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Resumo: Este trabalho analisa questões referentes ao impacto da deficiência adquirida de um 
filho/irmão no microssistema familiar. O objetivo do presente estudo foi investigar os impactos 
da deficiência adquirida de um filho/irmão no microssistema familiar na relação conjugal, pa-
ternal e fraternal, pois se acredita que conhecer a estrutura e a dinâmica dessas famílias contri-
buirá para a melhor compreensão dessa realidade e, com isso, se permitirá a formulação de polí-
ticas públicas que possam atuar adequadamente no enfrentamento das dificuldades sentidas por 
genitores e irmãos no cuidado com esse filho/irmão com deficiência. De abordagem qualitativa, 
o estudo exploratório contou com a participação de duas famílias, que têm um filho (a)/irmão(a) 
com deficiência adquirida. Os principais resultados apontam para o sofrimento dos familiares, 
havendo a preocupação desses familiares quanto ao futuro do filho/irmão com deficiência ad-
quirida, sendo isso relatado de forma positiva. Novas pesquisas se fazem necessárias, a fim de 
que se possa ampliar a compreensão do tema e se possa oferecer maior gama de recursos para 
o suporte aos pais e irmãos de filho/irmão com deficiência adquirida.
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Abstract: This paper analyzes questions regarding the impact of acquired disability of a child/
sibling on the family microsystem. The aim of this study was to investigate the impacts of the 
acquired disability of a son/sibling on the family and affiliate system, since it is believed that 
knowing the structure and dynamics of these families will contribute to a better understanding 
of this reality, and, thus, will allow the formulation of public policies that can act adequately in 
coping with the difficulties experienced by parents and siblings in caring for this handicapped 
child. From a qualitative approach, the exploratory study had the participation of 2 (two) fami-
lies, who have a child/sibling with acquired disability. The main results point to the suffering of 
family members resulting from the acquired disability of a child/brother, the parents’ concern 
with the future of the child with acquired disability, was positively reported the fraternal rela-
tionship with brother with acquired disability. Further studies in this direction are necessary to 
expand the understanding of the theme and provide greater sources of support for parents and 
siblings of children/siblings with acquired disabilities.
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INTRODUÇÃO

