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Este estudo teve como objetivo descrever a experiéncia de ser irma de uma pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo. Trata-se de estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado em Brasilia.
Realizaram-se entrevistas semiestruturadas com sete irmas de pessoas com transtornos autisticos,
selecionadas por amostragem em bola de neve. A coleta de dados ocorreu durante os meses de
novembro e dezembro de 2017. Os dados foram transcritos e submetidos a analise de contetido
tematica. Identificaram-se trés categorias: A experiéncia de perceber o irmdo com Transtorno do
Espectro do Autismo; Convivéncias e relacdes familiares; e Cuidar do irmao com Transtorno do Espectro
do Autismo. O nivel de envolvimento no cuidado do irmao com autismo foi considerado extremo pela
maioria das irmas e impacta nas escolhas profissionais, comportamentos pessoais e amadurecimento
precoce. E importante dar visibilidade as necessidades de cuidado em satide das irmis de pessoas com
autismo, pois estdo sujeitas a sobrecarga e sofrimento psiquico ao assumirem responsabilidades para
além do papel fraterno.

Descritores: Transtorno autistico; Relagdes entre irmdos; Relagdes familiares.

This study aimed to describe the experience of being a sister of a person with Autism Spectrum
Disorders. This is a descriptive study of qualitative approach, carried out in Brasilia. Semi-structured
interviews were done with seven sisters of people with autistic disorders, selected by snowball
sampling. Data collection occurred from November to December 2017. Data were transcribed and
submitted to thematic content analysis. Three categories were identified: The experience of perceiving
the brother with Autism Spectrum Disorder; Cohabitation and family relations; and Take care of the
brother with Autism Spectrum Disorder. The level of involvement in the care of the brother with autism
was considered extreme by most sisters and impact on career choices, personal behaviors and early
maturation. It is important to highlight the needs of health care of the sisters of people with autism
because they are subject to overload and mental suffering when assuming responsibilities beyond the
fraternal role.

Descriptors: Autistic disorder; Sibling relations; Family relations.

Este estudio tuvo como objetivo describir la experiencia de ser hermana de una persona con Trastornos
del Espectro del Autismo. Se trata de un estudio descriptivo, de enfoque cualitativo, realizado en Brasilia.
Se realizaron entrevistas semiestructuradas con siete hermanas de personas con trastornos autisticos,
seleccionadas por muestreo en bola de nieve. La recopilacién de datos tuvo lugar durante los meses de
noviembre y diciembre de 2017. Los datos fueron transcritos y sometidos al analisis de contenido
tematico. Se identificaron tres categorias: La experiencia de percibir al hermano con Trastorno del
Espectro del Autismo; convivencias y relaciones familiares; y Cuidar del hermano con Trastorno del
Espectro del Autismo. El nivel de implicacién en el cuidado del hermano con autismo fue considerado
extremo por la mayoria de las hermanas e impacta en las opciones profesionales, comportamientos
personales y maduracién precoz. Es importante dar visibilidad a las necesidades de cuidado en salud de
las hermanas de personas con autismo, pues estan sujetas a sobrecarga y sufrimiento psiquico al asumir
responsabilidades mas alla del papel fraterno.

Descriptores: Transtorno autistico; Relaciones entre hermanos; Relaciones familiares.
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INTRODUCAO

s Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) sdo caracterizados por alteracdes do

comportamento, da linguagem e comunicacdo, além de dificuldades para construir e

manter lagos sociais, os quais se manifestam com grandes varia¢des individuais, mas
em geral sdo severos, persistentes e impactam diretamente na dindmica familiar?2.

Em decorréncia da vulnerabilidade da pessoa com TEA, dada a elevada dependéncia de
cuidados basicos e especializados, a familia continuamente se encontra em estado de mudanga
e adaptagdo e, muitas vezes, em sobrecarga aos pais, que limitam o tempo em que eles poderiam
passar com o outro filho. Nesse contexto, muitos irmados procuram ajudar os pais, cuidando
diretamente do irmao com TEA como, por exemplo, ajudando-o na alimentagdo e na higiene,
mas também podem, por vezes, contribuir indiretamente nos afazeres de casa3+.

