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Resumo

O presente estudo, de natureza descritivo-exploratoria, pretendeu contribuir para a compreensdo da
experiéncia psicoldgica da doenga crénica complexa na fratria em idade escolar. A amostra foi constituida
por sete familias de criangas em cuidados paliativos, tendo seis méaes e uma avo preenchido um questionario
socio demogréafico. Foram entrevistados nove irmaos saudaveis, com idades entre os 6 e 0s 9 anos, através de
uma histéria infantil ilustrada e da elaboragdo de uma narrativa baseada no seu desenho sobre a fratria. Os
resultados da analise qualitativa evidenciam oito categorias principais: compreensdo da doenca,
representacdo do irmdo doente, impacto emocional, ocupacdo de tempos livres e responsabilidades,
perspetivas sobre o futuro, relagéo fraterna, dindmicas familiares e fratria imaginéria. A reduzida dimensé&o
da amostra e a diversidade de doencas constituem limitagdes deste estudo. Retiram-se implica¢fes para a
intervencdo psicologica na fratria, sugerindo-se investigagdes futuras que explorem a rivalidade fraterna e
outras faixas etarias.

Palavras-chave: cuidados paliativos pediatricos, doenca, irmaos, familia, experiéncia psicolégica

Abstract

The present study, of descriptive-exploratory nature, aimed to contribute to the understanding of the
psychological experience of complex chronic disease in school-age siblings. The sample consisted of seven
families of children in palliative care, composed by six mothers and one grandmother which filled out a
socio-demographic questionnaire. This was followed by the participation of nine healthy siblings, aged
between 6 and 9 years, through an illustrated children's story, and the elaboration of a narrative based on
their drawing about siblings. The results from qualitative analysis evidenced eight main categories:
understanding of the disease, sick sibling representation, emotional impact, leisure time occupation and
responsibilities, future perspectives, fraternal relationship, family dynamics and imaginary siblings. The
reduced sample dimension and the diversity of diseases are considered some of the study’s limitations. For
the psychological intervention, implications are drawn suggesting further research exploring the siblings’
rivalry and other age groups.

Keywords: pediatric palliative care, illness, siblings, family, psychological experience

! Mestre em Psicologia Clinica e da Salde e P6s-Graduada em Cuidados Paliativos Pediatricos. Psicdloga clinica no Servigo a
Comunidade da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, Lisboa, Portugal. (Ano Profissional Junior da Ordem dos
Psictlogos Portugueses). Tel.: +351910897654. E-mail: alexandra.jnog@gmail.com

2 Doutorada em Psicologia. Professora Associada, Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa. Alameda da Universidade,
1649-013 Lisboa, Portugal. Tel.: +351968091599. E-mail: mteresaribeiro@psicologia.ulisboa.pt

Revista Iberoamericana de Diagnéstico y Evaluacién — e Avaliagdo Psicolégica. RIDEP - N°54 - Vol.1 - 19-33 - 2020

ISSN: 1135-3848 print /2183-60510nline


https://doi.org/10.21865/RIDEP54.1.01
mailto:alexandra.jnog@gmail.com
mailto:mteresaribeiro@psicologia.ulisboa.pt

A Perspetiva de Irmaos de Criangas em Cuidados Paliativos

20

Introducéo

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP),
reconhecidos pela Organizacdo Mundial de Salde
desde 1988, constituem um direito humano bésico
gue deve ser reconhecido a qualquer crianga ou
adolescente com uma doenca cronica complexa ou
grave (Goldman, Hain, & Liben, 2012). A mesma
deverd afetar um ¢&rgdo em especifico ou
diferentes sistemas, de forma suficientemente
grave, durando ha pelo menos 12 meses e
requerendo cuidados especializados (Feudtner,
DiGiuseppe, & Neff, 2003). Por este motivo, a
doenca tem um impacto significativo na qualidade
de vida e/ou esperanca de vida da crianca ou
jovem e da sua familia. Os CPP devem ser
prestados durante todo o ciclo de vida, desde o
processo de diagnostico até ao periodo pos-morte,
intervindo a nivel fisico, emocional, social e
espiritual, com o objetivo de melhorar a qualidade
de vida ndo so6 da crianga doente, mas também de
todo o sistema familiar (World Health
Organization [WHO], 1998).

A entrada da doenca no ciclo vital familiar
conduz, inevitavelmente, a alteracbes na
experiéncia psicolégica e conduta de cada
membro perante esta adversidade, bem como na
familia como um todo (Carter & McGoldrick,
2005), produzindo um impacto significativo em
toda a estrutura e dindmica familiares. Este
acontecimento de vida, stressante e perturbador,
ird influenciar o processo de desenvolvimento e
adaptacdo de cada elemento e da familia, sendo
simultaneamente determinado e determinando
pelo meio em que vive (Barros, 2003).

A experiéncia psicolégica dos cuidadores
familiares

Nas Gltimas décadas, os avancos cientificos ao
nivel dos cuidados e tecnologia médica tém
permitido prolongar a vida das criangas com
condicOes de saude clinicamente complexas. As
instituicbes de salde eram responsaveis por
prestar os cuidados necessarios a maioria destas
criangas. Atualmente, a prestagdo de cuidados é
assegurada pela familia, no domicilio (Mesman,
Kuo, Carroll, & Ward, 2013). Os familiares
cuidadores da crianga — maioritariamente 0s
progenitores - sdo uma peca fundamental, ao
assumirem a responsabilidade priméaria da mesma,

ajudando-a a realizar todas as tarefas que esta ndo
consegue desempenhar autonomamente.

Nesta sequéncia, as investigacbes tém-se
centrado sobretudo na compreensdo da adaptacao
psicoldgica no subsistema parental (e.g.,
Navarausckas, Sampaio, Urbini, & Costa, 2010).
A literatura tem reforcado o impacto desta
experiéncia ao nivel do seu bem-estar e qualidade
de vida. Segundo Nogueira e Francisco (2017),
esta é afetada de forma maioritariamente negativa
em todas as suas dimensdes, verificando-se:
cansaco frequente e stress na realizacdo de
atividades  (dimensdo fisica); preocupacoes
constantes relativas a prestacdo de cuidados e
antecipacdo do futuro, bem como culpabilizacao
pela falta de atengdo aos filhos saudaveis, em
contraste com a satisfacdo perante as melhorias e
conquistas dos filhos que estdo doentes (dimenséo
psicologica); privacdo de oportunidades de lazer e
socializagdo e desconforto perante os esteredtipos
e juizos de valor da sociedade (dimensdo social); e
dificuldades de acesso a servigos de salde, pela
sua escassez ou encargo financeiro (dimensdo
social). A maioria destas familias encontra-se
numa situacdo socioeconomica fragilizada, por
um lado devido aos encargos com a assisténcia
terapéutica e os materiais de apoio que a crianga
ou jovem necessita, e por outro lado porque
apenas um cuidador assume a responsabilidade de
sustento de toda a familia (Mesman et al., 2013).

