, ele tem mania de me pedir doce, dgua, refri,
estas coisas ele vem e pede pra mim, para mim fazer cafe,
estas coisas assim para ele, sabe? Ele é mais apegado a
comida pra mim (risos), quando ele quer alguma coisa
pra comer, ele vem e me pede. Trocar ele eu nunca tro-
quei, mas tipo brincar com ele quando ele estd carente,
estas coisas, quando a vé e o vé saem, eu fico de olho
nele [...] (A8).

Neste contexto de cuidado, em geral,a mae é a cuidadora
principal, com excecdo da A8 em que é a avd que cuida
da crianca com deficiéncia, todavia o cuidado permanece
vinculado a figura da mulher. Estudo realizado com criangas/
adolescentes com algum tipo de deficiéncia tem apontado
a mae como cuidadora principal, bem como a sobrecarga
dela ao desenvolver o cuidado e toda a demanda que um
filho necessita em tais condicoes™.
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De acordo com estudo, que objetivou avaliar a qualidade
de vida e a sobrecarga de trabalho de cuidadores de adoles-
centesde 10a 19 anos de idade com deficiéncia intelectual,
as mulheres sao as principais cuidadoras, sendo a mae em
82,9% dos casos e, quando somado com a categoria ‘outros
responsaveis’, o género feminino 95,1%, configurou-se com
0 maior nUmero de cuidadores, bem como com os indices
elevados de sobrecarga psicoldgica, fisica e mental®”.

Outro estudo evidenciou que, no nucleo familiar, as mées
assumem o papel de cuidadora principal na maioria das
vezes. Apresentam sobrecarga emocional, fisica e financeira,
geralmente por abdicarem do trabalho remunerado, além
de restricdes nas atividades sociais e de lazer™.,

Assim, compreende-se que, mesmo com as conquistas
alcancadas pela mulher no decorrer do tempo, oriundas do
rompimento de tabus impostos pela sociedade, 0s aspectos
culturais em relacdo a questdo de género ainda permeiam
a existéncia. Tal aspecto remete ainda a questédo social, em
que a sociedade dita as regras para agao.

Neste contexto, a figura feminina é predominante entre
cuidadores principais de criangas/adolescentes comalgum
tipo de deficiéncia’?. Tal contexto enfatiza a tradicao histérica
e cultural da mulher em assumir a responsabilidade principal
do ato de cuidar, padrao sécio culturalmente construido e
que ainda esta presente nos dias atuais, em especial nestas
familias. Assim, a crianca/adolescente cuidadora vai se
constituindo, também pelo relacionamento fraterno, em
que abarca um complexo mundo de emogoes, sentimentos
de carater social, cultural e cognitivo.

Ajudar a cuidar nem sempre se relaciona ao brincar, estas
criancas/adolescentes auxiliam também na alimentacéo,
troca de fraldas, banho, preparar a mamadeira, companhia:

Eu cuido dela. Brinco e dou comida as vezes, as vezes eu
dou o mamd para ela dai ela assiste um pouquinho e
dorme. As vezes tem que ficar de olho nela, porque ela
ndo dorme e dai sai para fora (C5).

Eu ajudo, fico com ele em casa, as vezes troco ele (re-
ferindo-se a troca de fralda), geralmente eu fago né,
[...] normalmente brinco com ele também. As vezes,
brincamos ld fora (C6).

Sim. As vezes, penteio os cabelos dela, as vezes ela néo
quer, quando vai tomar banho também eu ajudo, mas
as vezes ela briga e ndo quer (C10).

As atividades desenvolvidas também se pautam ao
processo de aprendizagem, pois a crianga ajuda o irméo a
escrever e a realizar as tarefas escolares:

Eu ensino meu irmdo, pego meus Idpis e o caderno e
ensino meu irmdo a escrever. [...] e eu pego a mdozinha
dele e vou levando assim e ele vai escrevendo, dar ele
faz desenhinhos, depois eu pego o Idpis de pintar e ele
vai pintando assim, uns risquinhos devagarinho (C3).

As vezes eu ajudo ele atomar banho que as vezes ele néo
consegue direito. Ele precisa ajuda também para fazer
as tarefas dele [...]. Ele ndo consegue ler, na maioria das
vezes a gente tem que ler para ele e dizer para ele o que
ele tem que fazer. Eu e a méae ajudamos ele (A6).

Observa-se que C3 ajuda o irmao a escrever, o auxilia
num modo-de-ser desenvolvendo um cuidado auténtico. A
preocupacao gue nao substitui o outro, mas que se antecipa
a sua possibilidade existenciaria de ser, ndo para retirar-lhe
o cuidado, mas para devolvé-lo. A preocupacdo que, em
esséncia, refere-se a cura propriamente, a existéncia do
outro, ajudar o outro a tornar-se, em sua cura, transparente
a simesmo®.