 Celebra-se no dia 21 de setembro o Dia Nacional da Luta da Pessoa com Deficiência. 
Reconhece-se como uma das conquistas para a sociedade brasileira e, de forma especial, para a 
população com deficiência, a edição do Estatuto da Pessoa com Deficiência (Lei n.º 13.146, de 
6 de julho de 2015). A Lei em comento visa assegurar e promover, de forma igualitária, o exer-
cício dos direitos e das liberdades fundamentais da pessoa com deficiência, para fins de garantir 
a sua cidadania e a sua inclusão social.
 Assinale-se que a deficiência pode ser distinguida em três grandes grupos: a deficiência 
hereditária decorrente de doenças transmitidas geneticamente, a qual pode se revelar desde 
o nascimento ou se manifestar posteriormente (como, por exemplo, a Síndrome do X frágil, 
Apert, Pfeiffer, dentre outras); a deficiência congênita, quando envolve o bebê desde a gestação 
ou durante o parto (advindas da exposição à radiações, contração de doenças viróticas, uso de 
substâncias entorpecentes, dentre outras) e a deficiência adquirida, quando ocorre ao longo do 
desenvolvimento do indivíduo, podendo ser resultante de infecções (como  sequelas de doenças 
decorrentes de diabetes, glaucoma, caxumba), traumatismos (decorrentes de acidentes de trân-
sito, de trabalho ou ferimentos de armas de fogo e armas brancas) ou intoxicações (CHACON, 
2011; BRASIL, 2006; SOUZA; CARNEIRO, 2007).
 Em 2010, a população afetada por deficiência representava 23,9% (BRASIL, 2010) da 
população brasileira. Todavia, essas pessoas não vivem em uma sociedade adaptada. As bar-
reiras impostas às pessoas com deficiência se encontram presentes em diversos contextos, tais 
como: as localizadas nos ambientes urbanos, representadas pelas dificuldades de acesso às vias 
e aos espaços públicos e privados abertos ao público ou de uso coletivo; na falta de adaptação 
dos transportes e na não adequação das ferramentas tecnológicas para a sua utilização (BRA-
SIL, 2015). Além desses óbices, há o preconceito vivenciado pelas pessoas com deficiência, no 
qual a deficiência serve como instrumento de negação social, uma vez que as suas diferenças 
evidenciadas como falta, carência ou impossibilidade são impeditivas da sua inserção no siste-
ma produtivo e, por conseguinte, na sociedade. Silva (2006) e Bezerra e Vieira (2012) chamam 
a atenção para a dificuldade da inclusão da pessoa com deficiência intelectual no ambiente 
laboral.
 Diante de tantos obstáculos sofridos pelas pessoas com deficiência, cabe pensar, igual-
mente, sobre as dificuldades por elas vivenciadas no seu nível mais básico de existência, qual 
seja, na sua célula familiar. No que é pertinente aos estudos que procuram investigar o funcio-
namento familiar na existência de um filho com deficiência, a produção científica tem realizado 
investigações sobre a relação entre pais e filhos. No entanto, tem-se privilegiado o estudo das 
relações entre mães e criança (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2001). Há alguns estudos sobre o 
impacto da deficiência na relação conjugal (DESSEN; BRAZ, 2005). No tocante à relação entre 
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os irmãos, as pesquisas têm se voltado sobre a influência da criança com deficiência nos irmãos 
e não o inverso, o que representa uma lacuna, visto essa influência ocorrer de forma bidirecional 
(SILVA, 2011). Acrescenta-se, ainda, que as investigações tendem a enfocar os efeitos da defici-
ência hereditária e/ou congênita de um filho sobre a relação familiar e são poucos os que tratam 
dessa influência oriunda da deficiência adquirida (OLIVEIRA; POLETTO, 2015; SANTOS; 
CARVALHO-FREITAS, 2019).
 Nessa perspectiva, tendo em vista a escassez de literatura sobre o impacto da deficiência 
adquirida no funcionamento familiar, o objetivo geral deste trabalho é o de analisá-lo na pers-
pectiva do filho/irmão no microssistema familiar. Por sua vez, os objetivos específicos são: a) 
compreender as dificuldades vivenciadas por genitores e irmãos no cuidado com o filho/irmão 
com deficiência adquirida; b) entender de que maneira as relações conjugais e paternais foram 
afetadas com a presença de um filho com deficiência adquirida e c) identificar as transforma-
ções ocorridas na relação fraterna, na existência de um irmão com deficiência adquirida.