Para além disso, com frequéncia, os pais
sentem desesperanca em relacdo ao futuro,
superprotegem o filho doente e manifestam medo
da morte (Azeredo, Amado, Silva, Marques, &
Mendes, 2004). Sentem-se impotentes por nao
conseguirem ajudar o filho doente a sentir-se
melhor e tém pensamentos intrusivos (Rodriguez
et al, 2012). Estes cuidadores familiares
apresentam também sintomatologia associada a
stress pos-traumatico, a qual tende a aumentar nos
primeiros 18 meses ap6s o diagnostico, e a
diminuir a partir dos 5 anos de experiéncia diaria
com o mesmo (Jurbergs, Long, Ticona, & Phipps,
2009).

A experiéncia psicolégica na fratria

O processo de doenca crénica complexa €
vivenciado de forma diferente por todos os
elementos do sistema familiar, pelo que a
presenga de outros filhos na familia implica a
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necessidade de conhecer a forma como
experienciam esta condicdo na fratria. A
adaptacdo é um processo continuo e dindmico,
com fases de maior equilibrio e aceitacdo, e outras
de maior ansiedade, revolta ou depresséo,
seguindo  padrfes individuais  dificilmente
generalizaveis (Barros, 2003). As caracteristicas
das doengas crénicas complexas em criangas e
jovens, a sua gravidade e trajetoria de evolucao, e
também a necessidade de periodos de
hospitalizagéo, a par com os diversos tratamentos
disponiveis, sdo determinantes na capacidade
adaptativa de cada um dos familiares (Pelchat et
al., 2001).

Desde os anos 70 que se tem observado um
acréscimo do interesse na investigacdo do impacto
da doenca cronica nos irmaos saudaveis. A forma
como o0s adultos gerem e se adaptam ao processo
de doenga afeta o entendimento da propria crianga
saudavel e tem implicagcBes na forma como esta
perspetiva 0 adoecimento e as mudancgas que dai
decorram nas suas vidas (Cardoso, 2007). Assim,
é expectavel que a resposta emocional dos irmaos
saudaveis acompanhe a resposta da sua familia.

Os irmdos saudaveis tém de se adaptar as
mudancas no funcionamento familiar, a fadiga
fisica e emocional dos pais e ao seu proprio
turbilh&o emocional. Com frequéncia, tém de gerir
as alteragBes ao nivel da relacdo fraterna e, em
alguns casos, do papel que passam a assumir,
frequentemente com exigéncias de natureza
parental (Brown, Coad, & Franklin, 2017). Numa
perspetiva sistémica, a presenca de uma crianca
com uma doenga cronica complexa na familia
pode perturbar a educagdo dos seus irmaos em trés
areas principais: na interacdo e relacdo fraterna, na
organizacdo familiar e no papel assumido pelos
irmé&os saudaveis (Mendonga, 2000).

A literatura tem também reforcado que a
experiéncia psicologica da doencga na fratria tem
implicaces ao nivel do bem-estar psicoldgico dos
irmdos saudaveis, podendo ser percursora de
perturbacBes  emocionais  internalizadas e
externalizadas (Vermaes, van Susante, & Bakel,
2012). Por também poder ser considerada um
acontecimento de vida potencialmente traumatico
(Miceli & Zornig, 2002), é fundamental conduzir
estudos que explorem e visem uma compreensao
mais aprofundada desta tematica, atualmente em
desenvolvimento.

E igualmente pertinente considerar as
estratégias de coping dos irmdos saudaveis, as
quais variam em fungéo de fatores como a idade,
capacidade de compreensdo da situacdo de
doenca, experiéncias de vida, cultura e
temperamento. Contudo, existem condutas que
podem influenciar  positivamente 0 seu
ajustamento  psicolégico,  destacando-se a
promocao de uma comunicacdo aberta e honesta,
a transmissdo de informagdo sobre a doenca,
condicdo e tratamentos da crianga doente, e
também o desejo demonstrado pelos irmdos em
estarem envolvidos ativamente no cuidado da
crianca doente (Bjork, Wiebe, & Hallstrém, 2005;
Woodgate, 2006).

Todavia, e apesar das implicacGes negativas
que a doenga créonica complexa na fratria pode
acarretar, a literatura destaca também o impacto
positivo decorrente desta experiéncia psicoldgica.
Segundo Barros (2003), esta pode constituir uma
oportunidade para estimular o desenvolvimento
eficaz de forgcas e competéncias. Destacam-se um
maior nivel de sensitividade, compreensdo e
literacia em salde (Fleary & Heffer, 2013),
responsabilidade civica, atitudes empéticas e
compassivas, desejo de apreciar a vida e
espiritualidade (Alderfer et al., 2010).

Numa perspetiva de promocdo dos aspetos
positivos resultantes desta experiéncia adversa no
ciclo vital da familia, e simultaneamente de
prevencdo do seu impacto negativo, €
fundamental refletir-se sobre a intervencgdo
psicolégica junto dos irmdos saudaveis. O
interesse nesta intervencdo tem vindo a aumentar
significativamente,  sobretudo  através do
desenvolvimento e implementagdo de programas
em grupo. Se, para 0s pais, os efeitos sdo
evidentes na diminuicdo da sua angustia e no
aumento da sua estabilidade psicoldgica e bem-
estar geral (Pai, Drotar, Zebracki, Moore, &
Youngstrom, 2006; Svavarsdottir &
Sigurdardottir, 2006), para 0s irmdos, o impacto
reflete-se sobretudo ao nivel da satisfacdo das
suas necessidades de apoio emocional, social e
informativo (Murray, 2002).

Prchal e Landolt (2009) realizaram uma
revisdo de literatura sobre as intervencgdes
psicologicas com estes irmdos — individualmente,
por acampamento e em grupo -, concluindo que
todas as modalidades contribuem para uma
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diminuicdo da sintomatologia de ansiedade e
depressdo manifestadas, a par com um maior nivel
de conhecimento e compreensdo da doenca.
Outros estudos destacam também um aumento da
sua qualidade de vida (Besier, Holling, Schlack,
West, & Goldbeck, 2010) e um maior
envolvimento com os irmdos doentes (Hartling et
al., 2014).

Esta conjugacdo de fatores sugere que 0s
irmdos saudaveis constituem uma populacdo de
risco, reforgando a pertinéncia de estudar as suas
vivéncias no ambito da doenca cronica complexa
na fratria. Este estudo deve partir da sua propria
perspetiva, evitando fontes secundarias, uma vez
gue os irmdos sdo guem melhor conhece a sua
prépria experiéncia psicoldgica. Para além disso,
os irmaos em idade escolar, entre os 6 e os 12
anos, sdo capazes de expressar verbalmente os
seus sentimentos e de narrar as suas experiéncias,
validando assim o seu discurso em relacdo a
doenca e a fratria (Carr, 2006).

Objetivos de investigacio

Fundamentando-se em tais consideracdes, 0
presente estudo surge com o intuito de responder a
lacuna existente na literatura revista e de conhecer
a experiéncia dos irmdos através da sua prépria
perspetiva. Nesse seguimento, a questdo de
investigacdo orientadora deste estudo, que reflete
o seu objetivo geral, é: “Qual a experiéncia
psicolégica da doenca cronica complexa na
fratria em idade escolar?”.