Além dessas dificuldades que os irmdos de pessoas com autismo vivenciam,
normalmente o diagnostico ndo é explicado pela familia, o que pode comprometer a
convivéncia com o irmdo com TEA, visto que ndo sdo instruidos completamente sobre a
situacdo e os comportamentos do irmaos.

Outra dificuldade expressada pelos irmaos de pessoas com TEA é a maior permanéncia
na residéncia e diminuicdo das interacdes sociais, que sdo consequéncias do preconceito
sofrido por terem um irmao com autismo#.

Existem varios estudos sobre a relacao mae e filho com autismo®7:8, porém ha escassez
de estudos com irmds de pessoas com TEA que foquem e abordem essa populacdo para
compreender como se sentem e percebem a convivéncia e o envolvimento no cuidado do irmao
com TEA, uma vez que também necessitam de cuidados frente a priorizacdo de atencdo que o
irmdo com autismo exige da familia.

Desta forma, considerando que a experiéncia de ser irma envolve relagdes afetivas e
dimensdes simbdlicas, ou seja, constitui-se, a luz do referencial tedrico do Interacionismo
Simbélico?, como um fendmeno social intercedido por agdes, interacdes, comportamentos e
atitudes, apresenta-se a seguinte questdo de pesquisa: Como é vivenciada a experiéncia de ser
irmd de uma pessoa com TEA? Assim, este estudo tem como objetivo descrever a experiéncia de ser
irma de uma pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA).

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa, realizada em Brasilia,
capital do Distrito Federal, Brasil, com 7 irmas de pessoas com TEA, fundamentada no
Interacionismo Simbdlico (IS).

O IS constitui-se de trés premissas basicas: (a) os seres humanos agem em relacao ao
mundo com base nos significados que este lhe oferece; (b) tais significados sao oriundos da
interacdo social estabelecida com outros; e (c) esses significados sdo manipulados e
modificados através de processos interpretativos utilizados pela pessoa ao se relacionar com
os elementos com que entra em contato®. Diante da perspectiva do IS e do escopo da presente
pesquisa, considera-se que o significado de ser irma emerge a partir do processo de interagdo
entre as irmas e os respectivos irmaos com TEA.

Os critérios de inclusdo foram: adultos, adolescentes ou criangas com pelo menos 08
anos de idade, que apresentassem desenvolvimento neurotipico auto referido ou referido pelos
pais e/ou responsaveis, que tivessem ao menos um(a) irmdo(a) diagnosticado com autismo e
morassem na mesma residéncia deste irmao. O critério para esse recorte de idade considerou
minimamente o estagio de desenvolvimento cognitivo dos participantes em idade escolar, para
favorecer a condugdo e realizacdo das entrevistas, porém nao houve nenhuma participante com
essa idade.

A amostragem foi do tipo bola de neve, uma amostra ndo probabilistica usada para
pesquisar populagdes delicadas e dificeis de serem estudadas, que precisam de privacidade, e
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se inicia com documentos e/ou informantes, chamados de sementes, com vistas a localizar
pessoas especificas para a pesquisalf.

No caso, o Movimento Orgulho Autista Brasil (MOAB), Organizacdao Nao Governamental
(ONG) sem fins lucrativos, que atua para melhoria da qualidade de vida das pessoas com TEA e
de seus familiares, divulgou a pesquisa para as sementes iniciais, que foram os familiares
vinculados a ONG11. Destaca-se que a amostra foi definida por critério de saturacdo dos dados,
ou seja, a partir da repeticdo de dados em um determinado nimero de entrevistas!2.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de novembro e dezembro de 2017, por meio de
entrevista semiestruturada, baseada em um roteiro composto por perguntas referentes a
caracterizacdo dos participantes e de seus irmdos com TEA e a experiéncia de ser irma de uma
pessoa com TEA.

O roteiro foi elaborado pelas pesquisadoras e previamente testado. Nao houve necessidade
de alterar nenhum item do roteiro e, a entrevista piloto foi incluida no corpus de dados
analisados, considerando-se em especial a limitacdo de acesso ao publico-alvo.

O contato entre pesquisadoras e participantes ocorreu inicialmente via mensagens
telefonicas, para agendamento do melhor dia e horario para realizacao das entrevistas, as quais
foram realizadas presencialmente e individualmente, em ambientes reservados e, tiveram
duragao aproximada de 30 minutos.

