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RESUMO

Objetivo: Compreender a percepcdo da crianga/adolescente sobre o irmdo com deficiéncia.

Método: Pesquisa qualitativa com abordagem fenomenoldgica, desenvolvida entre 2018 e 2019,em um municipio ao sul do Brasil,
com 20criangas/adolescentes irmaos de pessoas com deficiéncia, mediante entrevista fenomenoldgica.Respeitados os preceitos
éticos, utilizou-se a hermenéutica para interpretacdo.

Resultados: A crianga/adolescente percebe seu irmdo com deficiéncia como uma pessoa normal, diante de seu comportamento,
modo de ser e capacidade intelectual. Ainda, o entende como um ser especial, que possui limitacdes em relacdo a aprendizagem,
porém ndo o vé como diferente, desvinculando a ideia da deficiéncia associada a doenca/anormalidade.

Consideragdes finais: A percepdo sobre o irmdo com deficiéncia ocorre dentro da perceptiva de normalidade. A crianca identifica
a menor capacidade de aprendizagem do irmao ou um jeito que é s6 dele, fato que ndo o condiciona a ser visto como anormal,
definindo seu ser-no-mundo como um modo especial de existir.

Palavras-chave: Adolescente. Cuidado da crianca. Criangas com deficiéncia. Irméos.

ABSTRACT

Objective: To understand the child/adolescent’s perception of the disabled sibling.

Method: Qualitative research, with a phenomenological approach, conducted between 2018 and 2019, in a municipality in the
south of Brazil, with 20 children/adolescents who are siblings of people with disabilities, through a phenomenological interview.
Respecting ethical precepts, hermeneutics was used for interpretation.

Results: The child/adolescent perceives his/her disabled sibling as a normal person, given his/her behavior, way of being and
intellectual capacity. Still, it understands him as a special being, who has limitations regarding leaming, but does not see him as
different, thus, unlinks the idea of disability associated with the disease/abnormality.

Final considerations: The perception of the disabled sibling occurs within the perception of normality. The child identifies his
sibling’s lower learning capacitor a way that is unique to him, a fact that does not condition him to be seen as abnormal, defining his
being-in-the-world as a special way of existing.

Keywords: Adolescent. Child care. Disabled children. Siblings.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la percepcidn del nifo/adolescente sobre el hermano con discapacidad.

Método: Investigacion cualitativa con enfoque fenomenoldgico, desarrollada, entre 2018 y 2019, en un municipio del sur de Brasil,
con 20 nifios/adolescentes hermanos de personas con discapacidad, a través de entrevista fenomenoldgica. Respetando los preceptos
éticos. Para la interpretacion se utilizé la hermenéutica.

Resultados: £l nifio/adolescente percibe a su hermano discapacitado como una persona normal, dado su comportamiento, forma
de sery capacidad intelectual. Aun asf, lo entiende como un ser especial, que tiene limitaciones en aprendizaje, pero no lo ve como
diferente, desvinculando asf la idea de discapacidad asociada a la enfermedad/anormalidad.

Consideraciones finales: La percepcion del hermano discapacitado se da dentro de la percepcion de normalidad. El nifio identifica
la menor capacidad de aprender del hermano o una forma que le es propia, hecho que no lo condiciona a ser visto como anormal,
definiendo su ser-en-el-mundo como una forma especial de existir.

Palabras clave: Adolescente. Cuidado del nifio. Nifios con discapacidad. Hermanos.
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l INTRODUGCAO

A sociedade vem, aolongo dos séculos, criando e seguin-
doregras, que definem o que é normal e o que é patolégico,
impregnando-se de sua prépria normatividade. Uma norma
é um conceito de valor, que tira o sentido da existéncia de
qualquer coisa que nao corresponda a ela. Esse valor torna
a pessoa normativa e incapaz de pensar diferente™. O ser
humano vivencia uma massificacdo do pensamento, que
o impede de refletir e questionar o que lhe é posto como
“natural’, ficandovulneravel a modelos normativos que lhe
impossibilitam o desvelamento do ser®.