Como objetivos especificos, pretende-se
explorar:

a) A sua compreensdo da doenca;

b) As suas representagdes do irmédo doente;

c) O impacto emocional da doenca;

d) A ocupacdo que faz dos seus tempos
livres e as responsabilidades associadas;

e) As suas perspetivas sobre o futuro,
nomeadamente em relacdo a si e a sua familia;

f) Asdindmicas da relagéo fraterna.

Ao permitir explorar as especificidades da
experiéncia psicoldgica dos irmdos saudaveis, esta
investigacdo favorece a identificacdo das suas
necessidades  especificas, resultando  no
desenvolvimento de competéncias promotoras da
sua resiliéncia e crescimento poés-traumatico.
Possibilita ainda um reforgo do papel dos irmaos e
da relacdo fraterna no processo de adaptacdo a

doenca crénica com necessidade de cuidados
paliativos pediatricos. Por Gltimo, permite um
apoio mais sélido e eficaz no ajustamento das
praticas parentais, favorecendo assim uma visao
holistica e sistémica desta experiéncia.

Método

Participantes

Cuidadores principais. A amostra deste
estudo é composta por um total de sete familias de
criangas com diagnéstico de uma doenca crénica
complexa, através da participacdo inicial dos seus
cuidadores principais. Os mesmos tém idades
compreendidas entre 0s 27 e 0s 57 anos, sendo a
média de 38,29 (DP=9,46). Todos sdo do sexo
feminino e de nacionalidade portuguesa, sendo
gue seis sdo maes e uma é avd. Quanto ao estado
civil, seis (85,7%) sdo casadas e uma (14,3%) é
vilva. Relativamente as habilitagdes literérias,
metade tem entre 0 4.° e 0 6.° ano de escolaridade
e metade completou o ensino superior. Quanto a
sua situacdo laboral, duas (28,6%) estdo
desempregadas, trés (42,9%) encontram-se a dar
assisténcia permanente ao filho com doenca
cronica e duas (28,6%) estdo empregadas.

Criangas com doenga cronica complexa.
Todas as criangas e jovens sdo do sexo masculino
e as suas idades variam entre 4 e 13 anos, sendo a
média de 6,43 anos (DP=3,41). Atendendo aos
grupos de diagnostico em CPP (Association for
Children with Life-Threatening or Terminal
Conditions and their Families and the Royal
College of Paediatrics and Child Health [ACT &
RCPCH], 2009), duas inserem-se no Grupo | (e.g.,
neurofibromatose | com glioma das vias 6ticas),
um no Grupo Il (e.g., fibrose quistica), um no
Grupo Il (e.g., bulbomielite idiopatica com
insuficiéncia respiratoria) e trés no Grupo 1V (e.g.,
paralisia cerebral profunda). De entre estas
criangas, quatro (57,1%) receberam o diagnostico
da doenca até ha 5 anos e todas foram sujeitas a
hospitalizacbes, numa média de 6,57 vezes
(DP=7,27). Para cinco (71,4%) destas criancgas, a
sua Ultima hospitalizagdo decorreu até h4 um ano
atrds. Todas recebem atualmente apoios
institucionais, destacando-se 0 ambulatério
(28,6%), o apoio material (14,3%), os cuidados de
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enfermagem e fisioterapia (14,3%) e o transporte
(14,3%).

Irm&os saudaveis. O agregado familiar é
composto por entre trés e seis elementos, com
uma média de 4,57 (DP=0,98), sendo que em
cinco (71,4%) familias estes sdo a mée, o pai e
o(s) irma(o) saudavel(eis). Quanto a estes Gltimos,
em quatro (57,1%) casos, as criangas doentes tém
apenas um irmao saudavel, em dois (28,6%) tém
dois irmdos saudaveis e apenas em um (14,3%)
caso ha trés irmdos saudaveis. Dos irméos
saudaveis que participaram no presente estudo,
num total de nove criancas, trés (33,3%) sdo do
sexo feminino e seis (66,7%) sdo do sexo
masculino. Tém idades compreendidas entre os 6
e 0s 9 anos, com uma média de 7,44 anos (DP =
1,33). Todas estas criangas frequentam a escola,
sendo que trés estdo no 1.° ano, uma no 2.° ano,
duas no 3.° ano, duas no 4.° ano e uma no 5.° ano.
Todas vivem com o irmdo doente e todas tém
conhecimento da sua doenca.

Instrumentos

Questionario Sécio Demogréfico. Pretende
recolher informagdes que caracterizem a amostra
do estudo, nomeadamente caracteristicas soOcio
demogréficas do cuidador principal (e.g., sexo,
idade, situacdo civil, grau de parentesco), da
crianca doente (e.g., idade, hospitalizacGes,
diagndstico da doenca), da familia (e.g., agregado
familiar, idades) e dos irmdos saudaveis (e.g.,
sexo, idade, grau de conhecimento da doenca,
coabitacdo).

Guido de entrevista semiestruturada a
crianca. O presente guido foi construido sob a
forma de uma histdria infantil ilustrada sobre o
Jodozinho, uma personagem ficticia cujo irmdo é
uma crianca com doenca cronica complexa. A
hist6ria aborda alguns dominios da sua vida, como
as rotinas em casa, as dinamicas escolares, a
interacdo com pares e a vida familiar. Este guido
foi elaborado a partir de uma revisdo da literatura
no ambito do processo de adaptacdo a doenca
cronica na fratria e estrutura-se em cinco blocos
tematicos: compreensdo da doenca; representacao
do irmédo doente; impacto emocional; ocupacédo de
tempos livres e responsabilidades; e perspetivas
sobre o futuro. Assim, e sob a forma de um livro,
é apresentada uma narrativa sobre o Jo&ozinho,
sendo intercaladas algumas questdes. Para cada

dominio descrito, existe uma questdo que o
pretende explorar através da resposta da crianga.
O recurso a historias incompletas permite uma
compreensdao mais aprofundada do universo
emocional das criangas, sobretudo ao nivel das
suas expetativas e representaces das suas
relacBes familiares (Roméan, Hodges, Palacios,
Moreno, & Hillman, 2018).

Construcdo de uma narrativa a partir do
desenho da fratria. Solicita-se a crianga que
elabore um desenho sobre si e o(s) seu(s)
irmao(s), sendo-lhe posteriormente pedida a
elaboracdo de uma narrativa sobre o mesmo,
colocando-se para isso uma questdo orientadora:
“Podes contar-me a histéria do teu desenho?”
(White, 2005). Em nenhum momento o desenho
foi analisado, uma vez que o Unico objetivo é
aceder a narrativa sobre a fratria.

Procedimento

Apo6s a avaliacdo das condigdes éticas do
estudo, por parte da Comissdo Especializada de
Deontologia do Conselho Cientifico da Faculdade
de Psicologia da Universidade de Lisboa, foi
disponibilizado o questionario sécio demogréafico
online. Este foi divulgado nas redes sociais,
utilizando-se uma amostra de conveniéncia ndo-
probabilistica, constituida pelo método “bola de
neve”. Foi também feito um apelo a diversas
Instituicbes de Saude, tendo havido colaboragéo
na divulgacdo por parte da Associacdo Nacional
de Fibrose Quistica, da Associagdo de Paralisia
Cerebral de Lisboa e da Associacdo Pais-em-
Rede.