As entrevistas foram gravadas em dispositivo de audio digital para facilitar a obtencao do
didlogo e evitar a perda de dados significativos e, posteriormente, transcritas na integra. Por
sua vez, foi garantido o anonimato das participantes durante todas as etapas do processo.

Ressalta-se que a coleta de dados sé foi iniciada ap6s o consentimento das participantes,
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. No caso de participante
menor de idade - apenas um adolescente com 12 anos de idade, aplicou-se Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido, além de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido voltado
para a responsavel legal, que esteve presente durante toda a entrevista.

Os dados foram submetidos a andlise de contetido tematica na proposicao de Bardin,
seguindo as etapas de pré-analise, exploracao do material e categorizacdo de temas emergentes
das respostas das participantes, considerando diferencas e semelhancas?3.

0 presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia, CAAE 74844917.6.0000.0030 e protocolo nimero
2.331.709, em outubro de 2017, sendo observados todos os aspectos éticos previstos na
Resolucao n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saudel4.

Para preservar o anonimato na representacdo textual, codificou-se a identificacdo das
participantes pela letra I, seguida do numero arabico correspondente a ordem cronolégica das
entrevistas, resultando na codificagao: I1, 12, I3, ... 17.

RESULTADOS

Caracterizagdo dos participantes

A pesquisa foi composta por sete participantes do sexo feminino, com idades entre 12 e 34 anos,
média de 23 anos, sendo a maioria mais velha que os irmdos com TEA. Todas as participantes
tinham um Unico irmao do sexo masculino com TEA, com idades entre sete e 28 anos, média
15,6 anos, ou seja, a maioria na fase da adolescéncia.

Quanto ao perfil profissional, uma era estudante do ensino fundamental, quatro eram
estudantes universitarias, sendo duas da area da saude, e outras duas eram profissionais
liberais, a saber, advogadas. Destaca-se ainda que trés familias ndo contavam com a presenga
paterna.

A partir da andlise das entrevistas, emergiram trés categorias tematicas: “a experiéncia

n, u« »,

de perceber o irmdo com TEA”; “convivéncias e relacées familiares”; “cuidar do irmdo com TEA”.
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A experiéncia de perceber o irmdo com TEA

A descoberta do diagndstico pelas irmas envolveu desde reagdes de naturalidade até
dificuldades de aceitacdo e sofrimento, que foram influenciadas diretamente pela maneira
como a familia, em especial os pais, lidam e compartilham a noticia com as filhas.

A maioria dos pais lidou com o diagnéstico com naturalidade e demonstrou para as filhas
as diferengas que os irmaos com TEA tinham e poderiam ter, o que repercutiu em uma postura
despretensiosa das irmas frente ao autismo, transtorno que nao define o irmao para si, pois
este € considerado antes de tudo como sujeito. Destaca-se que quando a irma era mais nova que
o irmao com TEA, essa descoberta foi naturalizada ainda mais, visto que o referencial de crianca

passou a ser o irmdo com TEA, como nas falas:

Ser irmd do meu irmdo é como uma vivéncia qualquer. Eu fui descobrir que ele tinha autismo quando eu tinha uns 13,
14 anos. Porque isso nunca foi algo conversado, diariamente, por nés, na nossa casa. A gente nunca o rotulou como
autista (12).

Eu nunca tive uma reagdo de choque ao descobrir, pra mim, eu acho que foi muito natural mesmo assim. Porque jd
era aquilo que eu via todo dia [...]. Por ele ser mais velho que eu e eu ndo ter outros irmdos, eu ndo tenho outra
referéncia. Os meus pais contam que eu tive que ir pra escola muito cedo, justamente porque eu ndo tinha essa
consciéncia da diferenga. Ele era muito hiperativo, pulava o dia inteiro, escalava as janelas do apartamento, ele fazia
umas coisas assim e ai eu comecei a fazer tudo isso também (17).

Quando a familia teve maior dificuldade para aceitar o diagnéstico e elaborar o
significado deste, essa reagao refletiu-se no enfrentamento das irmas diante da descoberta do
irmdo com TEA, caracterizado por relatos de sofrimento, fuga e confusao:

0 dia que fecharam o diagndstico foi um dia que eu fui pra festa de uma tia [...]. Minha mde me chamou pra um canto
e me contou, eu fiquei confusa. Eu tive um baque, tem alguma coisa errada. Eu chorei muito. Fui pra casa de uma
amiga, porque eu pedi pra ir pra ld, porque eu ndo queria lidar muito com isso. Eu meio que fugi (13).