O ser passa a pensar a partir do que esta naturalizado, o
pensamento néo é mais seu, e talvez nunca tenha sido, o que
0 ser pensa parte do que a sociedade estabelece comoregra,
e ele o faz sem questionar®.E como se o ser ndo pensasse
mais por si proprio, e até mesmo o que acredita ser proprio
nada mais é do que aimpregnacao dessa ditadura da mente
que prescreve o modo de ser-no-mundo na cotidianidade®,

No ambito da analitica existencial, pode-se compreender
amassificacdo em termos de impessoalidade, sendo a cate-
goria que transforma a todos em ‘impessoal’ Todo mundo
é todo mundo, e por isso ninguém € alguém. Cada um se
constitui apenas mediante o outro, que se constitui, por sua
vez, mediante outro, e assim, sucessivamente, de modo que
ninguém se estabelece existencialmente por si®.

Nesse contexto, pode-se questionar o que seria o esta-
do “normal” do corpo do ser?Tal questionamento podera
ser refletido sobre como o ser se vé, ou como o outro o
vé, considerando que, uma crianga que nasce com uma
deficiéncia veio ao mundo desta maneira, é o seu modo
de ser-no-mundo, sendo esse o seu “normal”®. Além disso,
destaca-se que s6 pode estar morto aquilo que pode morrer,
e s6 pode morrer aquilo que vive?, assim s6 pode estar/
ficar doente aquele que uma vez ja foi‘saudavel, sob essa
concepcao, a pessoa com deficiéncia ndo esta doente, € a
sua condicdo existencial, ela veio ao mundo dessa forma,
assim, encontra-se em equilibrio em relacao a si mesma.

O ser'normal’ esta atrelado ao olhar do outro, assim o
olhardoirmao pode se constituir a partir do olhar da familia,
como referéncia mais proxima®. Essa concepcao familiar
sofre influéncia social, do que um dia foi criado e definido
como certo ou errado. Desse modo, o conceito do que é
normal perante uma pessoa com deficiéncia pode sofrer a
influéncia do todo, algo construido no decorrer do tempo
sem se questionar sua validade dentro da histéria.

Ha evidéncias de que a influéncia de um irméo com
deficiéncia sobre 0s irmaos com desenvolvimento conside-
rado tipico, na maioria das vezes, pontua-se entre aspectos
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positivos e negativos, em outras palavras, ha dificuldades/
sofrimento nas familias de pessoas com deficiéncia, mastam-
bém muito enriquecimento. Assim, essa nuance explicita-se
em distintos formatos, destacando repercussdes na subjeti-
vidade desses irméos, na dindmica familiar e preocupacoes
relativas ao futuro, devido ao fato da deficiéncia ndo ser
compreendida e né&o ser aceita pela sociedade, por esta
razdo gera estigma e julgamentos®.

Nesse sentido, considera-se necessario fomentar a dis-
cussao acerca da tematica, buscando contribuir paraampliar
a visdo social acerca das pessoas com deficiéncia. Assim,
elaborou-se a seguinte questdo: Qual a percepg¢ao da crianca/
adolescente sobre o irmdo com deficiéncia? Eobjetivou-se
compreender a percepcdo da criangca/adolescente sobre o
irmao com deficiéncia.

B METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa” a luz da abordagem
fenomenoldgicahermenéutica.Corresponde a um recorte
da tese de doutorado intitulada: Ser-no-mundo da crianga/
adolescente que convive com irmao com deficiéncia: uma
abertura para a autenticidade.

A fenomenologia, a partir da reflexdo heideggeriana,
permite compreender a manifestacdo do ser assim como
ele é. Compreende o homem enguanto ser no mundo, na
situacdo de estar lancado, sendo presente e presenca. Nessa
perspectiva, afenomenologia ultrapassa a simples descricéo
de uma manifestacéo, pois esta sé é possivel com base no
mostrar-se de alguma coisa®.

O estudo foi desenvolvido em uma Associacéo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) de um municipio do sul
do Brasil. Os critérios de inclusdo foram: ser crianca ou ado-
lescente irmao ou irma de pessoa com deficiéncia; ter idade
igual ou superior a sete anos e, N0 Maximo, 18 incompletos;
ter irmdo com trés anos de idade ou mais (para poder ter
vivenciado interacdo com o irmé&o com deficiéncia) e em
tratamento de reabilitacdo na clinica da referida instituicao
no periodo da coleta das informagdes; conviver com o irmao
com deficiéncia.