O cuidado constitui o ser e sua expressao no e para o
mundo. Dasein (Ser-ai) existe jogado em uma facticidade
que determina o seu modo de ser junto aos outros entes,
na maioria das vezes, distante do seu modo de ser mais
originario®. Portanto, langar-se a todo o tempo da existén-
cia, compreendendo-o, configura-se como o cuidado do
Dasein (Ser-ai).

Estudo identificou que as crian¢as/adolescentes gostam
de brincar com seus irméaos com deficiéncia. Ajudam seus
irmaos em tarefas de autocuidado, como ajudar a vestir-se,
ir ao banheiro, auxiliam na alimentacéo, troca de fralda,
acompanham na hora de dormir,

Compreender o outro na sua dimenséo é auxilia-lo a
Ser, assim a crianca cuida do seu irmao com deficiéncia.
Ela cuida, pois compreende que este precisa antes que ele
possa demandar:

As vezes quando ele estd chorando muito, dafeu comeco
a correr com o cobertor e ele comega a correr de atrds.
Ou as vezes ele toma o mamd, dai eu coloco a galinha
pintadinha na TV para ele assistir [...] (C9).

Ah, quando precisa levar ele em alguns lugares eu ajudo
arrumar ele, estas coisas [...] (A5).

Ah, qguando eu posso, eu ajudo, mas agora, vou come¢ar
atrabalhare ndo vou poder ajudar muito. Mas quando
estou em casa, assim[...] ele sempre fica junto, a gente
estd no mercado, ele estd Id ou estd em casa assistindo e
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sempre tem alguém perto dele. Quando ele quer assistir
desenho, eu assisto com ele, pede mamadeira, eu fago,
normal (A7).

Euacordo, tomo café da manhd, as vezes, jogo. Como a
mana (referindo-se a irmd com deficiéncia) ficaem casa
pela manhd, entéo vou para a aula de tarde, as 12:45
saio para o colégio e sé volto as 5:35 e o resto do dia eu
passo com ela. As vezes preciso dar comida para ela
porque elando come com amde, porque ndo gosta (A9).

As criangas/adolescentes também relataram um modo
diverso de cuidar/brincar com o irmdo ou irma com defi-
ciéncia. A escolha dos brinquedos ao longo da interpretacdo
deixou clara essa diferenciacao. Assim, todos os participantes
relataram brincar com o irmao ou irma especial utilizando
bola, carrinho, boneca, objetos variados, lapis de cores, papel;
e/ou brincando de engatinhar, escolinha, médico, além de
assistir TV e ouvir musica, além de realizar brincadeiras como
esconde-esconde e pega-pega. Nessa premissa, 0 modo de
cuidado, nao é somente a forma de estar com alguém, mas
ser-com-alguém. Auxiliar o outro a ser, apostar em alguém,
velar pela integridade e unidade do seu ser”.

O lazer protege o desenvolvimento da crianga/adoles-
cente, configura-se como um momento de descanso, de
socializacdo e de desenvolvimento de habilidades e auto-
nomia. Neste contexto, ocorre uma autorrealizagdo, uma
maneira de compensar suas necessidades. Contudo, estes
aspectos sao positivos, visto que especialmente os adoles-
centes adquirem maior visibilidade de expresséo, produzindo
diariamente suas préprias normas e expressoes culturais’®.

O ser humano é aberto em seu entorno, ao mundo, ao
semelhante, ao proximo. Tal abertura, ou excentricidade, é
um elemento que constitui o ser humano, em que o cen-
tro da vida ndo é o eu, mas o tu. Uma abertura de si para
0 outro, numa relacdo interpessoal aberta e enfética e que
s6 acontece no encontro com o outro”. A abertura do eu
com o tu possibilita o entendimento de que somos seres
uns com-os-outros, e a partir do outro o ser compreende a
si mesmo a ao mundo:

O Dasein, conforme ao seu proprio modo-de-ser, tem a
tendéncia de entender o seu prdprio ser a partir do ente
em rela¢do ao qual ele, de modo constante e imediato,
se comporta essencialmente: a partir do “mundo’ [...]
porque ao Dasein, ndo é so inerente o entendimento-
-do-ser, mas este se elabora e se desfaz sequndo o que
é cada vez o modo-de-ser do Dasein, [...] é certo que
pertence ao ser mais-proprio possuir um entendimento
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deste ser, mantendo-se jd cada vez numa interpretacéo
de seu ser®-70),

No ato de brincar as criancas/adolescentes abrem-se
para novas possibilidades e se constituem pelas relagdes que
estabelecem durante o brincar. Todos os irméos brincam,
0s primogénitos cuidam dos mais novos, todavia, criancas/
adolescentes que convivem com o irmao com deficiéncia
cuidam-no, independentemente de serem primogénitos
ou néo. O que difere, muitas vezes, dependendo do grau
de deficiéncia do irméo é o tipo de brincadeira, que com
criangas/adolescentes que ndo convivem com o irmao com
deficiéncia ocorre de maneira compartilhada. Logo, a crianca/
adolescente que convive com o irmao com deficiéncia ne-
cessita, muitas vezes, abrir mao de suas brincadeiras favoritas
para fazer aquelas que o irméo gosta“?.