Todos o0s participantes assinaram 0
consentimento informado, disponibilizado por
escrito  na  plataforma, e  responderam
voluntariamente ao questionario, tendo fornecido
um contacto pessoal para possibilitar dar
continuidade a investigagdo. Como critérios de
inclusdo, todas as criancas participantes, com
idade entre 0s 6 e 0s 12 anos, deviam ser irmas
saudaveis de criangas ou jovens diagnosticados
com uma doenca que exige cuidados paliativos —
abrangida por um dos quatro grupos identificados
na literatura (ACT & RCPCH, 2009) -, ha pelo
menos 12 meses. Deviam também ter
conhecimento da existéncia da doenca e viver
com o seu irmdo doente - desde 0 nascimento, no
caso de irmdos mais velhos.
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Aguando da recolha de dados com os irmdos
saudaveis, foi novamente assinado um
consentimento informado pelo cuidador principal,
através de um documento escrito. Foi também
solicitada autorizacdo para a realizacdo de uma
gravacdo de &udio da mesma, assegurando-se
guestdes éticas. Era igualmente solicitado um
consentimento oral por parte da crianga, bem
como transmitido os seus direitos, nomeadamente
a desisténcia e a ndo-resposta. As atividades
foram realizadas maioritariamente no domicilio
das familias.

Posteriormente, procedeu-se a transcri¢do das
varias narrativas e a sua analise tematica, num
processo indutivo-dedutivo (Braun & Clarke,
2006), recorrendo-se ao software NVIVO 10. Para
a abordagem quantitativa, utilizada na
caracterizacdo sécio demogréafica das familias,
recorreu-se ao software estatistico SPSS, versao
21.

Resultados e Discussao

A analise dos dados resultou num sistema de
categorias, num total de 206 itens, sendo oito o
nimero das categorias principais. Entre estas,
salientam-se aquelas que pretendem responder aos
objetivos especificos do presente estudo -
Compreensdo da doenga, Representacdo do irmao
doente, Impacto emocional no irmdo saudavel,
Ocupacdo de tempos livres e responsabilidades,
Perspetivas sobre o futuro e Relagdo fraterna — e
aquelas que emergiram adicionalmente durante a
analise dos dados, devido ao caracter descritivo-
exploratério deste estudo — Dindmicas familiares e
Fratria imaginaria. Seguidamente apresentar-se-a
cada uma das categorias principais, elucidando-se
sobre as suas subcategorias mais frequentes e
discutindo os resultados a luz da literatura na &rea.
Salienta-se que ndo existe um critério definido
para a ordem de apresentacdo das subcategorias.

1. Compreensao da doenca

A literatura tem reforcado que a compreenséo
da situacdo de doenca do irmdo e das suas
implicacdes influencia a capacidade de adaptagéo
das criangas saudaveis. Contudo, ainda existe
bastante relutdncia por parte dos pais na
transmissdo de informacgdes (Essen & Enskar,

2003), resultando, com frequéncia, na falta de
explicacdo sobre a necessidade de a crianca
doente receber mais atencéo e cuidados especiais.
Para Seligman (1983), esta representa uma das
principais raz0es para a sintomatologia de
ansiedade manifestada pelos irmaos saudaveis.

Conhecimento da doenga. Embora todos os
participantes identifiquem a existéncia de uma
doenca, apenas dois apresentam conhecimento
sobre 0 seu diagndstico, no sentido de
identificarem do que se trata a doenga. No Gltimo
caso €, contudo, evidente que existe uma
dificuldade em explicar, por palavras prdprias, as
caracteristicas da mesma: “Ja ndo me lembro qual
era a doenca. A doenca do mano é... ndo me
lembro do nome. ‘Fu’ qualquer coisa... é fibrose.
Fibrose quistica. Hum, ndo consigo explicar o
que é... (J., irmd com 9 anos de crianca com
fibrose quistica)”. As outras sete criancas deste
estudo manifestam desconhecimento sobre o
diagnostico, associado a informagdo bastante
limitada e imprecisa: “[Se fosse o mano, dizia]
que ele tinha uma doen¢a no olho... um doi-doi
no olho que, se ficar muito forte, ele ficava cego
(I, irmd@8 com 7 anos de crianca com
neurofibromatose I com glioma das vias oticas)”.
Estes resultados sdo corroborados por Rocha
(2015) que concluiu, no seu estudo, que 0s irmé&os
apenas acedem a informacdo que 0s seus pais
partilham consigo, maioritariamente sobre aspetos
basicos da doenca e observaveis pelos prdprios.
Todavia, é importante salientar que a transmisséo
de informacdo sobre a doenga, condicBes e
tratamentos tem sido identificada como uma
estratégia de coping eficaz (Bjork et al., 2005).
Acrescenta-se ainda que apenas uma crianga
mencionou ter nocgdo da irreversibilidade da
doenca.

Referéncia as complicacGes associadas a
doenca. A maioria dos participantes referiu as
dificuldades digestivas e respiratorias, a tosse, a
febre, a gripe, a constipagdo e os vomitos como
manifestacGes de doenca dos irmdos (Bernardes &
Pegoraro, 2015): “O irmdo do Jodozinho esta
constipado. [Para curar] é preciso dar-lhe
remédio (C., irmd com 6 anos de crianga com
paralisia cerebral profunda)”.

Necessidades do irméo doente. Oito das
criancas participantes fizeram referéncia as
necessidades identificadas no irmao doente, dando
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destaque ao descanso: “Ele tem uma doenga... e
tem que tomar remédio. E tem que estar na cama
(G., irmdo com 8 anos de crianga com trissomia
21 associada a cardiopatia congénita, dificuldades
renais e respiratorias e hipotiroidismo)”. Por sua
vez, quatro destas criancas fizeram referéncia a
medicacdo regular, mencionando ainda a sua
deslocagdo por cadeira de rodas e a necessidade
de manter brincadeiras controladas (Lobato &
Kao, 2002).

Prestacdo de cuidados pela familia. Foi
também feita referéncia a prestacdo de cuidados
pela familia (Mesman et al., 2013). Trés dos
irmdos saudaveis abordaram o cuidado por parte
da sua familia: “O T. [nome do irmdo doente]
estava na cama, porque estava doente. E a médica
mandou-lhe estar na cama. E a minha mae
cumpriu as ordens e a médica deu-lhe xaropes
para ele tomar e ele tomou e ficou melhor (P.,
irmdo com 9 anos de crianga com paralisia
cerebral profunda)”.