Quando descobrimos, a minha mde ficou chocada, o meu pai ficou meio que se perguntando por que. A familia teve
uma crise e depois foi se acostumando [...] Os meus pais me explicaram. Ai eu jd entendi um pouco. Eu realmente ndo
me identifiquei nesse comego (14).

As irmas perceberam e referiram algumas caracteristicas do irmao que relacionam ao
autismo como dificuldades na comunicagdo e na interagao social, alteragdes comportamentais
e na coordena¢do motora, além de algumas facilidades no aprendizado de novas habilidades
intelectuais:

Ele ndo conversa, assim frases longas, ele fala frases curtas, fala o que ele quer, mas assim, ele jd junta palavras [...].
A vocalizagdo, as vezes, de algum fonema também é diferente [...] também tem dificuldade na coordenagdo motora,
ele nunca foi de cair [...], mas vocé vé que ele anda mais desengongado (13).

Em tecnologia ele é bem mais desenvolvido. Ele sabe um monte de coisa, assim, da internet. Ele aprendeu a falar inglés,
francés e espanhol sozinho! (14).

Nesse contexto, destaca-se que a superacdo dessas caracteristicas, comumente
associadas ao diagnéstico do autismo, foi valorizada pelas irmas como pequenas conquistas
diarias do irmado com TEA:

Sdo coisas que vocé ndo nota quando a crianga é neurotipica, que vocé acaba notando e dando maior valor, sdo coisas
pequenas mesmo, se vocé fala pra outra pessoa, a pessoa ndo entende, mas eu acho isso muito legal. Aprender a dar
valor nas pequenas coisinhas, um exemplo disso foi quando eles pararam de andar na ponta do pé (11).

Convivéncias e relagdes familiares

Nesta categoria destacam-se trés padroes interacionais importantes: a interagdo entre as irmas
com desenvolvimento neurotipico e com TEA; a interacdo entre pais e filhas com
desenvolvimento neurotipico e a interagdo entre pais e filhos com TEA. A primeira destaca a
interacdo e a convivéncia entre os irmaos, e, a segunda, juntamente com terceira, envolve a
diferenca entre as percepg¢des das participantes sobre a relacdo delas com seus pais e desses
com os filhos com TEA.

As relagdes fraternais sdo permeadas de companheirismo, carinho e cuidado, sendo os
irmdos com TEA admirados por suas irmas principalmente pela sensibilidade e pureza que
demonstram. Em contrapartida, a agressividade é um comportamento comum nos irmaos com
TEA, que dificulta a convivéncia e gera muitas tensodes nas relagoes:
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Hoje em dia é complicado ser irmd dele. A gente ama demais! Mas as vezes é dificil. O que eu menos gosto é a
agressividade e essas alteragées de humor [...]. Que ele td aqui com vocé e de repente ele bate. E ele ndo aceita duas
pessoas; se ele quer ficar comigo, ele te bate [...] (15).

Eu mais gosto da pureza dele. Ele é muito puro, vocé vé que ele ndo tem maldade nenhuma, ele é uma pessoa muito
boa. Ele vai ser uma eterna crianga pra gente, vai ter a pureza o resto da vida. (16)

Segundo as percepg¢des das irmds entrevistadas, os irmaos com TEA tém um aprec¢o
muito grande quando as irmas lhes dao atencdo, as quais muitas vezes estdo ausentes devido a
rotina intensa de trabalho e/ou estudo. Nos momentos de interagdo, destacam-se atividades e
programas de lazer caseiros como assistir séries, filmes e desenhos animados na televisao,
desenhar e brincar. Apenas algumas irmas saem para passear e ir a eventos educativos, a
maioria evita devido as necessidades que os irmaos demandam e aos preconceitos que as

outras pessoas tém em relacdo ao TEA:

A gente assiste série juntos|...] A gente vé muita televisdo [...] Para sair que é mais complicado porque um irmdo
demanda uma coisa e o outro demanda outra [...]. As saidas acabam sendo muito voltadas paras necessidades do mais
novo (I11).