O acesso as familias da crianga/adolescente que convive
com o irmédo com deficiéncia foi realizado por indicacéo
dos profissionais da APAE. Apds o convite e aceite dos
familiares, foram agendadas as entrevistas, as quais foram
realizadas em data e local definidos pela familia, sendo
que sete foram realizadas nos proprios domicilios dos par-
ticipantes e 13 na APAE, em uma sala reservada. No dia da
entrevista, os responsdveis legais assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e também foi apresentado
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o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido, o qual foi
lido, sanadas as duvidas, em seguida, entregue e assinado
pela crianga/adolescente.

A fim de preservar o anonimato dos entrevistados, utili-
zaram-se codigos alfa numéricoC1 a C10 ('C'para criangas),
consecutivamente, conforme a ordem da realizagéo da entre-
vista. Da mesma maneira, deA1 a A10 ('A'para adolescente).

No momento da entrevista fenomenoldgica estavam
presentes no ambiente, a entrevistadora e a crianga/adoles-
cente. Salienta-se que a entrevistadora possui experiéncia
em pesquisa qualitativa e entrevista fenomenoldgica, e
teve aproximacéo prévia com o entrevistado. As entrevistas
foram gravadas em aparelho de MP4, com duracdo média
de 40 minutos, apos, foram transcritas na integra pela autora
principal. Houve dupla checagem pela entrevistadorae mais
um terceiro pesquisador.

A entrevista femonenoldgica para o levantamento das
informacdes ocorreu entre os meses de novembro de 2018
e marco de 2019. Esse tipo de entrevista constitui-se de um
processo de interacao e didlogo entre pesquisador e partici-
pante, cujo objetivo € que o entrevistado possa reconhecere
descrever sua experiéncia e os significados dados as situacoes
vividas referidas ao tema de investigacao®. Para este artigo,
perante a integra da pesquisa, utilizou-se a seguinte questao:
Fale-me como vocé vé seu(sua) irmao(d)? O nimero de par-
ticipantes perfez 20 criangas/adolescentes e foi delimitado a
partir do alcance da suficiéncia de significados, e a resposta
ao objetivo proposto®.

Para a interpretacdo das informacoes,utilizou-se a her-
menéutica? ldentificaram-se duas unidades de significacao,
sendo elas:Ele é normal’e ‘Ele é especial’

Na realizacao deste estudo, foram respeitados os preceitos
éticos definidos pelo Conselho Nacional de Saude, por meio
da Resolucdone.466/12 e 510/2016. Para tanto, o estudo foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica sob o CAEE n°
98.766018.2.0000.5647.

Destaca-se que, para a elaboracdo deste estudo, foram ob-
servadas as orientacdes propostas pelo ConsolidatedCriteria
for ReportingQualitativeResearch (COREQ)!™.

Bl RESULTADOS

Os participantes do estudo foram 10 criangas e 10 adoles-
centes, de sete a 18 anos de idade, e que convivem com ir-
maos com deficiéncia (fisica, mental, intelectual ou sensorial).

O grau de escolaridade dos participantes esteve entre o
primeiro ano de Ensino Fundamental (EF) e o Ensino Médio
(EM). No que se refere ao nimero de membros da familia,
variou entre trés e oito pessoas. Relacionado a religido, trés
participantes referiram ndo saber sua religido, dez disseram
ser evangélicos, dois adventistas e cinco catélicos.

Quanto aidade do(a) irmao(a) com deficiéncia, variou de
3a20anos. Com relacdo ao tipo de deficiéncia desses, oito
tinham diagndstico de paralisia cerebral, sete eram autistas,
trés tinham Sindrome de Down, uma com mielomeningocele
e outro com retardo mental ndo especificado.

Ele é normal

Nesta unidade de significacdo apresentam-se as falas
em que as criangas/adolescentes percebem seus irmaos
como pessoas normais. Nas falas, pode-se observar que os
participantes destacam que o(a) irmao(a) é normal como as
outras pessoas, tem uma vida normal e é inteligente.