Recurso aos profissionais de salde. A
citagdo anterior apela também ao recurso da
familia aos profissionais de satde. Em nenhum
momento foi feita referéncia a sua prépria procura
de apoio junto destes profissionais. Segundo
Patterson, Millar e Visser (2011), num estudo
sobre as necessidades que os irmdos de crianga
com doenga cronica ndo veem satisfeitas, os seus
participantes destacaram a falta de acesso a
servigos de apoio e ajuda profissional. McDonald,
Patterson, White, Butow e Bell (2014)
complementam esta informacdo com as suas
conclusbes de que estas necessidades nao
atendidas pelas instituicbes de saude a que
recorreram sdo mais intensas quando o tratamento
do irmdo doente se prolonga no tempo ou quando
existem recaidas.

Por ultimo, duas criangas manifestaram o
desejo de se manterem informadas relativamente a
doenca do seu irmdo, sendo que uma destas fez
também  referéncia &  necessidade  de
hospitalizagdes: “Se calhar tinha... pronto, estava
doente. Tinha uns bichos dentro dele (aponta para
0 corpo todo). Dizia que queria perceber o que é
que ele tinha... e as coisas que ele podia fazer,
mas sempre... porque quando ele ia sempre para
0 hospital, estava sempre a doer (S., irma com 6
anos de crianca com bulbomielite idiopatica com
insuficiéncia respiratoria com dependéncia total

de ventilagdo)”. Segundo a literatura, a
necessidade de hospitalizacBes, e por isso a
trajetoria de evolucdo e as agudizagGes da doenca,
sdo determinantes importantes na capacidade de
adaptacdo a doenca (Pelchat et al., 2001). Para
além disso, Woodgate (2006) reforca o desejo que
0s irmdos saudaveis manifestam em estarem
atualizados em relacdo a condicdo do seu irmao e
em envolverem-se ativamente no seu cuidado.

2. Representacdo do irméao doente

Para descreverem o irmao doente, a maioria
das criangas fez referéncia ao seu nome, a idade e
a aparéncia fisica. Duas criancas destacaram o
sentido de normalidade que a condicdo de salde
do seu irmdo doente poderia assumir e trés
destacaram o seu sentido de diferenca: “E um
prazer apresentar o meu irmdo. Para vocés
verem, para saberem coisas sobre ele. E para
saberem que ele é diferente de nés. Que é
diferente de nds, mas em algumas coisas é igual
(P., irmdo com 9 anos de crianga com paralisia
cerebral profunda)”.

Referéncia a doenga. Aquando da
apresentacdo do irmdo doente aos seus pares, trés
criancas referiram a doenga como uma
caracteristica: “/O Jodozinho] pode ter dito ‘Ele é
doente e ndo consegue andar. E chama-se...
Chama-se André (G., irmdo com 9 anos de crianga
com sindrome genético ATR-x)”. Por outro lado,
cinco das criancas abordaram a doengca como
sendo uma situagdo externa ao seu irmao: “Estava
doente, com febre e estava a vomitar. Porque
apanhou uma gripe (P., irmdo com 9 anos de
crianga com paralisia cerebral profunda)”. Em
ambos 0s casos, existiu uma identificacdo de
incapacidades resultantes da doenca, sendo estas
assumidas como caracteristicas, como a falta de
mobilidade e a auséncia de comunicacdo verbal:
“Ola! Este é 0 Q. [nome do irmao doente]. Nao
anda e ndo fala. Nao se consegue mexer. Anda na
cadeira de rodas e... esta doente... estda sempre
doente (D., irmdo com 6 anos de crianga com
paralisia cerebral profunda)”. Seligman (1983)
destaca a possibilidade de existir ansiedade dos
irmdos saudaveis em relacdo as incapacidades
com que se confrontam por parte da crianca
doente, constituindo esta uma das primeiras fontes
de perturbacdo psicoldgica.
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Atribuicdo de caracteristicas positivas.
Quatro das criangas participantes descreveram o
seu irmdo doente recorrendo a caracteristicas
positivas, como ser “fixe”, ser “fofinho” e ser
“capaz”. Apesar da literatura identificar a
vergonha como uma emogéo frequente dos irmaos
saudaveis, relativa sobretudo a aparéncia fisica do
seu irmdo ou a caracteristicas resultantes da sua
doenca (Gomes, Lima, Rodrigues, Lima, &
Collet, 2013), é de salientar que dois irmaos
caracterizaram o seu irmado como sendo “bonito”.

3. Impacto emocional no irm&o saudavel

Os irmaos saudaveis fazem referéncia as suas
vivéncias emocionais, no ambito do processo de
adaptacdo a doenca do irmdo, num total de 66
vezes. De seguida apresentam-se as subcategorias
mais frequentes.

Alegria. Cinco criangas destacam a diversao
gue sentem com a brincadeira na fratria, tanto
com o irmédo doente, como com 0S outros irméaos
saudaveis, quando existem. Para além disso,
algumas criangas referem sentir alegria pela
convivéncia regular com o irmdo doente — em
casa e na escola - e quando identificam
caracteristicas positivas em si proprias. A alegria é
ainda referida quando tém a oportunidade de falar
sobre o irméo, quando este pode regressar a casa
apés um periodo de hospitalizacdo, quando
participam em atividades de lazer e quando
percecionam que a familia tem possibilidade de
responder financeiramente as exigéncias da
prestacdo de cuidados: “Pode sentir-se feliz
porque a familia ndo é pobre e consegue pagar 0s
tratamentos dele (G., irmdo com 9 anos de crianga
com sindrome genético ATR-x)”. Opperman e
Alant (2003) referem que irméos que pertencam a
familia com um estatuto socio econémico elevado
parecem apresentar uma melhor adaptacdo do que
irmados integrados em familias com um estatuto
sOcio econdmico mais baixo.

Preocupacdo. Seis criangas salientaram
preocupar-se com o bem-estar do irmdo doente:
“Preocupado, porque tem medo que aconteca
uma coisa muito grave ao irméo dele (I., irma
com 7 anos de crianca com neurofibromatose |
com glioma das vias oOticas)”. A literatura
corrobora este resultado, reforcando que a
imprevisibilidade da doengca e das suas
consequéncias no futuro geram um aumento da

ansiedade dos irmdos (Bayliss, 2007). Duas
criancas referiram também preocupacdo associada
ao agravamento da doenga: “As vezes pode ter
medo porque ele pode ficar mal e pode ter medo
gue ele fiqgue com uma doenca grave (G., irmao
com 9 anos de criangca com sindrome genético
ATR-x)”.

Tristeza. Cinco irmdos disseram sentir-se
tristes, sendo que trés destes associaram a sua
tristeza a doenga (Prchal & Landolt, 2012):
“Sente-se triste porque 0 seu irmao esta doente
(F., irmdo com 7 anos de criangca com sindrome
genético ATR-x)”. A tristeza foi também referida
como resultante da incompreensdo da condicdo do
irmdo e da privacdo de convivio durante as
hospitalizac6es ou a escola (Sargent et al., 1995).

Medo. O medo foi referido por trés irméos
saudaveis, sobretudo quanto ao desconhecido e as
consequéncias graves na saude da crianca doente,
como referido pela literatura (Fleary & Heffer,
2013).