O cuidado com o meu irmdo é muito questdo de ndo deixar ele sozinho, que ndo tem muita crianga pra brincar, e
quando acha crianga, elas ndo tém muita paciéncia, ficam excluindo. A gente tenta levar, mas ele ndo quer, porque
ele percebe. Ele fica meio triste[...]. Entdo a gente acaba brincando mais com ele em casa mesmo (15).

As relacOes entre as participantes e seus pais, em geral, sdo consideradas boas e
envolvem amizade e cumplicidade. Contudo, as irmas percebem diferencas entre as relacdes
dos pais com elas e dos pais com os irmaos com TEA, que se tornam o centro da atencao e da
vida dos pais, os quais muitas vezes superprotegem os filhos com TEA e adaptam-se as rotinas

desses filhos:

Com a minha mde sempre foi assim, o xodo, porque ele é o mais novo, por ele ser o tinico menino e ainda ser especial,
ele é muito superprotegido por ela que até hoje pra tomar banho tem que ter alguém com ele (13).

Eu acho que os meus pais se adaptaram demais a ele. Eu acho que ele que tinha que ser mais adaptdvel a gente. [...]
acho que os meus pais pararam a vida deles por conta disso (17).

A convivéncia das participantes com os pais, em especial com a mae costuma ser
reduzida devida as exigéncias de cuidado do irmado com TEA, que recaem principalmente sobre
a figura materna, o que gera lamentagdes pela falta de momentos mais frequentes com a mae,
considerados raridade pelas participantes:

Eu gosto de sair sozinha com a minha mde, a gente vai ao cinema, porque eu gosto muito da minha mde. Eu quero sé
estar com ela. SGo momentos raros, bem raros, que s6 aconteceram duas vezes [...] mas de sair com a minha mde eu
sinto falta (14).

Diferentemente do desejo por mais momentos com as mades, as participantes nao

expressam saudades pela interagdo com os pais. A convivéncia com a figura paterna ficou mais

restrita nas falas, visto que as participantes ndo costumam ter muito contato com o pai:
Com o meu pai, eu acho que a gente nunca fez nada, eu e ele. Nada, mas eu ndo sinto falta de um tempo com ele (13).

Cuidar do irméo com TEA

Esta categoria apresenta duas subcategorias “Afinal, somos irmds ou mdes?” e “Repercussdo na
vida das irmds”. A primeira remete ao grau de envolvimento no cuidado e a ambivaléncia de
papéis e sentimentos vivenciados pelas irmas. Ja a segunda revela as repercussoes de cuidar
dos irmaos com TEA na vida pessoal, social e profissional das participantes.

Afinal, somos irmds ou maes?

O grau de envolvimento das irmas no cuidado do irmdo com TEA é extremo e se reflete nas
acoes de cuidado geral como higiene basica, alimentagdo, administracio de medicamentos e
transporte.

As irmas assumem papel e nutrem sentimento materno desde a infancia por ajudarem
0os pais ou responsaveis no cuidado do irmdao com TEA. Mesmo que relatem ter um
relacionamento fraternal saudavel, esse sentimento materno ainda é concebido e vinculado a
atitudes de natureza superprotetiva, que remetem a um desejo ideal delas de afastamento e
exilio dos irmdos com TEA em relagdo a vida real. Em geral, as irmas se auto-impdem a
responsabilidade de cuidar do irmao com TEA, mas outras vezes, a prépria familia é que impoe
esta condicdo de cuidadora:
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Emrelagdo ao envolvimento no cuidado, para ser sincera, apesar de ser irmd, eu fui tipo uma “co-mde” deles. Eu tenho
vontade de colocar os meus irmdos numa bolha cor de rosa e deixar eles protegidos Id. [...]Minha mde sempre tentou
me tirar deste lugar. Jd teve uma época que a gente até brigou [...] Ela sempre tentou me tirar desse contexto e me
proteger desses pensamentos, de que eu tenho que ajudar ela e os meus irmdos, e eu continuo porque é uma coisa
minha. Eu que me coloco nesse lugar (11).