Eu vejo ele como uma crian¢a normal.(C1)
Eu sou igual meu pai e meu irmdo igual a mae.(C3)
Normal sabe, ele se comporta, sabe, como pessoa.(A1)

Euvejo ele como uma pessoa normal. Ele faz tudo o que
a gente faz. Ele é normal, pra mim ele é. Ele é normal!
Temos uma vida normal como os outros. SO isso.(A6)

[..]eu ndo acho diferenca de uma crianga normal para
ele. Ele é bem inteligente, tudo normal. Vejo ele como
uma crian¢a normal, como eu estava falando, para
mim ndo tem diferenca, porque isso bem dizer, nem é
doenca. Ele é uma pessoa bem avanc¢ada assim sabe,
ele faz cada coisa [..].(A7)

O participante A7 destaca em sua fala ndo haver diferenca,
pois 0 irméo é uma pessoa bem avancada, que a deficiéncia
“nem é doenca” Complementarmente, no depoimento de
(4, evidencia-se que ele néo percebe o irmao como as outras
pessoas 0 veem e, sim, como normal:

[..] eu gosto dele, néo vejo ele de outra forma como os
colegas dele veem. Eu vejo ele normal, como eu, por
exemplo, mas os colegas dele acham que ele nunca vai
aprender nada dentro de uma escola.(C4)

Nessa fala de C4 é possivel identificar que, para os co-
legas, o seu irmdo ndo tem a mesma capacidade que ele,
contudo, o participante ndo vé essa diferenca. A fala de A5
segue nesse mesmo sentido:

Ah, eu vejo ele como uma crianga normal.Para mim ele
ndo tem nada sabe, ele é normal. Ele é bem inteligente.
Agora ele sé vem aqui, as vezes ele até ia nas outras esco-
las. Nesta escola nova, estes dias eu falei da APAE, aitodo
mundo ficou olhando [..] tipo nem dei bola. Eu nem dou
bola para isso e tal, todo mundo achou estranho. Mas
para mim ele é uma pessoa normal.(A5)
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Nesse relato, o participante refere ndo se importar com
a forma como as outras pessoas compreendem o fato do
seu irmao frequentar a APAE, que ele ndo'd4 bola para isso,
pois embora todo mundo ache estranho, para ele, o irméo
é uma pessoa normal.

Ele é especial

Nessa unidade de significacdo sdo apresentadas as falas
dos participantes que apontam os irmdos como especiais.
Eles identificam que os irmaos possuem algumas dificul-
dades, levam mais tempo para aprender, mas percebem
que isso ndo os diferencia das outras pessoas. Outros par-
ticipantes dizem ver o irméo com deficiéncia como uma
crianga normal, no entanto, mencionamser uma crianga
especial, que tem um problema, uma aprendizagem menor
que os outros:

Ela s¢ tem este problema sabe, mas ela é normal, faz o
que outra crian¢a da idade dela faz [...]. (A2)

Como uma crian¢a normal, s6 tem uma aprendiza-
gem menor que os outros. Ela é muito carinhosa com
os outros [..J.(A9)

Eu vejo ele como uma crian¢a especial [...] porém ndo
édiferente de uma crianga normal. Faz bagunga como
uma crianca normal, come besteira, brinca, normal
sabe?! S6 que ele tem o jeitinho dele, todo mundo tem
o jeitinho de brincar, ele entende tudo. Entdo ndo vejo
porque tratar ele como uma crianca diferente se ele
entende tudo. Ele entende quando tu fala, ndo, sim,
pode, ndo pode [...]. S6 que ele é teimoso, eu fui tei-
mosa (risos), todo mundo foi, entdo nédo vejo porque
tratar ele como uma crianca tdo diferente assim, nGo
faz sentido.(A8)

[..] eu vejo ele como uma pessoa normal, ndo vejo tanta
diferenca, sei ld. Mas, eu amo ele de qualquer jeito. E ele
néo sabe ainda umas coisas, ele estd aprendendo, estd
quase comendo sozinho agora. £, para mim, eu vejo ele
como uma pessoa normal.(C9)

Nessas falas, observa-se que, embora os participantes
percebam as limitagdes enfrentadas pelos irmaos, com-
preendem que estas ndo os diferenciam de outras pessoas.
O participante A8 deixa claro que o irmé&o “tem o jeitinho
dele, todo mundo tem o jeitinho de brincar’, neste sentido,
percebe que todos tém suas diferencas e similaridades, nao
fazendo sentido tratar o seu irmao “como uma crianca tao
diferente assim” Além disso, C9 também deixa claro o amor
que sente peloirmao e A9 destaca como a irma é carinhosa.
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M DISCUSSAO