 A FAMÍLIA E A ABORDAGEM BIOECOLÓGICA DO DESENVOLVIMENTO HU-
MANO

 Para este estudo, procurou-se identificar uma abordagem que portasse conhecimento 
relacionado aos aspectos que influenciam a família e os seus membros em desenvolvimento. 
Nessa perspectiva, foi considerada pertinente a abordagem bioecológica do desenvolvimento 
humano proposta por Bronfenbrenner (1977, 1979/1996, 1986, 1992), na qual o desenvolvi-
mento decorre da interação de quatro dimensões entre si: Processo (P), Pessoa (P), Contexto 
(C) e Tempo (T) – PPCT, as quais serão descritas a seguir.
 O processo, igualmente denominado por processo proximal, relaciona-se com as intera-
ções que ocorrem entre a pessoa em desenvolvimento e o seu ambiente imediato. A sua forma, 
intensidade, conteúdo e direção variam em função das características do indivíduo e do ambien-
te, da natureza e dos resultados do desenvolvimento e de continuidades e mudanças sociais que 
se sucedem ao longo do tempo (BRONFENBRENNER; MORRIS, 1998).
 Na abordagem bioecológica de desenvolvimento, a Pessoa (P) é considerada como su-
jeito ativo, sendo produto e produtor do seu processo de desenvolvimento, a qual é possuidora 
de características individuais (idade, gênero e etnia), psicológicas ou biológicas. Tais caracte-
rísticas refletem as forças/disposições, os recursos biopsicológicos e as demandas do ambiente 
(SILVA, 2011). 
 O contexto é representado por qualquer evento ou condição fora do organismo que pode 
influenciar ou ser influenciado pela pessoa em desenvolvimento, o qual se encontra constituído 
por quatro subsistemas: Microssistema, Mesossistema, Exossistema e Macrossistema, que se 
influenciam mutuamente e que auxiliam a amparar e a nortear o ser em desenvolvimento (BE
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NETTI et al., 2013).
 O Microssistema é compreendido como o centro gravitacional do ser biopsicossocial, 
sendo o ambiente no qual as atividades, os papéis e as relações interpessoais ocorrem face a 
face. É o ambiente imediato do indivíduo, em que os processos proximais operam para produ-
zir, sustentar ou inibir o desenvolvimento. Observa-se que no microssistema ocorre a interação 
direta entre o indivíduo e o seu interlocutor, havendo uma influência bidirecional em via de mão 
dupla. São exemplos de microssistemas: a família, o local de trabalho e a escola. Ao se pensar 
de forma mais específica na interação entre pais-bebê, a criança afeta a vida dos pais e vice-ver-
sa e os sentimentos e as atitudes dos pais afetam a criança (BENETTI et al., 2013).
 O Mesossistema compreende a interrelação entre dois ou mais microssistemas, em que 
a pessoa atua e cujas interações podem ser promotoras ou desencorajadoras do desenvolvimen-
to (BENETTI et al., 2013), como, por exemplo: a interrelação da família com a escola e com a 
Igreja, (YUNES; JULIANO, 2010). O terceiro nível estrutural é o exossistema, o qual se refere 
a um ou mais ambientes que não abrangem a pessoa em desenvolvimento como um participante 
ativo (BENETTI et al., 2013), mas nele acontecem eventos que afetam ou por ele são afetados, 
os fatos que acontecem no ambiente que contém a pessoa em desenvolvimento, (YUNES; JU-
LIANO, 2010). É o caso quando os pais têm um dia estressante em seu trabalho e se tornam 
menos disponíveis para destinar maior atenção ao seu filho (BRONFENBRENNER, 2011).
 O macrossistema é um contexto que compreende um conjunto de crenças, valores, pa-
drões institucionais da cultura ou subcultura representado pelas estruturas econômicas, social e 
política, das quais são manifestações concretas o micro, o meso e o exossistema (SILVA, 2011). 
 Por sua vez, o cronossistema se relaciona com o tempo, o qual pode ser compreendido 
sob duas dimensões: a vertical e a horizontal. A primeira se relaciona com o tempo do desenvol-
vimento no sentido histórico, que pode ser o da história da família, o transgeracional ou, ainda, 
no sentido das mudanças ocorridas na sociedade, nos seus aspectos político-econômicos e so-
ciais, bem como de valores, os quais reverberam na sociedade e nas famílias. A outra dimensão 
temporal é a horizontal, que se situa na concepção da pessoa até a sua morte e que corresponde 
ao seu ciclo vital, no qual a sua inserção nos níveis sistêmicos dessa abordagem abrange os pro-
cessos de crescimento e de desenvolvimento. Nessa perspectiva, inserem-se os estudos direcio-
nados para o desenvolvimento das etapas do ciclo vital de pessoas com deficiência (BUCHER; 
PARREIRA, 2017).

METODOLOGIA

 A presente pesquisa é um estudo de caso descritivo e exploratório de abordagem quali-
tativa (DIEHL; TATIM, 2004).
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Participantes

 São participantes deste estudo duas famílias com filhos com deficiência adquirida - Sara 
e Pedro -, que mantêm vínculo com a Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais do Distri-
to Federal – APAE – DF. Na família de Sara, foi possível ser entrevistada a sua mãe Ruth e a sua 
irmã Paula. Na família de Pedro, foi possível ser entrevistado somente o seu pai José, não foi 
possível ser entrevistado os irmãos de Pedro, pois eles estão morando no exterior. Ressalta-se 
que os nomes de todos os participantes dessa pesquisa são fictícios. 

