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Relacdo fraternal e sindrome de down

RESUMO

Esta pesquisa teve como objetivo compreender a percepcdo do irmao mais velho de um adulto
com Sindrome de Down (SD) sobre a relagdo fraternal, investigando elementos como os
sentimentos presentes na relacdo entre irméos, os cuidados realizados, e o papel atribuido ao irméo
mais velho na relacdo com o irmdo com SD. A pesquisa foi de carater qualitativo, tratando-se de
um estudo descritivo-exploratorio. Os sujeitos da pesquisa foram sete irmdos mais velhos de
adultos com SD frequentando uma ONG do sul do Brasil. Os dados foram coletados através de
uma entrevista semiestruturada e um questionario sociodemografico. A analise de dados foi
realizada através do método de andlise categorial-tematica de Bardin. Os resultados revelam que
o0 papel dos irmdos mais velhos de um adulto com SD é a de fornecer apoio, ajuda, estar presente,
participar e ser responsavel, tendo como perspectiva futura assumir a fungéo de cuidador principal
quando os atuais cuidadores estiverem impossibilitados de exercerem a funcao parental.
PALAVRAS-CHAVE: Irmaos, sindrome de down, familia.

ABTRACT

This research aimed to understand the perception of the older brother of an adult with Down
Syndrome (DS) about the fraternal relationship, investigating elements such as the feelings
present in the relationship between siblings, the care provided, and the role attributed to the older
brother in the relationship with the brother with DS. The research was of a qualitative character,
being a descriptive-exploratory study. The research subjects were seven older siblings of adults
with DS attending an NGO in southern Brazil. Data were collected through a semi-structured
interview and a sociodemographic questionnaire. Data analysis was performed using Bardin's
categorical-thematic analysis method. The results reveal that the role of the older siblings of an
adult with DS is to provide support, help, be present, participate and be responsible, with a future
perspective to assume the role of primary caregiver when current caregivers are unable to exercise
the responsibility. parental function.

KEYWORDS: siblings, Down syndrome, family.

RESUMEN

Esta investigacion tuvo como objetivo comprender la percepcion del hermano mayor de un adulto
con Sindrome de Down (SD) sobre la relacion fraterna, indagando elementos como los
sentimientos presentes en la relacion entre hermanos, el cuidado brindado y el rol atribuido al
hermano mayor. en la relacion con el hermano con DS. La investigacion fue de cardcter
cualitativo, siendo un estudio descriptivo-exploratorio. Los sujetos de investigacion fueron siete
hermanos mayores de adultos con SD que asistian a una ONG en el sur de Brasil. Los datos fieron
recolectados a través de una entrevista semiestructurada y un cuestionario sociodemogrdfico. El
analisis de los datos se realizo mediante el método de analisis categorico-temdtico de Bardin. Los
resultados revelan que el papel de los hermanos mayores de un adulto con SD es brindar apoyo,
ayudar, estar presente, participar y ser responsable, con una perspectiva de futuro para asumir el
rol de cuidador primario cuando los cuidadores actuales no puedan ejercer la responsabilidad.
funcion parental.

PALABRAS CLAVE: hermanos, sindrome de down, familia.
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Introducéo

A familia é entendida como o contato e apoio inicial recebido pelo sujeito, assim
compondo o primeiro microssistema no qual ele ird se inserir, podendo apresentar
diferentes maneiras de se organizar (Bronfenbrenner, 2011). A Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano compreende o desenvolvimento humano como um fenomeno
decorrente da acao dos processos proximais, isto €, as relagoes estabelecidas entre o
organismo humano biopsicologico e as pessoas, objetos e simbolos em seu ambiente
imediato, o que significa uma interacao simultanea das variaveis relativas ao processo, a

pessoa, ao contexto e ao tempo, conhecido como Modelo PPCT (Bronfenbrenner, 2011).