Satisfacdo pelas melhorias de saude. Trés
irmdos referiram também sentir-se satisfeitos
quando observam melhorias de salde no seu
irmdo doente (Gomes, Amador, & Collet, 2012):
“E quando o irmdo ficou bom, ele ficou muito
contente e ficou o irmdo muito feliz. Eles os dois
ficaram muito felizes e ele perguntou ‘estou feliz
por tu ires a casa’ (S., irma com 6 anos de crianca
com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia
respiratbria  com  dependéncia  total de
ventilagdo)”.

Empatia. A empatia do irmdo saudavel pela
crianca doente é também frequente nos irmaos
saudaveis, embora dependa da relacdo fraterna, da
idade e de caracteristicas individuais e contextuais
(Nolbris, Enskédr, & Hellstrom, 2007). Neste
estudo, a empatia foi manifestada em relacdo ao
irmdo doente — “Ele deve sentir-se mal por néo
poder brincar com as outras criangas, mas ha
muitas brincadeiras que ele pode (G., irmdo com
8 anos de crianga com trissomia 21 associada a
cardiopatia congénita, dificuldades renais e
respiratorias e hipotiroidismo)” -, mas também
com a sua familia e com pessoas socialmente
desfavorecidas: “/No futuro] vdo gostar muito
uns dos outros. Vao ajudar muito as outras
pessoas e vao dar comida aos pobres, e dinheiro
(F., irmdo com 7 anos de crianga com sindrome
genético ATR-x)”.
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Para além das subcategorias acima descritas,
destacam-se também o arrependimento, a
irritabilidade (Wilkins, 2002), a manifestacdo de
gueixas somaticas (Sidhu, Passmore, & Maker,
2005) e a brincadeira solitaria. Apesar da
literatura identificar o ciime, o ressentimento, a
raiva e a vergonha como emocdes também
frequentes nos irmédos saudaveis, esses resultados
ndo foram encontrados no presente estudo.

4. Ocupagdo de tempos livres e
responsabilidades

A literatura identifica uma privacdo de
oportunidades de lazer para os irmaos saudaveis
(Gomes et al., 2013), aspeto referido apenas por
um dos participantes. De igual forma, Prchal e
Landolt (2012) também referem um aumento de
responsabilidades associadas a participacdo nas
tarefas domésticas, o que foi referido também
apenas por um dos irmdos: “A mde vai fazer a
massa e o Jodozinho vai ajudar (C., irmd com 6
anos de crianga com paralisia cerebral profunda)”.
Trés das criangas participantes referiram a sua
participa¢do no cuidado ao irméo doente, dizendo
gue ajudam a sua familia e que levam o irméo
doente ao colo, aspeto identificado na literatura
como fundamentalmente positivo no seu processo
de adaptacdo (Essen & Enskar, 2003).

Como ocupacdo dos seus tempos livres, as
criancas referiram alguns hobbies, como as idas a
praia e ao parque, o poderem apreciar a natureza e
as atividades manuais, como os desenhos e 0s
recortes: “Vai a piscina, vai ao mar, vai a praia,
vai brincar com 0s seus amigos ao parque e a
escola (D., irmdo com 6 anos de crianga com
paralisia cerebral profunda)”. Para Essen e Enskér
(2003), é fundamental que se proporcionem
oportunidades prazerosas e de diversdo para 0s
irmdos. Para além disso, duas criancas destacaram
também as atividades em familia, como os lanches
no parque e os jogos de cartas, recurso adaptativo
importante segundo a literatura (Barros, 2010).

Relagdo com os pares. Trés dos irmdos
enfatizaram 0s momentos de brincadeira com 0s
pares e, num dos casos, 0 recurso a esta interagao
como uma estratégia de distra¢do: “Mas se calhar
continuou um bocado triste, mas depois foi
brincar com os amigos e ja ndo se lembrou.
Depois esqueceu-se do irmdo (S., irmd com 6
anos de crianga com bulbomielite idiopatica com

insuficiéncia respiratéria com dependéncia total
de ventilagdo)”. Estes resultados sdo corroborados
pelo estudo de Oros (2017), o qual concluiu que
as criancas do sexo feminino desenvolvem
crencas de autoeficacia mais sélidas no ambito
social e académico, sendo reforcadas no seu
comportamento de cooperacdo e de troca
emocional. Por sua vez, também o estudo de
Alderfer e Hodges (2010) concluiu que o apoio
dos amigos é considerado o mais importante e
frequente para os irmdos saudaveis, contribuindo
também para a reducdo de sintomatologia
associada a ansiedade e depresséo.

Escola. Murray (2000) destaca o investimento
e 0 recurso as relacfes extrafamiliares como tendo
um papel moderador no impacto da doenga na
adaptacdo destes irméos, contribuindo assim para
0 seu bem-estar psicol6gico. A maioria dos irmaos
incluiram a escola no seu discurso, referindo as
dindmicas e rotinas escolares. Contudo, uma
crianca destacou o recurso aos professores para
apoio emocional como um recurso protetor: “Aqui
esta com cara um bocado triste. Porque... se
calhar foi pelo irmdo. O irmdo disse-lhe ‘Eu
ainda estou doente, mas se calhar posso ir 14 a
casa visitar-te ou na escola’. Mas ele ficou na
mesma triste, entdo a professora tentou escrever e
ele disse-lhe tudo: ‘Estou triste por causa do meu
irmdo ficar ld ainda no hospital’ (S., irm@ com 6
anos de crianga com bulbomielite idiopatica com
insuficiéncia respiratoria com dependéncia total
de ventilagdo)”.

Rotinas familiares em casa. Todos 0s
participantes fizeram alusdo as suas rotinas
durante a permanéncia em casa, destacando o
descanso, a brincadeira e as refeices como as
principais dindmicas (Patterson et al., 2011):
“Podem ir tomar banho e ir jantar. Depois da
escola... ou talvez os irmdos podem brincar e a
mde ir fazer o jantar. E depois o pai chega e vao
jantar (G., irmdao com 9 anos de crianca com
sindrome genético ATR-x)”.

5. Perspetivas sobre o futuro

Para Essen e Enskdr (2003), os irméos
saudaveis tendem a manifestar necessidade de
falar sobre a doenca e o futuro. No presente
estudo, todas as criangas abordaram esse assunto,
embora trés delas tenham demonstrado alguma
hesitagdo em fazé-lo, manifestando siléncios
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prolongados. Este resultado é corroborado pelo
estudo de Sidhu e colegas (2005) que concluiu
gue a perda de controlo das rotinas e planos
expectaveis para o futuro é causador de
preocupagdes e sintomatologia de ansiedade. Por
outro lado, este resultado também pode ser
explicado pelo medo associado a
imprevisibilidade da doenca do irmdo e das suas
implicacGes (Fleary e Heffer, 2013).

Positividade. Quatro criangas apelaram a
positividade no seu discurso sobre o futuro: “Acho
gue ele deve ficar muito contente porque tem o
V0SSO pai, a mae e 0 vosso irmao. Entdo eles iam
ficar felizes e iam pensar sempre com 0 VOSSO
irmado (S., irmd@ com 6 anos de criangca com
bulbomielite  idiopatica com insuficiéncia
respiratoria  com  dependéncia  total de
ventilagdo)”. Helgeson e Cohenh (1996) sugerem
a ressignificacdo da experiéncia de uma forma
positiva como uma estratégia de adaptacéo eficaz,
através da promocdo do aumento do controlo
percebido e do otimismo sobre o futuro.