Coleta de dados e o local da pesquisa

 O contato dos participantes desse estudo foi obtido junto à Associação de Pais e Amigos 
dos Excepcionais do Distrito Federal – APAE – DF e, dessa forma, este pesquisador telefonou 
para as famílias participantes e agendou um dia e horário para que a entrevista fosse realizada 
no domicílio deles. 

Instrumentos 

 Os instrumentos utilizados nesta pesquisa foram os seguintes: a) genograma - permite 
obter informações sobre a estrutura e dinâmica familiar; b) ecomapa - identifica as relações e 
ligações dos membros da família com o meio onde habita; c) linha do ciclo vital da família - 
corresponde aos momentos mais significativos da vida do indivíduo; d) roteiro de entrevista 
semi-estruturada - foi utilizado com os genitores e irmã entrevistados, visando conhecer o im-
pacto nas suas vidas da deficiência adquirida dos seus filhos e/ou irmão, bem como investigar 
como é a relação dos irmãos entre si, a relação dos pais com os filhos e sobre o que eles pensam 
que vai acontecer com a família se algum (ou os dois pais) não estiverem mais presentes ou fal-
tarem; e) questionário sociodemográfico e f) inventário de rotina - visou conhecer a rotina que o 
pai e irmão desempenham com o seu irmão deficiente durante um dia da semana e no domingo.

Procedimentos Éticos 

O presente estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com seres humanos do Uni-
CEUB, sob o registro CAAE: 00259018.0.0000.0023 e o Parecer nº 3.023.674, seguindo as 
normas da Resolução nº 466/12 do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da Saúde, que 
trata de ética em pesquisa com seres humanos, conforme constou no Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido (TCLE).  
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Procedimento de análise dos dados 

Na análise dos dados foi utilizada a metodologia proposta por Creswell (2010) para a constru-
ção de categorias de análise. Assim, a partir dos dados coletados nesta pesquisa, foram esta-
belecidas quatro categorias de análise, que foram relacionadas com a abordagem biológica do 
desenvolvimento humano proposta por Bronfenbrenner e Morris (1998), as quais se encontram 
descritas na Tabela a seguir.

 

RESULTADOS/DISCUSSÃO

O(A) filho/irmão(a) com deficiência adquirida

 Deve-se assinalar que os dados levantados neste estudo se relacionam com acidentes de 
trânsito, visto que a deficiência adquirida de Pedro e Sara decorreram de atropelamentos que 
os vitimou. Além disso, os referidos acidentes automobilísticos foram marcos tanto nas suas 
vidas como na vida das suas famílias, que ensejaram significativas mudanças na sua dinâmica 
familiar. Patrocínio (2010) assevera que a deficiência adquirida se constitui como um “divisor 
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de águas”, o qual delimita as fronteiras entre um antes e um depois e demanda a (re) construção 
de atitudes, hábitos e valores consolidados para fazer face às vivências impactantes advindas 
da nova condição.
 Frisa-se que, antes dos acidentes, Pedro e Sara eram criança e adolescente com desen-
volvimento típico, respectivamente. Pedro era uma criança feliz, consoante o seu pai José, que 
brincava com os seus irmãos mais velhos. Por sua vez, Sara estava no início da adolescência, 
estudava na 8ª série do primeiro grau, tinha uma vida tranquila, brincava com a sua irmã mais 
nova, costumava viajar com a sua família na época das férias e participava de algumas festas de 
debutantes. No entanto, após os acidentes automobilísticos sofridos, provocando-lhes trauma-
tismo craniano deixando Pedro e Sara com sérias sequelas de ordem física e mental, compro-
metendo a sua motricidade e a fala, as suas vidas, bem como a de seus pais e irmãos sofreram 
uma série de mudanças em razão da deficiência adquirida.
 Pela abordagem bioecológica do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner e Morris 
(1998), a pessoa é vista como sujeito ativo, sendo produto e produtor do seu processo de desen-
volvimento, como possuidora de características individuais (idade, gênero e etnia), psicológicas 
e biológicas. Em virtude da gravidade dos seus acidentes, os pais de Sara e de Pedro precisaram 
envidar vários esforços, seja em nível emocional, psíquico, físico, financeiro, dentre outros, 
para garantir-lhes que pudessem continuar no seu processo de desenvolvimento. Tanto o pai de 
Pedro, José, quanto a mãe de Sara, Ruth, mencionaram, nas suas entrevistas, os inúmeros trata-
mentos e atividades que os seus filhos tiveram que se submeter e ainda realizam, com vistas à 
manutenção da sua qualidade de vida e do seu desenvolvimento.
 Tais ações realizadas por Ruth quanto por José corroboram os estudos de Barbosa, Ba-
lieiro e Pettengill (2012), no qual os filhos com deficiência demandam assistência dos seus 
pais para a sua formação emocional, educacional e social, a fim de que possam ser inseridas 
na sociedade. Nota-se que a função da família é fundamental para que os seus filhos possam 
tirar proveitos de outras situações em diversos contextos, nos quais o ser humano cresce e vive 
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 1998).
 Nessa nova trajetória de vida inaugurada pelos acidentes automobilísticos em razão das 
sequelas deixadas pelo traumatismo craniano, Sara, para concluir o seu segundo grau, levou 
nove anos e Pedro, por sua vez, não conseguiu iniciar os seus estudos em decorrência do déficit 
cognitivo provocado pelo referido acidente.