Entre 0s espacos que 0 sujeito ocupa ha diferentes contextos, considerados como 0s
niveis ecoldgicos do desenvolvimento humano, o microssistema é o primeiro contato que
o individuo estabelece, como, por exemplo a familia, ja 0 mesossistema é a juncao de
varios microssistemas a qual a pessoa pertence em um determinado momento. O
exossistema define os ambientes no qual ndo se esta diretamente inserido, mas que de
alguma maneira irdo influenciar o desenvolvimento do sujeito como, por exemplo, 0
emprego dos pais que, afeta 0 humor do mesmo assim tendo efeito na convivéncia e nos
demais em sua volta. Por Gltimo, o0 macrossistema que ira englobar todos os demais, este
se refere a questBes sociais, culturais e governamentais, assim influenciando todos os

demais niveis (Bronfenbrenner, 2011).

Compreende-se que a relacdo fraternal se desenvolve dentro do microssistema
através dos processos proximais e que em virtude das caracteristicas pessoais desses
irmdos podera interferir nesse relacionamento e também exercerd uma influencia
significativa na trajetoria de desenvolvimento de todos os membros da familia
(Bronfenbrenner, 2011). O convivio fraterno se torna uma das primeiras interaces
sociais do sujeito, beneficiando ambos os irméos, para que tenham essa base para as
demais interac@es sociais (Poujol & Scelles, 2014). Em casos que o irm&o tem deficiéncia,
por exemplo, uma Deficiéncia Intelectual (DI) associado a Sindrome de Down (SD),

poderd provocar uma revisdo da representacdo desse novo membro na familia.
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A SD se caracteriza por uma alteracdo genética, conhecida também como a
trissomia do cromossomo 21 e apresenta alteracfes no ciclo de desenvolvimento fisico e
cognitivo, inclusive associado a uma deficiéncia intelectual com niveis de funcionalidade
variados. A SD atinge a todos independente da etnia, género ou classe social e a sua
incidéncia estimada é de um caso a cada 650 a 1000 gestacdes (Malt et al., 2013). A
deficiéncia intelectual é comumente associada a sindrome de Down, sendo a DI
considerada um transtorno do neurodesenvolvimento e se inicia antes dos 18 anos de
idade e causa dificuldades no funcionamento cerebral, o que gera prejuizos cognitivos e
comportamentais, como em habilidades sociais e atividades do cotidiano (APA,2014).

O aumento da expectativa de vida de pessoas com DI e as inadequacdes da maioria
dos sistemas de atendimento para adultos com DI (Hodapp, Sanderson, Meskis & Casale,
2017) levaram a uma maior atencdo aos irmaos adultos de pessoas com DI e ao papel que
desempenham em suas vidas (Meltzer & Kramer, 2016). A medida que os pais
envelhecem, essas familias dependem cada vez mais de irmdos adultos para atender as
necessidades da pessoa com deficiéncia, bem como, as necessidades dos pais idosos
(Coyle, Kramer & Mutchler, 2014). Diante desse panorama, faz-se necessario
investigacOes sobre a importancia da relagéo fraterna na vida adulta de pessoas com DI,
afinal o irmdo com desenvolvimento tipico (DT) tera o desafio de conciliar suas préprias
necessidades e desejos com as necessidades e expectativas de outros membros da familia.
Apesar da importancia do papel do irmao adulto na vida de seu irmdo ou irma com DI, a
maior parte da literatura tem se concentrado nos pares de irm&os durante a infancia e
adolescéncia, e hd uma escassez de investigacfes preocupadas com a relacdo fraternal
guando envolve DI na adultez (Lee & Burke, 2018), principalmente no contexto
brasileiro.

As primeiras pesquisas sobre a relagdo fraternal quando um irmdo tem uma
deficiéncia focou nos irmaos como cuidadores e substitutos dos pais (Bigby, 1998). Esses
estudos foram influenciados pela noc¢éo de que ter um irm&o com deficiéncia levaria o
irmdo com desenvolvimento tipico a ter prejuizos no seu desenvolvimento, inclusive a
receber menor atencdo dos pais (Meltzer & Kramer, 2016). Essas investigacdes que
focaram apenas nas experiéncias negativas dos irmdos com DT quando um irméo tem