Na dtica dos participantes deste estudo, os irmaos séo
percebidos como pessoas ‘normais; que apenas vieram ao
mundo dotadas de possibilidades existenciais diferentes.
Nao ha distincao, neste sentido, entre uma crianca que
venha ao mundo com uma deficiéncia fisica ou de alguma
que venha dentro dos padrdes de crescimento e desen-
volvimento considerados tipicos. Todas as pessoas vém ao
mundo com possibilidades de se constituirem como Unicas.
Assim,define-seque o Dasein: ser-ai é ser projeto®, é um
lancar-se nas possibilidades que Ihe séo dadas. A deficiéncia
pode ser, entdo, uma oportunidade para que a crianga ou
adolescente com deficiéncia, e todos aqueles que participam
desta condicdo por meio do ser-com, dos que fazem parte
de seu mundo, se firmem autenticamente, libertem-se da
massificacdo do impessoal.

Na perspectiva heideggeriana*®, a facticidade da exis-
téncia nunca é voluntaria, mas o que se fazcom ela, do modo
como ela é dada, é sempre uma decisdo pessoal — mesmo
que essa decisdo seja pela recusa de decisao. Todas as pes-
soas vém ao mundo com possibilidades de se constituirem
como unicas.

A percepcao dos participantes é de que seus irmaos
com deficiéncia sdo normais, considerando-se que, para
estes, foi a maneira como foram lancados neste mundo,
uma maneira de ser-no-mundo. Pode-se observar pelas
falas dos participantes que ndo veem diferenca entre eles,
se comportam como pessoa, fazem tudo o que 0s outros
fazem e a vida é normal como a dos outros.

Corroborando com os resultados dessa pesquisa, um
estudo investigou o impacto que a presenca de uma pessoa
com deficiéncia fisica decorrente de Paralisia Cerebral acar-
reta ao seu irmao com desenvolvimento tipico e constatou
que os participantes veem os irmaos com deficiéncia como
‘normais, sempre referindo que, mesmo com as limitacdes,
eles eram pessoas normais. Contudo, percebiam o olhar
estigmatizante das pessoas, e sentiam-se desrespeitados.
A grande questédo pauta-se no modelo biomédico vigente
que interpreta e distingue a normalidade e a deficiéncia,
centrando-se no corpo individual como o’problema; fato que
estimula a exclusdo e o estigma na pessoa com deficiéncia’?.

A aceitacao ou a exclusdo do diferente estao diretamente
ligadas as concepcdes de vida e valores adotados por cada
pessoa. Entdo, se a deficiéncia é compreendida enquanto
uma facticidade existencial, pela qual a pessoa existe neste
mundo, e ndo como uma limitagao ou diferenca, ela é per-
cebida como normalidade. Isso esta refletido nos relatos das
criancas e dos adolescentes que compreendem a condicéo
dosirmaos com deficiéncia como a forma com a qual vieram



“Ele & normal”: consideragdes fenomenoldgicas da percepcao da crianca/adolescente do irmao com deficiéncia Il

ao mundo. Cabe ressaltar uma pesquisa que identificou que
irméos de criancas com transtorno do espectro autista séo
empaticos e afetivamente ligados a eles‘'?,

Quando o ambiente é favoravel as diferencas indivi-
duais e compreende-se que, apesar de determinada pessoa
ter limitacdes, ela pode realizar, desenvolver estratégias
particulares e diferentes do que outra pessoa utiliza para
desempenhar as mesmas tarefas, mesmo com auxilio de
equipamentos, o processo de inclusdo esta propenso a ser
facilitado"¥.Contudo, vive-se em uma sociedade em que,
em geral, o impessoal impera sobre a forma como o ser
humano deve proceder.

Na perspectiva heideggeriana“no uso dos meios publicos
de transporte, no emprego dos entes noticiosos (jornais),
cada outro é como o outro’, dessa forma, € como se o ser
dissolvesse por completo o préprio Dasein, a cada vez
deixando desaparecer sua diferenciacdo e expressividade®.