Eu ajudo muito o meu irmdo, quando os dois precisam trabalhar, eu cuido dele, dou janta, banho, escovo os dentes,
quando tem dever de casa, as vezes, eu ajudo também, ai eu sou meio que a segunda mde dele! Eu sou extremamente
envolvida nesse cuidado com o meu irmdo[...]. As vezes eu me sinto meio obrigada. Quando eles vdo sair, falam: vocé
quer ir? Eu falo: ndo, af eles falam: Ah, entdo vocé vai ter que cuidar do seu irmdo td? E eu fico: Ok, né? (14).

Repercussées na vida das irmas

As repercussoes de ter um irmao com TEA foi referido como uma experiéncia tanto positiva
como negativa. Algumas irmas relataram ser privadas de viver integralmente etapas da vida
como a adolescéncia e suspender um semestre de estudos na universidade por terem que

assumir responsabilidades desde cedo com o irmao e, portanto, amadurecerem precocemente:
Esse envolvimento influencia muito. Porque me fez amadurecer mais rdpido, o que eu ndo digo que foi bom, eu ndo
acho que isso é uma coisa boa. Eu perdi grande parte do final da infdncia e adolescéncia. Eu fui uma adolescente que
ndo saia, ndo s6 por causa deles, mas pelas condigdes, porque eles tomam remédio (11).

Eu tranquei o semestre. Pra ficar auxiliando ele, levando nas aulas e tudo, porque ele precisava. Eu falava: eu perder
um semestre? Eu pego depois. Mas ele perder agora, na infdncia? Faz uma diferenca muito grande. Ninguém falou
nada, eu que tranquei. Eu falei que era porque eu tinha perdido muita aula (15).

Todavia, outras percebem esse amadurecimento como algo positivo, que influenciou,
ainda que inconscientemente, na escolha da profissio na area da saude e de disciplinas

especificas relacionadas a tematica do autismo.

Sobre se a escolha do meu curso, psicologia, tem a ver com a minha relagdo com o meu irmdo, jd me perguntaram
muito! Assim, eu sé parei pra pensar depois que eu jd tinha escolhido [...](12).

Eu diria que em primeiro momento, eu ndo fui influenciada pela minha situagdo para escolher psicologia, mas quando
eu entrei, no dia que eu vim pro primeiro dia de aula, eu busquei em todas as matérias um viés pro autismo (13).

Além disso, o compromisso de cuidar do irmdo impacta na vida social, refletido em
privacdes de momentos de convivéncia com amigos. No ambito amoroso, o que mais interfere
sdo as preocupagdes e impasses futuros envolvendo planos para constituicdo de uma nova
familia independente em meio as obrigacdes e responsabilidades de cuidado com o irmdo com
TEA:

Eu estou com um namoro firme e o rapaz falou sobre noivado e ai eu penso: como assim noivado? Porque daqui a
alguns anos eu tenho que cuidar dos meus irmdos, serd que vocé vai aceitar? O meu primeiro namoro foi ano passado.
Antes eu ndo ficava com nenhum ou eu expulsava todo mundo, porque eu fui criando uma parede (11).

DISCUSSAO

As irmas de pessoas com TEA também sdo afetadas pelo diagndstico, que interrompe a
idealizacao de um irmao neurotipico. A forma como o diagnostico é comunicado interfere na
compreensao do transtorno. Em geral, ha insuficiéncia de explicacdo do diagndstico para airma,
que diante da descoberta sente-se triste por perceber que o irmdo com TEA é diferente ao
conviver com ele. Ainda que a comunica¢ao do diagnostico seja explicita ou velada, os irmaos
sdo afetados pela noticia de ter um irmao com TEA?>.

0 momento da revelacao do diagnostico é fragil, complicado e arduo para os familiares.
Com isso, o didlogo deve ser realizado de forma a explicar o transtorno com clareza e exatidao
sobre as causas e manifesta¢des clinicas, uma vez que isso melhora a aceitagao do TEA pela
familia e influencia suas expectativas?e.