Ainda, neste contexto, acontece a tessitura do ato de
cuidar, na visdo heideggeriana: Todos os comportamentos
do ser sao onticamente “preocupados”’e conduzidos por uma
“entrega’a algo®©>?1..] um saber no qual o ser-ai compreende.
O cuidar solicito é compreendido ao nivel daquilo que se
estd cuidando-com, juntamente com a compreensao que
se possui dele. Assim, o outro é, de imediato, desvelado na
solicitude cuidadosa®.

Diante disso, compreende-se que o cuidado acontece
nas varias dimensdes sendo-com-o-outro no seu modo de
ser e constituindo-se por esta maneira de estar-com-o-outro.
Todas as maneiras de cuidar, desde o brincar até as atividades
mais complexas como auxiliar no banho, dar alimentacao,
preparar a mamadeira auxiliar nas tarefas da escola sdo
modos de solicitude. Neste contexto faz-se necessarioolhar’
para esta crianca/adolescente que cuida, mas que também
precisa de cuidados.

Il CONSIDERAGOES FINAIS

Com base nos relatos e informagdes dispostas foi possivel
compreender o significado que a crianca/adolescente atribui
a sua participacdo nos cuidados dispensados ao irméo com
deficiéncia, bem como as diversas maneiras como essa coo-
peracao acontece em meio ao cotidiano e a singularidade
de cada familia.

Observa-se que o irmao participa do cuidado em situa-
¢bes distintas, auxiliando a cuidadora principal, nessa pesquisa
descrita como a mae, nas tarefas diarias de cuidado, pensando
estar ajudando e ndo estar sozinho em sua acéo, dispde-se
e cuida por meio de atividades ludicas, e através delas
transparecem possiveis desejos ocultos como a cura de seu
irmao deficiente. Evidencia-se também o cuidado por meio
de atividades relacionadas ao processo de aprendizagem.
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O processo de ‘cuidar, por vezes, traz ‘sobrecarga’ para o
irmdo no momento que ele vai além do ato de brincare é
desvelado como uma responsabilidade a ser desempenhado
em periodo de auséncia do cuidador principal.

Constata-se a relevancia do planejamento e implemen-
tacdo de um cuidado singular com intuicao e sensibilidade,
desenvolvido pelos profissionais de satide e, principalmente
os enfermeiros, com um olhar voltado para a pessoa com
deficiéncia, seus irmaos e sua familia, priorizando a constru-
cao de estratégias que auxiliem nas atividades do dia a dia
e minimizem a sobrecarga diaria da mae como cuidadora
principal e dos irmaos.

Acredita-se que os profissionais de salide possam cons-
tituir-se em redes de apoio, organizando as demandas de
cuidado da pessoa com deficiéncia, para otimizar o acesso
das familias aos servicos de saude, nos casos em que sdo
necessarios acompanhamentos periédicos e também es-
poradicos, como consultas com médicos, odontélogos,
nutricionistas, psicélogos, além de cuidados de enfermagem
e fisioterapia. Ademais, a otimizacdo do acesso a exames
e tratamentos, agilizando os processos, pode favorecer os
cuidados, minimizando a sobrecarga materna e dos irmaos.
Ainda, atentar para a efetivacdo das politicas publicas vi-
gentes, com foco na prevencao, protecdo e promocao da
salde, levado em consideracdo os fendmenos desvelados
das vivéncias e experiéncias de cada ser, compreendendo
que o cuidado permeia uma dimensao existencial, o qual
ndo tem predeterminacao.

Dentre as limitacdes do estudo encontra-se o fato de ter
sido realizado somente com os irmaos, sendo que a inclu-
sao do cuidador principal atuante nesse contexto poderia
contribuir para ampliar a percepcao acerca da questao.
Espera-se que o presente estudo fomente discussdes sobre
de que forma estéa sendo realizado o cuidado das criancas
com deficiéncia. Destaca-se como contribuicdo da pesquisa
a qualificacdo da pratica dos profissionais de salde, em
especial a enfermeira(o) no &mbito do cuidado a crianga/
adolescente que vive nesses contextos.
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