Sob essa 6tica, a sociedade normatiza o ser, controla os
padrdes, ndo acreditando no ser-capaz-de-fazer da pessoa
com deficiéncia, desvelando uma faceta existencial complexa,
nas mais diversas dimensdes possiveis. Esta‘anormalidade’é
'relevada’ pela massa social por ndo ser voluntaria; ja quem
opta, voluntariamente, pela mudanca de sua condicdo
original, encontra muito mais resisténcia social, porque
deliberadamente foge da normalidade®.

Alguns participantes deste estudo tém nocao da nor-
matividade imposta socioculturalmente, em outras palavras,
devido a maneira como outras pessoas tratam e olham
para seus irmdos com deficiéncia. Assim, as criangas/ado-
lescentes percebem, da sua forma, a massificacdo social, o
estigma socioculturalmente construido. Todavia, adquirem
uma atitude auténtica perante a situacao, evidenciada pela
maneira como seus irmaos superam as facticidades, as quais
estdo expostos como ser-no-mundo. Ainda, a angustia gera
medo, receio, contudo, obriga o ser a desacomodar-se e
buscar sua autenticidade. De forma semelhante pesquisa
realizada com familias de criancas com Sindrome de Down
identificou que elas percebem diariamente o preconceito
existente na sociedade.

Atitudes como esta sdo de um ser auténtico, pois cir-
cunscrevem o real da existéncia. E o escolher-se que se
projeta, sendo capaz de prover uma visdo de totalidade
do Dasein (ser-ai), possibilitando a autocompreensao que
¢ sua auto-realizacdo-no-ser. E um dar-se conta de si em
nivel ontoldgico®.

Afenomenologia existencial compreende o corpo como
uma maneira como o ser se constitui no mundo. Todavia, lidar
com a massificacéo social € um desafio para as familias de
pessoas com deficiéncia. Descortinando tal universo, estudo
identificou que a familia tem sido exclusa socialmente em

decorréncia do estigma em torno da deficiéncia. Expbe-se
que esse fato é negativo, tanto para eles quanto para seus
filhos, sendo afetados pelo contexto de exclusao®.

Em contraponto aos achados do estudo em tela, no
imaginario social, a pessoa com deficiéncia intelectual ainda
é vista e percebida como doente. A deficiéncia traz consigo
forte carga emocional a pais, criangas e demais familiares.
Assim, ao analisar a percepcdo de salde do cuidador de
crianga com deficiéncia intelectual, percebe-se que eles
visualizam a sua saude de forma negativa. Ademais, 0 uso
da nomenclatura “pessoa com deficiéncia” vem repleto de
significados imprudentes, uma vez que costuma ser carre-
gado de preconceito, de estigma, de esteredtipo!’”,

Nesse contexto, a familia desempenha um papel funda-
mental no desenvolvimento de seus filhos, pois é por meio
dela que se constituem suas perspectivas, adquirem suas
experiéncias, formam sua autoestima, aprendem a tomar suas
préprias decisdes, suas percepcdes de como ver o outro e a
si proprios e também como enfrentar e superar desafios'®,
Diante disso, as concepcdes da familia podem influenciar a
percepcao de seus filhos, inclusive sua perspectiva quanto
ao modo de ser-no-mundo da pessoa com deficiéncia.

Pesquisa identificou que os irmédos mais velhos de crian-
cas com deficiéncia possuem dificuldade de conversar com
pais sobre a condicédo existencial do irmao, dificultando sua
compreenséo sobre a situacdo dele, bem como sobre a neces-
sidade de (re)organizacao do seu modo de ser-no-mundo‘™.

Na existéncia inauténtica, teme-se a opinido dos outros,
do desconhecido, por nao estar nos padrdes construidos
pela sociedade, 0 homem nega a simesmo e mergulhaem
um préprio individual®. Assim, quando A5 referiu ndo “dar
bola”para os outros acharem estranho o fato de seu irméao
frequentar a APAE, ele superou a facticidade existencial de
ter um irmao com deficiéncia, ultrapassou a barreira do ser
e alcancou o existir. Em contrapartida, estudo com irmaos
mais novos de pessoa com deficiéncia mental identificou
que os irmaos ndo encontram dificuldade na aceitacdo
social por serem irméos de uma pessoa com deficiéncia®.