uma deficiéncia se deteve a caracterizar a deficiéncia como a principal causa dos
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prejuizos na relagdo fraternal (Watson, Hayes & Radford-Paz, 2011). De certo modo,
esses estudos tinham uma visdo unilateral do fenémeno e ndo se preocuparam em explorar
a complexidade dinamica das experiéncias no contexto familiar e fraternal. Em
contraponto, outros estudos tem apontado como irmaos com DT podem desenvolver um
senso de satisfagéo, orgulho e gratificagdo do papel de provedor de cuidados (Findler &
Vardi, 2009) e desenvolver um relacionamento positivo e gratificante com seu irmdo com
DI. Diante dessa nova perspectiva nos estudos sobre irmédos de pessoas com deficiéncia
intelectual sugerem que a experiéncia dos irmaos ndo é nem positiva nem negativa, mas
é uma realidade complexa e dindmica, como qualquer relacionamento familiar (Wofford
& Carlson, 2017).

No contexto brasileiro destaca-se a pesquisa de Batista, Duarte e Cia (2016) que
investigou o relacionamento fraterno entre adultos jovens com DT que tenham irmé&os
com SD. Os resultados corroboram com o0s estudos internacionais ao apontar uma
ambiguidade de sentimentos nessa relacdo e reforca a ideia do impacto na dinamica
familiar e como isso reverbera na relacao fraternal.

Objetivo

Portanto, o objetivo dessa investigacdo é identificar a percepcao de um irmao mais
velho de um adulto com SD sobre seu papel na familia, e como objetivos especificos, a)
identificar os sentimentos presentes na relacdo fraternal, b) levantar as préaticas e acdes

realizadas com o irmdo com deficiéncia.

Meétodo
Natureza da Pesquisa
A proposta foi de uma pesquisa exploratoria descritiva de carater qualitativo.
Exploratoria por investigar a tematica especifica e realizar questionamentos que ajude
neste objetivo. Descritiva, pois buscou entender fenémenos de uma realidade especifica,
a partir de observacéo, analise, conhecimento e descrigdo (Gray, 2012). A abordagem é

qualitativa, pois teve por finalidade uma compreenséo detalhada do fendmeno observado.

Participantes
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Os participantes foram sete irmaos mais velhos de adultos com SD que residiam na

regido do vale do Itajai-SC (Tabela 1). Os critérios para exclusdo adotados foram quando

irmao ja é responsavel pelo adulto com SD ou quando o irmdo com DT ndo é o mais

velho.

Tabela 1 — Dados sociodemograficos

Idade do

Idade do

Idade

Escolaridade

Escolaridade

- o L Residem D N
Participante  irmdo  Sexo irmdocom Sexo  dos Juntos do irmdo com do irmdo com
com DT SD pais DT SD
Ensino Ensino
Pai 53 Superior Fundamental
P1 28 F 21 F  Maeb57 Né&o Completo Completo
Pai 54 Ensino Médio Ensino Médio
P2 32 M 26 M  Mée 53 Né&o Completo Completo
Ensino
Pai 59 Superior Ensino Médio
P3 26 F 22 M Mae 56 Sim Completo Completo
Ensino
Pai 63 Superior Ensino Médio
P4 30 F 26 F  Mae 63 Né&o Completo Incompleto
Ensino
Pai 55 Superior Ensino Médio
P5 25 F 22 F  Mae54 N&o Completo Completo
Cursando
Pai 63 Ensino Médio Ensino
P6 40 M 19 F  Mae60 Né&o Completo Fundamental
Cursando
Ensino Ensino Médio
P7 28 M 18 M  Mae57 Né&o Superior Completo
Instrumentos

Dois instrumentos foram utilizados, sendo eles um questionario sociodemografico

gue buscou identificar caracteristicas dos participantes e uma entrevista semiestruturada,

elaborado pelos pesquisadores, com um roteiro pré-definido de questdes que buscavam

entender a visao do irmao com DT sobre a relagdo que 0 mesmo tinha com seu irmao com

SD, as interacOes entre eles, as atividades realizadas juntos, sentimentos presentes na

convivéncia e também como a familia interferia e participava desta relagéo fraterna.

Procedimentos de Coleta de Dados
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A presente pesquisa teve o parecer (n° 3.117.144) aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da UNIVALI na data de 21 de janeiro de 2019.