Os resultados do presente estudo revelaram que para as irmas mais novas, a descoberta
foi demorada e o diagndstico, naturalizado, ja que o seu referencial de crianca era o irmao com
TEA. A diferenca de faixa etaria tem relacdo direta com a percepcao da irma em relagdo as
caracteristicas associadas do autismo, o que foi evidenciado em um estudo em que irmaos mais
velhos percebiam que o irmdo com TEA tinha um desenvolvimento atipico para a idade,
enquanto os irmaos com idades préximas suspeitavam do diagnéstico devido as diferencas de
tratamento evidenciadas pelos pais?”.
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As irmas consideram os irmdaos com TEA como um sujeito e constroem relagdes
fraternais permeadas de carinho, companheirismo e cuidado, o corrobora com outro estudo
que evidenciou que os sentimentos de amor, preocupacgao e paciéncia estdo presentes, em sua
maioria, nas relagdes entre o irmao neurotipico e o irmao com TEA8 Mesmo com maior
adversidade e pressao por parte das familias, os irmdos sdo gratos pelo seu relacionamento
com o irmao com TEA™.

Estudo que investigou as repercussdes do autismo no subsistema fraterno na
perspectiva de irmaos adultos verificou que os irmaos preferem cuidar do irmdo com TEA a
desenvolver ciimes e rivalidades, reacdes comumente manifestadas entre irmdos com
desenvolvimento neurotipico.

Apesar das irmas terem uma relacao boa e gostarem da pureza e sensibilidade do irmao,
elas ndo apreciam a agressividade manifestada por eles. De acordo com outro estudo, os
comportamentos que os irmdos mais gostam sao os carinhos e a demonstracao de felicidade.
Porém, consideram ruim e conflituoso quando o irmdo com TEA morde, grita, faz muito barulho
e estd agitado?0.

Nos momentos de interacdo, destacaram-se atividades de lazer caseiras. A maioria das
irmas evita sair devido as necessidades que os irmdos demandam e aos preconceitos que as
outras pessoas tém em relacdo ao diagnostico de TEA. A interagdo entre os irmdos pode ser
complicada, dependendo do grau de severidade do TEA, uma vez que se torna mais dificil de
brincar com o irmdo quando o quadro deste é grave. Além disso, apds o diagnéstico, as familias
deixam de realizar alguns programas por receio do comportamento da pessoa com TEA
acarretar em dificuldades de aceitacio e compreensdo pela sociedade, o que requer
planejamento e adaptacdo das atividades sociais da familial’.

As percepgdes das irmas sobre as relagdes entre elas e os pais, e entre os pais e os irmaos,
é de que os irmaos se tornam o centro da atenc¢do e da vida dos pais. Destaca-se que algumas
participantes relataram que os pais superprotegem os irmados com TEA e adaptam-se a rotina
desses filhos. Os pais tendem a ser mais tolerantes e menos rigorosos com os filhos com
deficiéncia a fim de protegé-los?21.

As irmas falam mais de sua convivéncia com a mae e da falta que sentem de momentos
junto a elas do que da convivéncia com os pais, porém, deve-se considerar que os pais das
participantes sao, em sua maioria, ausentes. Evidencia-se na literatura que as maes de filhos
com TEA relatam que a sua rotina é dedicada aos cuidados do filho com autismo, muitas vezes
precisando abandonar sua profissdo, uma vez que o papel de cuidadora é normalmente
designado pela sociedade a mulherl8. Ante o apoio familiar fragilizado e a auséncia da figura
paterna, a rede de apoio de cuidados reduz-se, por vezes, apenas a mae e ao filho neurotipico?”.

As irmds, para ajudarem as suas maes sobrecarregadas com o filho com autismo, tém um
grau de envolvimento extremo no cuidado do irmdo com TEA. As participantes relataram
realizar cuidados gerais como higiene basica, alimentacao, administracdao de medicamentos e
transporte, o que esta em consonancia com outros estudos que verificaram que irmaos auxiliam
seus irmdos com TEA desde a infancia, antes mesmo de isso ser necessario, e realizam em geral
cuidados gerais como higiene, transporte e tarefas domésticas para descentralizar as
obrigacdes da mael>17,

Esse envolvimento e responsabilidade cada vez maiores em relacao aos cuidados basicos
e tarefas domésticas, na percepcao das irmas, configuram uma mudanca de papel de natureza
mais maternal do que fraternal?l. O sentimento de maternidade esta vinculado com o desejo de
proteger os irmaos com TEA e é considerado como um dos sentimentos mais prevalentes?>.