Tarefas expectaveis no ciclo vital da
familia. Quatro irmdos apelaram a tarefas
consideradas normativas no ciclo vital do sistema
familiar, como a construcdo de uma familia, o
casamento, a mudancga de casa, a dedicacdo ao
estudo para futuramente possibilitar a escolha de
um curso, o emprego e o ser idoso (Carter &
McGoldrick, 2005): “Vao sempre crescendo
mais... vai haver uma certa altura que eles vao
arranjar e vao ir para outra casa. Vao ter de tirar
0 seu préprio curso, estudar muito, provavelmente
para os exames do 8.°... 9.°, é 0 9.7 ano e do 12.°
(J., irmdo com 9 anos de crianga com fibrose
quistica)”.

Foco no irméo doente. Dois dos irm&os
saudaveis referiram-se ao futuro como mantendo
o foco no irmédo doente, nomeadamente através do
apoio constante e da preocupagdo com a sua
doenga (Fleary & Heffer, 2013): “Acho que... que
iam ficar preocupados. Que iam ajudar muito o
irmdo do Jodozinho... e... e é 56... (l., irma com 7
anos de crianga com neurofibromatose | com
glioma das vias Oticas)”.

6. Relagdo fraterna
A relacdo entre os irmados foi referida num
total de 48 vezes por todos os participantes.

Apresentam-se as subcategorias mais abordadas
pelas criangas participantes deste estudo.
Brincadeira com o irméo doente. Seis dos
irmdos saudaveis referiram brincar com o seu
irmdo doente, embora esta tenha de ser
frequentemente controlada e com a superviséo dos
adultos cuidadores (Fernandes, 2005): “Depois
fomos la fora, brincamos, vimos flores, duas
flores, o sol e ficamos felizes. Entdo brincamos e
corremos... (S., irmd com 6 anos de crianga com

bulbomielite  idiopatica com insuficiéncia
respiratoria  com  dependéncia  total de
ventilagdo)”.

Foco no irmao doente. Quatro dos irmaos
saudaveis destacaram a vontade de agradar o
irmao doente (Essen & Enskér, 2003): “lam dar
um passeio pelo um passeio que viam uma
paisagem linda! Para o irméo ficar alegre (P.,
irmdo com 9 anos de crianga com paralisia
cerebral profunda)”. Por outro lado, duas das
criancas manifestaram sentir orgulho no irmao,
sendo colocada a hip6tese de os vinculos fraternos
se fortalecerem com a experiéncia de doenga
(Nolbris et al., 2007).

Afetividade. Trés irm&os referiram os afetos
gue sentiam pelo seu irmao doente: “Era uma vez
uma menina que se chamava |. [nome da propria
crianca], que tinha um irmao que se chamava M.
[nome do irmao doente]. E ela gostava muito do
irmédo dela. Um dia foram os dois brincar la para
fora e... e estava sol. E eles pediram para ir
brincar para a piscina (l., irma com 7 anos de
crianga com neurofibromatose | com glioma das
vias oOticas)”. Segundo Mendon¢a (2000), uma
relacdo fraterna caracterizada por ser calorosa
contribui para uma melhor adaptacdo a doenca do
irmé&o.

Interacdo entre irmdos saudaveis. A
literatura refere que o tamanho da fratria superior
a dois irmédos — a crianga doente e dois ou mais
irmdos saudaveis - é protetora de perturbagdes
psicoldgicas (Mendonga, 2000). Uma vez que este
estudo também integrou fratrias com mais de um
irmédo saudavel, surgiram dados relativos a relagcdo
estabelecida entre os mesmos. Quatro criangas
referiram a brincadeira com o seu irmdo saudavel:
“Aqui, a mana esta aqui, a ir pedir-me para nos a
irmos meter no baloico. E 0 mano [doente] esté
na espreguicadeira e nds estamos a jogar futebol.
E eu aqui de joelhos, sou eu a defender a bola!
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(G., irmdao com 9 anos de criangca com sindrome
genético ATR-x)”. Uma crianga manifestou
reconhecer a preocupacdo que O Seu irmao
saudavel também sentia em relacdo ao irmao
doente.

Importa referir que ndo foram mencionados
conflitos ou hostilidade na relacdo fraterna
(Barbarin et al., 1995). Por outro lado, os dados
deste estudo ndo foram analisados a luz do
tamanho da fratria, da diferenga de idades ou sexo
dos irmédos saudaveis, devido ao seu carécter
descritivo-exploratério. Também decorrente desta
natureza, emergiram resultados no ambito das
dindmicas familiares e da fratria imaginaria,
inicialmente ndo contemplados nos objetivos
especificos desta investigacdo. Estas duas
categorias principais resultaram da analise dos
dados  obtidos através das  entrevistas
semiestruturadas e das narrativas do desenho
sobre a fratria.

7. Dindmicas familiares

A preocupacdo constante com a crianca
doente e 0 seu bem-estar altera, com frequéncia,
as dinamicas do sistema familiar (Brown, Coad, &
Franklin, 2017), como referido por todos os
participantes.

Interacdo com a familia nuclear. Quase
todas as criancas referiram a proximidade que
sentiam com a sua mae. Em relagdo ao seu pai,
quatro das criancas referem a proximidade afetiva
gue sentem com 0 mesmo e duas evidenciam a
percecdo que tém da falta de convivio com o
mesmo: “Os pais [vdo fazer o lanche]!
Provavelmente é s6 a mée, 0 papa nunca esta em
casa (J., irmdo com 9 anos de crianca com fibrose
quistica)”. Este resultado pode ser explicado pelo
facto de as mdes assumirem, com frequéncia, o
papel de cuidadoras principais dos filhos doentes
e por isso estarem mais presentes durante o tempo
que 0s irmdos saudaveis estdo em casa. As
caracteristicas da amostra  deste  estudo
evidenciam também este aspeto, uma vez que
todos 0S cuidadores séo mulheres,
maioritariamente as maes. Os pais, por assumirem
frequentemente as responsabilidades de natureza
financeira e de sustento da sua familia, partilham
menos tempo com os seus filhos (Mesman et al.,
2013).

Coesdo familiar. A maioria dos participantes
apelaram a coesdo da sua familia, sobretudo
através da narrativa que construiram do desenho
sobre a sua fratria, como evidenciado na seguinte
citacdo: “A piscina era muito funda e o M. [nome
do irmao doente] ndo conseguia tocar com 0s pées
no chao, por isso precisava de uma boia. E a I.
[nome da propria crianga] nadava sozinha. E
davam mergulhos... e depois sairam da piscina e
ainda brincaram as cartas com a mae deles (I.,
irmd com 7 anos de crianca com neurofibromatose
I com glioma das vias oticas)”. Este aspeto ¢
também encontrado no estudo de Dockerty, Skegg
e Williams (2003), que concluiu que a doenca
crénica complexa da crianca ou jovem pode
constituir um fator de coesdo familiar.