Apos a aprovacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica, os pesquisadores
entraram em contato com a ONG especializada em atendimento as pessoas com SD para
explicar a respeito da pesquisa e solicitar o cadastro das pessoas que atendessem aos
critérios de inclusdo. Depois disso, 0s pesquisadores entraram em contato via WhatsApp
com 11 possiveis participantes, foram selecionados sete, 0s que nao participaram foi por
ndo atenderem aos critérios de inclusdo ou nao responderam ao convite. As entrevistas
foram realizadas no local de interesse dos participantes, principalmente em suas
residéncias ou no local de trabalho.

No momento da coleta de dados o pesquisador apresentou e explicou a respeito do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE para o participante, solicitando a
assinatura do mesmo, em seguida foi aplicado o questionario sociodemografico e apds
isto, a entrevista semiestruturada. As entrevistas foram gravadas em audio e transcritas

na integra para analise, as entrevistas duraram aproximadamente 20 minutos.

Anédlise dos Dados

A anélise dos dados foi realizada através do método de analise categorial-tematica
de Bardin. Primeiro foi feito uma leitura e codificacdo minuciosa dos dados, apds isto,
realizou-se uma categorizacao a partir dos dados que foram coletados, posteriormente as
categorias foram organizadas em temas, que facilitam o entendimento dos dados, isto com
base nos objetivos iniciais da pesquisa (Bardin, 2011).

Neste modelo € visivel trés fases, a inicial que consiste em uma pré-analise que
auxiliou a organizar e delinear o que de fato é pertinente e contribui para o
desenvolvimento da pesquisa. No segundo momento, realizou-se a selecdo de quais
materiais foram pertinentes para a pesquisa, isto através da categorizacéo, classificacéo e
codificacdo dos dados. E finalizando, a terceira fase evidenciou os resultados, onde o
pesquisador se baseou nas interpretacdes e significados dos dados para o resultado
(Bardin, 2011).
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Resultados e Discussdes

A partir da anlise dos dados foram identificadas quatro categorias, sendo elas: a)
sentimentos, b) percepcdo sobre o papel de irméos, c) percepcao a respeito do irmao com
Sindrome de Down que desmembrou duas subcategorias, sendo 0s aspectos positivos e
aspectos negativos e a Ultima categoria como d) acOes realizadas com 0s irmdos que se
dividiu em duas subcategorias, acdes de cuidado e a outra lazer. Foi realizada uma analise
com trés juizes, e se alcancou uma porcentagem acima de 70% de concordancia (Tabela
1).

Sentimentos

Os sentimentos presentes na relacao entre os irmdos com desenvolvimento tipico
(DT) e com Sindrome de Down podem ser caracterizados como positivos, pois todos o0s
sete participantes destacaram em algum momento da entrevista sentimentos como o0 amor,
afeto, questBes relacionadas ao carinho e sentimentos que estdo atrelados ao
relacionamento familiar, como a fala a seguir apresenta:

"essa questdo de carinho assim, do amor que eles dao... ¢ assim fora do normal”
(P5).

Esses achados sdo semelhantes ao estudo de Batista et al. (2016) e Shivers,
Mcgregor e Hough (2017), pois nessas investigacdes 0s autores também constataram que
o0s irmédos de pessoas com SD destacam principalmente os sentimentos positivos no seu
relacionamento, por exemplo, carinho e alegria. Em um estudo realizado sobre a
percepcao dos irmdos com SD sobre a sua relacdo fraternal com o seu irméo sem
deficiéncia também foi percebido o predominio de sentimentos positivos, como felicidade
e amor (Poujol & Scelles, 2014).

Segundo Shivers et al. (2017), ao realizar uma comparacgéo entre irmaos adultos de
pessoas com SD e irmaos adultos de pessoas com autismo, percebe-se que a relagdo de
irmaos adultos de pessoas com SD s&o caracterizadas por relagGes afetivas mais positivas.
A predominancia de afetos positivos pode ser explicada porque é muito comum atribuir
essas caracteristicas a populacdo com SD, como ser afetuoso e calmo, porém, esta visdo
ndo € uma caracteristica absoluta, uma vez que aspectos da personalidade, ambientais e