O Sofrimento decorrente da deficiência adquirida e o trabalho de luto

 As informações desta pesquisa corroboram os estudos a respeito do luto vivenciado pe-
los pais/irmãos com a deficiência de um filho/irmão, pois para ambas as famílias investigadas, 
a deficiência adquirida de Sara e de Pedro foi um evento traumático, sofrido e que provocou 
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conflitos internos e desenvolveu sentimentos semelhantes ao que ocorre no processo de luto 
(PALÁCIOS, 2004). Para Kennell e Marshall (1992), os sentimentos vivenciados pelos ge-
nitores com a deficiência do filho podem ser estruturados a partir de cinco fases emocionais: 
choque, negação, tristeza e cólera e organização.
 Pode-se notar nas entrevistas realizadas com os pais de Sara e de Pedro, ao expressarem 
os seus sentimentos advindos com a deficiência adquirida de seus filhos, a realização de um 
trabalho de luto. As famílias de Pedro e de Sara, ao contrário do que ocorre com as famílias 
nas quais nasce um bebê com deficiência congênita/hereditária, que têm que trabalhar o luto 
do bebê ideal para o bebê real, tiveram que realizar o luto do filho(a)/irmão(a) com desenvolvi-
mento típico para o filho(a)/irmão(a) com deficiência adquirida.
 Nos depoimentos de José, Pai de Pedro, e de Ruth, mãe de Sara, pode-se identificar 
algumas fases do ludo por eles vivenciadas. Pode-se asseverar que ambas as famílias, tanto de 
Sara quanto de Pedro, ficaram em estado de choque ao saberem dos acidentes automobilísticos 
sofridos pelos seus filhos e ficaram tomados de preocupação em relação às suas condições de 
saúde e dos inúmeros tratamentos exigidos para a evolução dos seus quadros clínicos. José as-
severou que o acidente: “foi muito traumatizante para a família”.
 Ressalta-se que várias reações emocionais foram despertadas no ambiente familiar a 
partir da aquisição de deficiência de Sara e Pedro em decorrência dos seus atropelamentos. 
Ruth, mãe de Sara, numa tentativa de fuga da realidade, passou a participar de jogos de bingo, 
inclusive viajando para Goiânia, tendo perdido significativas quantias de dinheiro.
 O choque a respeito da descoberta da deficiência e as diversas formas de reação a ela 
pode ensejar o uso dos mecanismos de defesa (FOURNIER, 2009) para lidar com o sonho do 
filho ideal para o filho real. Dentre esses mecanismos de defesa, encontra-se a negação, que 
dependendo da sua duração pode ter impacto na estrutura e dinâmica da família, posto que se 
retarda os processos de ressignificação do seu estilo de vida e dos seus valores (CHACON, 
2011). 
 É valido assinalar que, tanto na entrevista realizada com José, como na de Ruth, foi 
mencionada a profunda tristeza por eles vivenciada a partir do acidente que vitimou os seus fi-
lhos. O pai de Pedro informou sobre a sua depressão e a dificuldade de manter vínculos sociais: 
“Não tenho praticamente amigos hoje em dia”. A mãe de Sara mencionou que teve crises de 
choro por muitos anos. Há vários estudos que relatam a tristeza e a depressão vivenciados pelos 
genitores com a deficiência do seu filho (BUSCAGLIA, 2006; OLIVEIRA; POLETTO, 2015).
  Sá e Rabinovich (2006) identificaram que o sentimento de raiva era mais presente nos 
pais, enquanto nas mães predominava o sentimento de tristeza em relação à deficiência do seu 
filho. Por outro lado, Chacon (2011) identificou que pais e mães têm as mesmas respostas afe-
tivas disfuncionais ao se depararem com as dificuldades oriundas da deficiência do filho. No 
presente caso, verificou-se que a informação colhida se encontra em consonância com o estudo 
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de Chacon, pois na entrevista feita com a mãe de Sara, ficou bem evidenciado o sentimento de 
raiva por ela vivenciado, ao informar sobre a sua sensação de prisão ao dedicar a sua vida ao 
cuidado da sua filha com deficiência.
 Cunha et al. (2010) afirmaram que superado este momento de profunda tristeza ocorre 
a fase de reação, na qual se busca compreender a situação e se adaptar a ela e, por fim, a fase 
de realidade, na qual os pais se mobilizam para a criação do filho com deficiência. No caso da 
mãe de Sara, após várias dificuldades sofridas, percebe-se numa situação de maior aceitação 
em relação à deficiência adquirida da sua filha, ao acentuar que: “Hoje eu não choro mais. Para 
mim é um alívio, poder falar disso sem chorar.” Por sua vez, o pai de Pedro informou que em-
bora a sua família tenha sofrido um trauma com o acidente ocorrido, ela, no decorrer do tempo, 
reorganizou-se para o cuidado do seu filho com deficiência. 