Apoio da familia alargada. Trés das criangas
mencionaram 0 apoio e a participacdo de
membros da familia alargada nas suas rotinas,
nomeadamente a avd € 0s primos: “As vezes, eu, 0
mano [saudavel], a mana e a avo. Ou outras
vezes, eu, 0 mano, a mana e a mae (F., irmdo com
7 anos de crianga com sindrome genético ATR-
x)”. O estudo de Dilworth-Anderson (2008) apoia
este  resultado, afirmando que o0s avos
desempenham um papel importante de apoio aos
cuidadores principais, assim como as préprias
criancas doentes e aos seus irmdos saudaveis. O
apoio dos avos pretende muitas vezes colmatar a
lacuna ao apoio dos pais, 0s quais se encontram a
maior parte do dia fora de casa, a trabalhar.

Comunicagdo na familia. Os pais referem
um esforco ativo na promogdo de uma
comunicagao aberta e honesta na familia (Sidhu et
al.,, 2005), o que constitui uma estratégia de
coping eficaz (Bjork et al., 2005). Neste estudo,
apenas uma crianga fez referéncia a esta
comunicacao, salientando o questionamento que
existe por parte das criancas saudaveis aos seus
pais, as explicagbes por parte dos adultos
cuidadores e a participacdo ativa de todos o0s
membros (Eapen, Mabrouk, & Bin-Othman,
2008). Neste seguimento, € de particular
relevancia assumir que ndo deve haver
negligéncia em relagdo ao apoio e orientacOes
dadas aos pais. Espada, Grau e Fortes (2010)
destacam a necessidade de transmitir e ensinar
estratégias de coping, permitindo assim um
encorajamento ao nivel da comunicacdo e uma
maior expressdo de sentimentos e preocupacdes.
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Para além das subcategorias anteriores,
também foi referida a afetividade sentida na
familia, a sua alegria e o orgulho na mesma: “Ele
[0 Jodozinho] vai surpreender o irmdo com a
leva-lo a passear ou a lhe dar alguma coisa para
ele brincar, um boneco. E a familia, pode dar um
diploma a dizer que cuida muito bem dele, do
irmdo (P., irmdo com 9 anos de crianga com
paralisia cerebral profunda)”.

8. Fratria imaginaria

E de salientar que, numa das fratrias com mais
de dois elementos, uma das criangas refere-se ao
seu irmdo saudavel como estando doente,
dizendo: “Este é o P. [nome do irmdo saudavel]
com a cabeca laranja desta vez. Agora estd com
mais febre. Porque aqui tinha a cabeca amarela e
aqui tem a cabega laranja... deve estar com muita
febre! (...) Vou fazé-lo muito feio, muito feio
mesmo! A boca preta... preta, muito preta! (...)
Ficou com a boca queimada (C., irma com 6 anos
de crianca com paralisia cerebral profunda)”. Este
resultado pode ser discutido atendendo a que, por
vezes, 0s irmdos saudaveis manifestam o
sentimento de culpa por eles préprios serem
saudaveis (Fernandes, 2005), e neste caso em
particular, projetando-se no outro irmdo saudavel.
Por outro lado, reflete também a confuséo
associada a vivéncia psicolégica da doenca do
irmao, refletindo os seus medos, imaturidade e
fantasias (Cheron & Pettengill, 2011).

Trés criangas saudaveis referiram também que
0s seus irmados doentes estdo saudaveis. Destacam
a auséncia de vigilancia constante, a comunicacéo
verbal e a autonomia na mobilidade: “SO6 uma
pergunta: posso desenhar que o meu irmao fala?
(P., irmdo com 9 anos de crianga com paralisia
cerebral profunda)” e “Esta sou eu e estava eu e 0
G. [nome do irm&o doente] e estdvamos a brincar
la fora, no jardim. Estava sol, estavamos a jogar
a apanhadinha. E era ele a cacar-me e depois eu
cacei-0 a ele e depois encontrdmos uma arvore
com um passaro (S., irmd com 6 anos de crianga
com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia
respiratoria  com  dependéncia  total de
ventilacao)”. Estes resultados sdo congruentes
com as vivéncias emocionais  descritas
anteriormente, evidenciando a tristeza pela
condicdo de salde do irmdo doente e as suas
incapacidades, assim como pela impossibilidade

de partilharem dialogos e atividades habituais
numa fratria onde todos os membros sejam
saudaveis (Prchal & Landolt, 2012). E assim
transmitido um desejo profundo de que a doenca
ndo fizesse parte das suas vidas e ndo
condicionasse a dindmica da fratria.

Importa, contudo, apresentar as limitacdes do
presente estudo, como ndo ter atingido a saturacéo
teérica, devido ao nudmero reduzido de
participantes e ao grau de dificuldade de acesso a
esta populacdo. Por outro lado, e no ambito da
idade escolar, os participantes tinham entre 6 ¢ 9
anos, 0 que ndo permitiu explorar a experiéncia
psicolégica de irmdos com idade compreendida
entre os 10 e os 12 anos. A diversidade de
doencas crdnicas complexas que foram incluidas
na amostra e a heterogeneidade de fratrias
constituem também limitagdes deste estudo.

Por ser um estudo descritivo-exploratorio,
pretende abrir caminho para novas linhas de
investigacdo, como explorar a vivéncia da
rivalidade fraterna, aprofundar o conhecimento
sobre os fatores protetores na adaptacdo a doenca
e compreender a experiéncia dos irmédos saudaveis
durante as hospitalizacBes da crianga ou jovem
doente. Para além disso, sugerem-se estudos com
amostras de maior dimensdo, que se foquem
noutras faixas etarias e que se fundamentem numa
linha de positividade e, por isso, estudem
dimensGes como a esperanga e 0 sentido de
humor.

Recomenda-se também a inclusdo de
variaveis descritas na literatura como mediadoras
do processo de adaptacdo dos irmaos, tais como o
género, a posi¢do na fratria, a dimensdo da familia
e as especificidades de cada doenca. Por ultimo,
sugerem-se estudos que aprofundem a experiéncia
psicolégica de outros membros da familia, como
0S avos.

Considerac0es Finais

O presente estudo contribui para a
identificacdo das especificidades da experiéncia
psicologica de uma doenca crénica complexa na
fratria em idade escolar. Este conhecimento
reforca a necessidade e pertinéncia do
desenvolvimento de intervencdes especificas junto
desta populacdo, promovendo a sua capacidade de
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resiliéncia, a adaptacdo psicolégica a esta
experiéncia de adversidade e o seu crescimento
pés-traumatico. E igualmente importante a
sensibilizacdo dos adultos cuidadores, sobretudo
0S pais, através de intervencdes
psicoeducacionais, para 0 apoio informativo e
emocional necessérios aos filhos saudaveis. A
promogdo de competéncias e estratégias de coping
em todos os elementos da familia é fundamental,
uma vez que o0 objetivo Ultimo é também a
promocao da harmonia e resiliéncia familiares.
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