familiares influenciam a afetividade do sujeito com SD (Rodrigues & Alchieri, 2009).
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A predominancia de sentimentos positivos pode, de algum modo, acabar por néo
permitir identificar questdes ligadas a sentimentos negativos, que podem estar sendo
mascarados devido a um receio dos irmaos de trazerem aspectos que tenham valor
negativo, ou por outros motivos, como a visdo dos pais a respeito da relacdo fraternal,
também o desejo de se ter uma relacdo que se considere ideal na qual os sentimentos
negativos ndo sdo desejados (Poujol & Scelles, 2014). Porém mesmo assim, em alguns
momentos podem haver desentendimentos e conflitos, como na fala abaixo onde o irmao
destaca um momento onde ele questiona a atitude de seu irmao.

“nao tem porque, down ou ndo ele quando ele faz coisa errada a gente, a gente briga
com ele né, explica para ele na verdade né.” (P6).

Mas se destaca que as relacdes entre irmaos com DT e SD pode ser de momentos
alternados entre ser mais amistosa ou conflituosa, com um aspecto misto, alternando entre
dois momentos. Pereira-Silva, Crolman, Almeida & Rooke (2017) em sua pesquisa ao
compararem a relacdo entre irmdos com DT a de irmdos onde um tinha DT e outro
SD,perceberam que na segunda a predominancia era de aspectos positivos, e amistosidade

na relacdo fraternal.

Percepcdo sobre o papel de irméo

Analisando as respostas dos irmaos, é possivel identificar que a percepcéo a respeito
da relacédo fraternal é composta por varios elementos, sendo o termo responsavel o de
maior predominancia, que foi citado pelos sete participantes em ao menos algum
momento da pesquisa, como também fornecer o apoio emocional e material, além de
sentir a necessidade de proteger e colocar-se em uma posi¢éo de futuro cuidador do irméo
com SD. A responsabilidade é natural na relagéo entre irméos, no caso de um irm&o com
SD essa se torna maior devido as condigOes relacionadas a deficiéncia (Batista et al.,
2016; Shivers et al., 2017).

Segue uma fala a respeito da responsabilidade:

"aproveito dessa confianca que ele tem mim para ajuda-lo, eu
sinto responsabilidade por ele como se fosse meu filho assim
tambem" (P3).
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Em familias onde haja mais de um filho observa-se que muitas vezes o filho
primogénito assume o lugar de responsavel, a presenca de um irmdo com SD faz com
queisto seja mais comum, tendo em vista que devido a condi¢cdo da sindrome o irmao
com DT tenha uma iniciativa de assumir mais a responsabilidade(Almeida & Pereira-
Silva, 2015).

Batista et al. (2016) em seu estudo identificaram que os irmédos com DT se sentiam
responsaveis pelo irmdo com SD, caso 0s pais ndo pudessem mais exercer a funcao de
cuidador, a mesma percepgéo foi apontada pela maioria dos participantes dessa pesquisa.
Somente um ndo colocou como principal cuidador, porém disse que caso fosse necessario
assumir a funcdo o faria, a fala a seguir retrata isto:

"sempre foi assim tipo, sempre tava no subconsciente que ia ser comigo depois”
(P5).

Outra funcéo que o irm&o mais velho desempenha muitas vezes é de apoiar e ajudar
0s pais no cuidado do irmdo mais novo, e quando este irmdo tem alguma deficiéncia isso
é mais intenso, uma vez que exige mais cuidado e atencdo por parte da familia. Mas isso
também se deve a idade, como nesta pesquisa, uma vez que por os irmados serem adultos
eles tem uma visdo de responsabilidade maior sobre seus irmdos com SD (Almeida &
Pereira-Silva, 2015).

As falas dos irmdo também abordam sobre o futuro, onde eles ja se identificam
como o futuro cuidador de seu irmdo com SD, conforme a fala a seguir, onde ele ja se
coloca comm proximo cuidador, como destacado na fala a seguir:

“Sim, sim, ja, com certeza vai ser eu (risos), ndo vou deixar ficar
com o pai dele ndo, quero que fique comigo (risos), a gente ja
decidiu, a méde também ja decidiu e vai ficar comigo e também
sou o unico irméo dele né, ele tem outros irmaos sé que € da parte
do pai dele, s6 que ndo mora aqui mora em Chapeco ne, s6 que 0
irmao que tem mais contato ai seria hoje eu né” (P7).