O impacto da deficiência adquirida no microssistema familiar

 As dificuldades enfrentadas por pais de crianças portadoras de deficiência, por vezes, 
desestruturam a família, que não estava preparada para adaptar-se à rotina de cuidados especiais 
e à luta diária que se faz necessário para o bem-estar do filho, pois alguns progenitores, nessa 
ocasião, não suportam e abandonam os seus filhos em instituições, não conseguem manter uma 
qualidade de vida saudável, apresentam conflitos conjugais, podendo encontrar dificuldade em 
manter lazer e amizades (PALÁCIOS, 2004).
 No tocante às relações conjugais, verifica-se que o acidente sofrido por Pedro, levou os 
seus pais José e Maria a terem um fortalecimento no seu vínculo conjugal, com vistas ao cuida-
do do seu filho com deficiência. Ao passo que na família de Sara, depois de aproximadamente 
um ano após a ocorrência do acidente, os seus pais João e Ruth se separaram.
  A literatura aponta para o papel do gênero dos pais na função de cuidado com o filho, 
em que a mãe geralmente ocupa um lugar de destaque, pois é vista como aquela que não mede 
esforços para oportunizar o melhor aos filhos, mormente quando esse possui alguma deficiência 
(BASTOS; DESLANDES, 2008). Na presente situação, pode-se observar que tanto a mãe de 
Sara (Ruth) quanto a mãe de Pedro (Maria), após o acidente dos seus filhos passaram a dedi-
car-lhes atenção integral, levando-as a saírem dos seus respectivos empregos, uma pela aposen-
tadoria e a outra parou de trabalhar, respectivamente, para poderem cuidar dos seus filhos com 
deficiência.
 Em relação ao pai de Pedro, ele assumiu o papel de provedor/mantenedor da família – 
tal dado corrobora àqueles que foram encontrados nos estudos realizados sobre essa temática 
(CHACON, 2011) –, o que não lhe deixou com muito tempo para se dedicar ao cuidado do seu 
filho com deficiência. No entanto, em virtude desse momento encontrar-se aposentado, ele está 
conseguindo se dedicar mais ao cuidado do seu filho, permitindo que a sua esposa possa 
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realizar alguns trabalhos externos. Assim, o seu papel de provedor foi ressignificado e ele se 
aliou ao de cuidador. Por outro lado, em relação ao pai de Sara, enquanto ele mantinha o vín-
culo conjugal com Ruth, tinha maior presença na vida de Sara, no entanto, após a separação e 
o estabelecimento por ele de um novo vínculo conjugal e a chegada de dois outros filhos frutos 
desse relacionamento, o contato com Sara se tornou distante.
 É válido assinalar que ao se perquirir a relação tanto do pai de Pedro quanto da mãe de 
Sara em relação aos seus outros filhos, eles sinalizaram que não puderam dar tanta atenção aos 
seus outros filhos como gostariam, visto que o cuidado com o filho com deficiência adquirida 