Nesse contexto, talvez a maneira de o ver como nor-
mal, contudo, com algum problema, pode estar relacio-
nada ao fato de que os pais também digam isso aos filhos.
Compreende-se que tal visdo estd arraigada na sociedade,
que constroi e difunde um padrdo de normatividade e assim
replica-o, muitas vezes inconscientemente, sem refletir sobre
o que realmente significa ser normal. O impessoal ‘toma
conta'do ser, e este passa a agir desta maneira, visto que, o
impessoal prescreve o modo-de-ser na cotidianidade®. E
nesse impessoal que o ser nivela-se aos outros, deixando-se
levar apenas pelas concepgdes do“a gente’ sem questionar
tais concepgoes??,
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O'normal, portanto, é ser sempre conforme 0s outros,
nunca ser auténtico. Nessa concatenacao vertiginosa de
(in)constituicdo pessoal, em que ninguém é si-mesmo,
quem se mostra de modo diferente, de modo auténtico,
sobressai®. Mesmo que essa diferenca seja involuntaria,
como na deficiéncia, o diferente é ressaltado na malha de
todo-mundo-que-é-igual-a-todo-mundo. Embora involun-
taria, a deficiéncia pode ser um gatilho para que a pessoa se
constitua a partir dela, ou seja, a partir do que lhe é préprio,
do que ndo vem de outros. Assumindo quem se é, do modo
como se foi lancado ao mundo.

Nao se pode conceber adequadamente a esséncia do
estar doente sem uma determinacao do estar sao®. Assim,
a pessoa com deficiéncia existe com uma determinada con-
dicdo existencial, que s6 pode ser comparada a ela mesma,
nédo existindo um ‘padréo de normalidade’ para retornar.

Sob a ética heideggeriana, pode-se compreender que a
pessoa com deficiéncia veio ao mundo com uma condicao
existencial e seu irmao a conheceu desde o infcio com essa
condicdo. Assim, nédo ha outro padréo de normalidade para
a crianga/adolescente, pois conheceu e relacionou-se com
0 irm&o com essa condicdo existencial.

Logo, nos padrdes normativos, as ciéncias bioldgicas
somente consideram como normal aquilo que pode ser
mensurado, assim reverberando certo ‘controle’ dos fend-
menos da existéncia™. A norma mensura, especialmente
no que diz respeito ao normal e ao patoldgico, assim, o ser
humano entra nesta massificacdo social e torna-se incapaz
de pensar de outra maneira, 0 que o impossibilita de desvelar
seu proprio ser. Ademais, para estar em um estado patoldgico,
o ser humano deve ter estado normal antes.

Em relacdo a norma, é necessario reconhecer que a
doenca ndo deixa de ser uma norma bioldgica, assim o
estado patolégico ndo pode em absoluto ser anormal, mas
anormal em relacdo com uma determinada situacao™.
Contudo, ser sadio e ser normal ndo séo equivalentes, visto
que, patoldgico é uma espécie de normal. O que caracteriza
a saude é a capacidade de ultrapassar a norma que define
o normal instantaneo.

Sob 0 mesmo prisma, expde-se que as normas levam
em conta a individualidade das pessoas, considerando que
0 homem procura se ressignificar. Entdo, o processo de (re)
normalizacdo emprega-se como subjetivo, para cada sujeito
perante sua individualidade e diante de percepcdes do meio
em que vive de forma distinta; e, da mesma forma, cada
meio se relacionard com esse homem de maneira distinta™,

A doenca pode ser considerada uma norma bioldgica,
neste contexto, em consequéncia, o estado patolégico néo
caracteriza uma anormalidade no sentido absoluto, anormal
apenas a uma determinada situacdo. Contudo, ser sadio e
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normal ndo é equivalente em sua totalidade, na premissa
de que o patoldégico pode ser uma espécie de normal.
Nessa premissa, a saude é caracterizada pela possibilidade
de ultrapassar a norma que define o normal momentaneo,
tolerando infragcbes a norma habitual, instituindo novas
normas em situacoes novas'.

Diante do exposto, compreende-se que quando a pes-
soa é lancada no mundo com alguma deficiéncia e passa a
existir de uma maneira diferente do esperado, ela é normal,
na sua condicéo.