Na fala acima o irm&o comenta a respeito de quem vai assumir no futuro a fungédo
de cuidador diante de seu irmdo com SD, como explicitado na fala acima o irméo ja se
diz o proximo responsavel pelos cuidados do irmdo. Pereira-Silva et al. (2017) em sua

pesquisa realizada com diades de irmdos com DT e SD teve como resultado que 0s
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cuidadores definiram o irmdo com DT como responsavel pelo irmdo com SD, apesar da
referida pesquisa os participantes estarem em outra etapa do ciclo vital, os relatos dos
participantes destacam que desde a infancia eram responsaveis por atividades
direcionadas ao irméao que tem a sindrome, tanto os irmao como os cuidadores enxergam
esse papel de responsabilidade futura do irmdo sem deficiéncia perante ao irmao que tem
SD. No estudo de Avieli (2020) os irmdos adultos com DT percebiam a prestacdo de
cuidados ao irmdo com DI como uma fungdo pré-determinada no seu papel dentro da
familia, apesar de enxergarem como uma obrigacdo ndo era um fardo o desempenho dessa
funcéo.

Compreende-se que essa relagdo entre os irmdos acontece através de um processo
progressivo e cada vez mais complexo de interagoes bidirecionais, denominado processos
proximais. Esses processos sao modos particulares de interagao regular entre o organismo
e o ambiente de forma reciproca que operam ao longo do tempo e que sao propulsores do

desenvolvimento (Bronfenbrenner, 2011).

Percepcéo sobre o irmao com SD
O irmédo com DT percebe e valoriza as caracteristicas da SD como o carinho e forma
que se relacionam, mas também aponta dificuldades ligadas a deficiéncia e com o
preconceito da sociedade e dificuldade de seus irmaos em se inserir nesta sociedade,
assim dividindo a percepcao entre subcategorias aspectos positivos e negativos.
Aspectos positivos do irmédo com SD
Os principais aspectos positivos sdo como estes irmaos se relacionam e também a
forma como estes demonstram carinho, assim também como a forma que o irmdo impacta
na vida um do outro. E possivel identificar o quanto o irmdo com SD é valorizado,
conforme a resposta de P1.
"a F. demonstra muito mais amor, muito mais carinho, ela une
mais a familia, entdo a gente se sente bem mais completo nesse
sentido... emocional, e cada conquista dela € muito emocionante
pra gente"(P1).
Assim sua presenca no contexto familiar proporciona uma melhor unido familiar,

bem como fortifica os lagos familiares e a empatia do irm&o com DT (Batista et al., 2016).
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Estes relacionamentos que despertam véarias sensacdes positivas nos participantes, da
mesma forma favorecem e melhoram a relacdo fraternal, gerando companheirismo e
cumplicidade entre os irmaos (Poujol & Scelles, 2014).

A relacdo fraternal € uma das primeiras e mais importante relagdes que o sujeito
estabelece, pois ocorre de maneira imediata ao se nascer um irmao, assim ocorrendo no
microssistema, influenciando o desenvolvimento inicial da pessoa, portanto, 0s irmaos
desde o primeiro momento estabelecem um vinculo, permitindo uma convivéncia inicial
que vai moldar o relacionamento entre eles, e na presente pesquisa isto caracterizou uma
visdo positiva a respeito da sindrome e do irmao.

“Geralmente quando eu converso com meus amigos eles estdo
reclamando dos irmdos que enchem 0 saco que tao brigando que
nédo sei 0 que, falando das partes ruins da convivéncia com 0s
irmaos e para mim assim eu nunca tenho nada para falar, porque
a gente nunca brigou ele nunca me desrespeitou, entdo sempre

uma convivéncia muito positiva” (P3).

O relacionamento fraternal € marcado por diversas experiéncias singulares em
cada familia, na presente pesquisa podemos perceber que a relacdo entre os irméos tém a
predominancia de aspectos positivos. Isso vai ao encontro com outros estudos com
familias compostas por irmdos com SD e DT, que tendem a ter o relacionamento entre
eles de modo mais gentil e com maior empatia, tendo mais sensibilidade e carinho (Ronca,
Rocha, Pozzi, Cymrot & Blascovi-Assis, 2019).