lhes exigiu mais ações para a melhora do seu quadro clínico, lhes ocasionando um sentimento 
de culpa em relação aos filhos com desenvolvimento típico (BUSCAGLIA, 2006).
 É importante mencionar que uma das formas encontradas por Ruth para enfrentar a 
situação de estresse oriunda da deficiência de sua filha Sara foi pela espiritualidade, na qual ela 
compreende a partir de uma visão espírita de que o fato de ter que cuidar de Sara se relaciona 
com obrigação decorrente de vidas anteriores e, que nessa vida, ela veio para resgatar esse “car-
ma”. Frisa-se que a espiritualidade é vista como uma das estratégias possíveis para se lidar com 
situações geradoras de estresse (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016). Outras estratégias 
que contribuem para o enfrentamento dessa situação é a presença da rede de apoio social (SIL-
VA et al., 2008; THOITS, 1995).  Nos casos ora investigados, pode-se observar que a família 
mais extensa, tanto de Pedro quanto de Sara, funciona como uma rede de suporte social, embora 
a intensidade desse apoio tenha variado ao longo do tempo.
 No que concerne ao relacionamento fraterno, é interessante observar que algumas pes-
quisas revelam que quando um dos irmãos possui uma deficiência ou outro tipo de dificul-
dade no seu desenvolvimento, o relacionamento fraterno pode ser afetado de forma negativa 
(FOLEY, 2004). No entanto, Cuskelly e Gun (2006) não identificaram diferenças nesse rela-
cionamento. Outras pesquisas informam a possibilidade de ter ocorrido certa precocidade no 
amadurecimento do irmão com desenvolvimento típico e ter sido afetada características da sua 
sociabilidade (GOITEN; CIA, 2011).
 Assinale-se que embora nem sempre o relacionamento entre Sara e a sua irmã Paula 
e Pedro e os seus irmãos tenha sido harmonioso, pois ocorreram brigas e ciúmes pela maior 
atenção dada pelos pais ao filho(a) com deficiência adquirida, foi possível ser observado, pelas 
entrevistas realizadas, tanto com Paula quanto com José, que com o decorrer do tempo, foi 
construída uma relação mais harmoniosa entre Paula e Sara e entre Pedro e os seus irmãos.
 Quanto à qualidade do vínculo fraterno construído entre Paula e Sara, ele é forte, visto 
que ele lhe orientou na tomada de decisões a respeito da sua vida, como, por exemplo, sobre a 
decisão de voltar a morar na casa materna, após o divórcio dos seus genitores, sendo que a sua 
guarda estava com o seu pai; na escolha do seu parceiro afetivo, que deveria ser alguém que 
respeitasse e gostasse de sua irmã com deficiência e ao reconhecer a necessidade de ajudar a 
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sua mãe no cuidado com Sara. Frisa-se que há pesquisas reconhecendo a motivação de escolhas 
feitas pelo irmão com desenvolvimento típico relativo às necessidades do irmão com deficiên-
cia (BARBOSA, 2013). 