Nesse contexto, a crianga/adolescente que vé o irmao
como normal, ultrapassou as barreiras de uma compreensao
controladora de médias, que sdo consideradas padrao de
normalidade, com uma visdo estigmatizante e limitante
pautada em valores, crencas, e expectativas sociais que o
traduzem como um ser incapaz, fragil e vulneravel. Assim,
demonstra a liberdade do vir-a-ser do irmao com deficiéncia,
que se mostra como ser auténtico, utilizando suas proprias
lentes para ver o outro.

Diante das vicissitudes que permeiam a existéncia do
ser crianga ou adolescente de irmao(a) com deficiéncia,
este sofre a influéncia da propria cultura. Neste contexto,
a deficiéncia ndo parece ser compreendida e aceita pela
sociedade, o que acaba por gerar estigmas e julgamentos
diante daquilo que é desconhecido e este fato repercute no
irmao®. Cabe ressaltar que existe uma construcao social do
que é ser uma pessoa com deficiéncia e essa influencia a
concepcao dafamilia e doirmao®?. Todavia, um trabalho em
rede possibilitaria apoio e compreensao a crian¢a/ac ado-
lescente e inser¢ao dessa populagao em ambientes sociais.

Assim, a crianca/adolescente é um ser-no-mundo em
construcao, pelo que nado esté livre dos fatos estigmatizan-
tes do cotidiano que podem lhe causar angustia — fonte
privilegiada de reflexdes. A possibilidade de refletir sobre
situacdes do cotidiano e posicionar-se diante da facticidade
existencial possibilita a essas criangas/adolescentes uma
abertura para a autenticidade.

B CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu compreender a percepg¢ao da crian-
ca/adolescente sobre o irmdo com deficiéncia, evidenciando
sua visdo quanto a condicao de vida de seu(sua) irmao(a), no
que se refere ao seu comportamento, seu modo de ser, sua
capacidade intelectual, de ser uma pessoa normal. Além disso,
identifica-se que, na visdo de criangas e adolescentes, uma
capacidade menor de aprendizagem do(a) irmao(a) ou um
jeito que é so dele, de modo especial, ndo o torna diferente
das outras pessoas, considerando-o normal, segregando a
ideia de que a deficiéncia esté ligada a anormalidade, sendo
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uma questdo de perspectiva daquilo que é imposto como
normal, ou seja, aceitar seu modo de ser no mundo.

Importante salientar que a subjetividade da pessoa, o
contexto familiar e social sdo o que norteardo o seu pensar,
suas percepgdes sobre a vida; sobre os outros, questoes
relacionadas com a normalidade; sobre as pessoas com
deficiéncia, sua perspectiva e relacdo com elas. Além disso,
compreender que diferencas de ser-af constituem o seu
modo de ser-no-mundo, assim entendé-las e aceita-las é
imprescindivel para conceber que a condicdo da deficién-
Cia nao esta associada a anormalidade, mas sim, € uma
facticidade existencial.

Sugere-se novas pesquisas e debates que permitam
avancarem direcdo a uma sociedade cada vez maisinclusa,
nesse sentido, separar 0s conceitos de saude, doenca, e con-
dicdo de vida é importante para o avango sobre a tematica.
Acredita-se que tais estudos possibilitem a discussao sobre o
estigma, e minimizem o julgamento perante o desconhecido,
o diferente ou do que néo é compreendido.

Como limite do estudo realizado, evidencia-se seu objeto
de estudo ter sido o irméo, pois a pesquisa poderia ser am-
pliada para outros membros da familia, também se acredita
que possa se explorar outros espagos a fim de conhecer
diferentes culturas de modo a ampliar o conhecimento
acerca da tematica.

Contudo, o estudo traz importantes contribuicdes/im-
plicacdes para a pratica do cuidado e educacdo em saude,
pois a partir das perspectivas dessas criancas/adolescentes
é possivel elaborar estratégias para 0 empoderamento e a
valorizagao das potencialidades e possibilidades da pessoa
com deficiéncia. Além disso, este modo de ver o outro no
mundo configura-se como imprescindivel para incluséo
social e minimizar estigmas e discriminagdo, bem como
possibilitar as outras pessoas, que ndo vivenciem a deficiéncia
na familia, refletir e compreender o modo de ser no mundo
da crianga/adolescente com deficiéncia.
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