Evidencia-se assim a reproducdo de papéis historicamente vinculados ao género
feminino, a saber, a tarefa do cuidado, de mae cuidadora, algo considerado inerente e inato ao
modo de ser mulher, que no imaginario patriarcal ndo pertence ao universo masculino, ja que
a este cabe o desprendimento de tarefas do ambito intrafamiliar para produzir na esfera ptblica
e obter o sustento financeiro para a familia2223,
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Apesar do crescente processo de transformacdo desses papéis, a ideia hegemonica do
feminino como lugar do cuidado aos filhos e das tarefas domésticas ainda predomina, o que
repercute em iniquidades profundas de género. Estudo realizado com familiares de criancas e
adolescentes usuarios de servigos de saude mental revelou que os cuidados eram realizados
predominantemente por mulheres, independentemente de quem era o familiar provedor da
renda da casa, tal que a tendéncia da mulher de ir para o mercado de trabalho nao era
acompanhada pela tendéncia do homem de cuidar da vida doméstica, o que resultava na dupla
jornada feminina?23.

O cuidado ao irmdo geralmente é auto-imposto pelas irmas, porém, na percep¢ao da
minoria das participantes desse estudo, a familia também pode imp6-lo, o que vai de encontro
com outras pesquisas, que apontam que a minoria dos irmaos tiveram as responsabilidades
impostas pelos pais e decidiram cuidar do irmdo devido as necessidades que esse
apresentavals 21,

Ser irma de uma pessoa com TEA afeta aspectos como comportamentos pessoais,
escolhas profissionais - cursos na area de saide e amadurecimento precoce, este ultimo em
especial pela necessidade de se mostrarem fortes perante os pais, que ja estdo muito
preocupados e ocupados com o filho com autismo?”’.

0 impacto do envolvimento no cuidado do irmdo com TEA também influencia no ambito
social ao privar relacionamentos de amizade e amorosos, esse ultimo sendo mais afetado por
preocupacdes com o futuro. As irmas de pessoas com TEA assumem que serdo responsaveis
por seus irmdos no futuro apds a morte dos pais, consistindo em uma das suas maiores
preocupacdes, aflicdo que ¢é diminuida quando ha outro irmdo para dividir as
responsabilidades?>17,

0 envolvimento no cuidado repercute em privagoes, preocupagdes com o futuro e até
mesmo na escolha profissional das irmas, e, aponta mais uma vez para uma relacao direta com
o género, uma identidade feminina valorizada pelo trabalho de cuidado e pela responsabilidade
na geracdo e manutencdo da prole com extrema devocdo e auto-sacrificio, atitudes tdo
admiradas no universo simbdlico da maternidade da sociedade patriarcal22.

CONCLUSAO

Este estudo possibilitou explorar e conhecer a experiéncia de irmas de pessoa com TEA
em relacdo ao impacto do diagndstico, a convivéncia e ao envolvimento no cuidado do irmao.

Como limitagdes desse estudo verifica-se que a amostra limitada e restrita a
participantes jovens do sexo feminino impede a generalizacdo dos resultados encontrados.
Ressalta-se que ndo se determinou que a amostra fosse composta apenas por participantes do
sexo feminino, pelo contrario, a ideia era incluir participantes de ambos os sexos e de diferentes
idades, porém dois potenciais participantes do sexo masculino indicados ndo puderam
participar da pesquisa por falta de disponibilidade de horario.

Essa limitagdo expoOe a necessidade de estudos futuros serem realizados com amostra
mista, envolvendo ambos os sexos, ou mesmo apenas com participantes do sexo masculino para
investigar e aprofundar a percepgao de ser e ter um irmao com TEA a partir das diferengas de
género.

Esta pesquisa pode ser utilizada para agregar conhecimentos técnico-cientificos na area
da saude mental infanto-juvenil e na area da enfermagem, ampliando a necessidade de se
realizarem cada vez mais cuidados em satide centrados ndo somente na pessoa com TEA, mas
também em sua familia, em especial nos irmaos.

E importante que a enfermagem dé destaque as necessidades de cuidado em satde das
irmas de pessoas com TEA, uma vez que ao estarem extremamente envolvidos no cuidado e
assumirem responsabilidades para além do papel fraterno, os irmaos podem estar sujeitos a
sobrecargas e sofrimentos psiquicos.
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