Expectativas quanto ao cuidado com o filho/irmão com deficiência adquirida na ausência 
dos pais

 Consoante Núñez (2007), à medida que o cuidador envelhece, a sua capacidade de cui-
dar do filho pode reduzir-se, pois pode ocorrer a perda de vigor físico e mental, e aparecerem 
algumas doenças que dificultem o exercício desse cuidado. Nessa perspectiva, os pais receiam 
pelo porvir, a respeito de quem exercerá as atividades necessárias a assegurar a manutenção e 
ao cuidado do filho com deficiência, bem como se preocupam com a sobrecarga de obrigações 
impostas ao filho com desenvolvimento típico (OLIVEIRA; POLETO, 2015).
 A respeito dessa expectativa quanto ao futuro, Ruth revelou que se preocupou bastante 
com esse assunto no passado, mas que hoje evita pensar nisso, pois assusta; mas, por outro 
lado, ela se tranquiliza um pouco com essa situação, na medida que a sua filha Paula ficará res-
ponsável pelo cuidado de Sara. Nesse caso, ocorrerá uma inversão de papéis, pois a irmã mais 
nova é quem tomará conta da irmã mais velha. Tal dado está de acordo com o encontrado por 
Greenberg et al. (1999), que asseveram que as irmãs geralmente tendem a assumir o papel de 
cuidador do irmão com deficiência quando os genitores ficam impossibilitados de realizá-lo. 
Por sua vez, para Pedro e a sua esposa, essa é uma preocupação constante, visto que embora os 
irmãos de Pedro conversem sobre quem ficará responsável por ele quando ocorrer a ausência 
dos pais, ainda não se tem uma definição.
 Esse temor dos pais em relação ao futuro é reconhecido por Bowlby (1989), quando 
assevera que cabe aos progenitores uma base segura para os seus filhos. A percepção dos pais 
quanto à sua vulnerabilidade diante do seu envelhecimento e da sua morte gera insegurança no 
tocante à sua capacidade de assegurar a proteção e bem-estar ao filho com deficiência; mesmo 
na hipótese de terem assentado um plano a esse respeito.  

CONSIDERAÇÕES FINAIS

 É tempo de balanço. Muitas são as dificuldades a serem enfrentadas pela família com 
o filho e/ou irmão com deficiência adquirida no vínculo conjugal, com o seu fortalecimento ou 
enfraquecimento, ensejando, inclusive, a sua dissolução. Além disso, a deficiência adquirida de 
um filho pode provocar nos seus genitores sentimentos de raiva, de tristeza, de depressão, em 
decorrência da frustração de sonhos que se tinha para aquele filho; os pais se sentirem culpados 
por não poderem dar aos seus outros filhos com desenvolvimento típico a mesma atenção e cui
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dados dispensados ao filho com deficiência e outras preocupações, igualmente, que emergem, 
como em relação às expectativas quanto ao futuro desse filho com deficiência na superveniên-
cia da ausência dos pais.
 No tocante à relação fraterna, tal situação pode gerar aumento desproporcional de res-
ponsabilidades e funções, ciúmes decorrentes da diferença no tratamento dado pelos pais ao 
irmão com deficiência adquirida, sentimentos de medo e de culpa e vergonha. Todas essas difi-
culdades comprometem a saúde emocional da família, dificultando a sua socialização. Assim, 
identifica-se a presença de fatores externos e internos que contribuem para fomentar o estresse 
familiar e que influenciam nas interações familiares.
 Nesse sentido, aponta-se para a necessidade de realização de mais estudos sobre a de-
ficiência adquirida e o seu impacto no microssistema familiar, tendo em vista a escassez de 
pesquisas que abordem a deficiência adquirida, seja nas fases da infância, da adolescência e da 
idade adulta.
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