Aspectos negativos do irmdo com SD

Os irméos também identificaram as dificuldades, as quais eles tinham no convivio
com seu irmdo com SD, sendo a maioria ligada a questdes da deficiéncia, como aspectos
de dificuldade fisica e cognitiva inerente a sindrome, além de temerem sobre como seu
irmao conseguiria se inserir na sociedade e lidaria com as dificuldades.

Kuo (2014) afirma que o irmdo no papel de cuidador tem dificuldades para lidar

com irmdo com SD por falta de conhecimento e esclarecimentos das caracteristicas da
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sindrome e isto pode dificultar o relacionamento entre eles, como exemplificado no
discurso de P2:
"s0 que no meio do caminho pode ter varias coisas entdo, acho
que essa é maior dificuldade, fala e locomogdo a mobilidade
dentro de uma cidade, seria mais isso."(P2)

Segundo o modelo PPCT de Bronfenbrenner (2011), o componente pessoa
abrange atributos do proprio individuo, mais especificamente, caracteristicas
determinadas biologicamente e caracteristicas oriundas da interagao com o ambiente.
Neste nucleo, as caracteristicas da pessoa sao tanto o produtor como o produto do
desenvolvimento.

O estudo de Graff et al. (2012) aponta que os irmaos se sentem frustrados quando
experimentam dificuldades de comunicagdo com o seu irmd com SD. Outro ponto
levantado na presente pesquisa foi a preocupacdo dos irmdos com SD de conviver na
sociedade, bem como de serem aceitos, conforme exemplificado pelo P3:

"eU vejo que tem poucas pessoas que tem paciéncia com esse tipo
de pessoa ou automaticamente até meio que exclui essa pessoa."
(P3).
Poujol & Scelles (2014) apontam o preconceito como um dos motivos das
dificuldades da sociedade na aceitacdo da pessoa com SD, salientam também que este

tipo de situacdo gera maior temor nos irmaos.

Acdes realizadas com o irmdo com SD

As acgdes que os irmdos realizam se dividem em duas vertentes, sendo agdes
realizadas direcionadas aos irmaos, com praticas de cuidado e outras ligadas ao lazer que
se realizam em conjunto com o irmdo. Assim esta categoria foi dividida em duas
subcategorias, acOes de cuidados e lazer.

Acdes de cuidados

Na relacéo fraternal ocorrem diversas interagdes, que podem estar ligadas a agdes

de cuidado bem como momentos de lazer, onde os irmaos convivem e compartilnam

vivéncias. O irmao mais velho tem a tendéncia de assumir com mais intensidade o papel
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de responsabilidade sobre o irm&o mais novo, assim colaborando com agdes de cuidado
e ajuda direcionados ao irmdo com a sindrome (Almeida & Pereira-Silva, 2015).
Como na fala abaixo onde a irma trds um exemplo de situacdo em que ajudava nos
cuidados com a irma:
“essa fase em que ela ndo fazia tudo sozinha eu ajudava, ajuda a
F a ligar o chuveiro ajuda isso ajuda aquilo outro, e quando, por
ser mais velha, quando eles queriam sair, da uma volta s6 os dois

eu que ficava cuidando das mais novas né.”(P1).

Em alguns momentos da pesquisa, os irmdos relataram praticas de cuidados
realizados como, por exemplo, ligar chuveiro e levar ao médico, algo que os irmaos
descreveram como ser uma rotina desde a infancia, que segundo eles é fundamental para
conseguirem ajudar seus irmaos e se prepararem, caso um dia sejam os cuidadores
principais (Batista et al., 2016).

Segundo Avieli (2020), é importante o irmédo participar e obter informacdes a
respeito das praticas de cuidado que envolve a deficiéncia, para conseguir preparar-se,
uma vez que pode vir a assumir a funcdo de cuidador futuramente.

Lazer

Outro importante ponto da convivéncia entre 0s irmados é proporcionar atividades
em conjunto de lazer, a fala a seguir € sobre uma situacéo de lazer que os irmaos realizam
juntos:

"eu busco sempre fazer atividade s6 nds dois ou quando vou sair
com meu namorado a gente leva ele as vezes junto também,
porque também essa questdo da independéncia, ele ndo sair com
0s pais o tempo todo faz ele se sentir melhor."(P3).

A relacdo fraternal é importante para o sujeito, pois permite que aspectos
emocionais, cognitivos, de disputa e sociais sejam experenciados através do
relacionamento entre os irmdos, uma vez que a relagdo entre irmdos esta baseada na
interacdo social, portanto realizar acbes em conjunto favorece o desenvolvimento de
ambos (Poujol & Scelles , 2014).
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“A gente sai final de semana, assim para tudo, as vezes barzinho
as vezes ela vai la em casa dorme |4 em casa também que ela
adora ir 14, as vezes a gente faz danca duas vezes por semana
juntas a noite e quando da eu vou no mesmo horério na academia
junto com ela” (P5).

Conforme o relato, nas diades de irmdos com DT e SD tendem a ocorrer mais
comportamento pro-sociais que tem como objetivo sempre fornecer apoio ao irméo com
SD, tendo sempre presente momento de empatia, altruismo e positividade direcionados
ao irmé&o para fortalecer a relagdo entre ambos (Pereira-Silva et al., 2017).

Em alguns momentos, a convivéncia entre os irmdos permite que eles tenham
acesso a outros espacos sociais, ainda mais no caso de um destes ter alguma deficiéncia,
0 irmdo com DT apresenta novas experiéncias, como, por exemplo, conhecer outras
pessoas, passear, viajar, ajudar em tarefas escolares e do trabalho, acontecimentos estes
que vdo ser um marco no decorrer da vida da pessoa com SD, pois atinge o nivel do
mesossistema, ja que vai englobar varios microssistemas, além do contexto familiar
(Bronfenbrenner, 2011).

Considerac0es Finais

No presente estudo foi revelado que, a percepcdo de papel na familia dos irméos
mais velhos de um adulto com SD ¢ a de fornecer apoio, ajuda, estar presente, participar
e ser responsavel, tendo como perspectiva futura assumir a funcéo de cuidador principal
quando os atuais cuidadores estiverem impossibilitados de exercerem tal funcdo. Ao
descreverem a SD, relatam principalmente sentimentos positivos, valorizam o fato de ter
um irmdo com essas caracteristicas e grande parte minimizam dificuldades ou outros
aspectos ligados a SD que possam dificultar a relagdo fraternal, mas afirmam que a
sociedade tem dificuldades em lidar com esta deficiéncia e relatam preocupacdes futuras
na vida de seus irmé&os.

No presente estudo, apenas um irmao residia com a pessoa com SD e todos as
pessoas com SD eram adultos jovens, e os irmédos mais velhos ainda ndo se encontravam

na velhice. Essas caracteristicas dos participantes parecem estar associadas aos conteldos
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destacados nas narrativas dos entrevistados que envolviam o incentivo a atividades de
lazer, o desenvolvimento social e a promogdo da independéncia, possivelmente se 0s
participantes da pesquisa e seus irmaos estivessem em outra etapa do ciclo vital poderiam
aparecer representacdes diferentes sobre as atividades vivenciadas na relagao fraternal.
Cabe salientar que todos os participantes tinham irmdos que frequentavam uma
associacdo que trabalha somente com a populagdo com sindrome de down, sendo assim,
tinham um maior esclarecimento a respeito da sindrome e alguns eram engajados em
causas sociais em defesa dos direitos dessa populagdo. Apesar dos resultados importantes
obtidos nessa pesquisa e principalmente a sua relevancia por preencher uma lacuna
existente nos estudos sobre irmdos adultos de pessoas com sindrome de Down,
reconhece-se a sua limitagdo metodoldgica, por contemplar apenas participantes da
mesma instituicdo e que aceitaram participar da pesquisa, o que possivelmente revelaum
maior engajamento do irm&o com DT no relacionamento com o irmdo com SD e também
ha necessidade de um nimero maior de sujeitos para atingir niveis de saturacéo dos dados

qualitativos, bem como, sugere-se estudos longitudinais e comparativos.
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