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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,
Brasil. 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 implicacion 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 maduracion precoz. Es importante dar visibilidad a las necesidades de
cuidado en salud de las hermanas de personas con autismo, pues estdn sujetas a sobrecarga y
sufrimiento psiquico al asumir responsabilidades mas alla del papel fraterno.

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

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 irmds 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 irmao com Transtorno do
Espectro do Autismo; Convivéncias e relacdes familiares; e Cuidar do irmdo com Transtorno do Espectro
do Autismo. O nivel de envolvimento no cuidado do irmdo 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 irmés 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 irmaos; 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, Brazil. 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.
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INTRODUCCION

os trastornos del espectro del autismo (TEA) se caracterizan por alteraciones del

comportamiento, del lenguaje y de la comunicacién, ademas de dificultades para

construir y mantener lazos sociales, que se manifiestan con grandes variaciones
individuales, pero en general son severos, persistentes e impactan directamente en la dinamica
familiar?2.

Como consecuencia de la vulnerabilidad de la persona con TEA, dada la elevada
dependencia de cuidados basicos y especializados, la familia se encuentra continuamente en
estado de cambio y adaptacion y, a menudo, sobrecargada a los padres, que limitan el tiempo
que pueden pasar con su otro hijo. En este contexto, muchos hermanos buscan ayudar a los
padres, cuidando directamente al hermano con TEA como, por ejemplo, ayudandolo en la
alimentacion y en la higiene, pero también pueden, a veces, contribuir indirectamente en los
quehaceres de casa3*.

Ademas de estas dificultades que los hermanos de personas con autismo experimentan,
normalmente el diagnéstico no es explicado por la familia, lo que puede comprometer la
convivencia con el hermano con TEA, ya que no son completamente instruidos sobre la
situacién y los comportamientos del hermano>.

Otra dificultad expresada por los hermanos de personas con TEA es la mayor
permanencia en la residencia y disminucién de las interacciones sociales, que son
consecuencias del prejuicio sufrido por tener un hermano con autismo#.

Hay varios estudios sobre la relacion madre-hijo con autismo®78, sin embargo, hay
escasez de estudios con hermanas de personas con TEA que se concentren y aborden a esa
poblacién para comprender como se sienten y perciben la convivencia y la implicacién en el
cuidado del hermano con TEA, ya que también necesitan cuidados frente a la priorizaciéon de
atencidn que el hermano con autismo exige de la familia.

De esta forma, considerando que la experiencia de ser hermana implica relaciones
afectivas y dimensiones simbdlicas, es decir, se constituye, a la luz del referencial teérico del
interaccionismo Simbolico?, como un fendmeno social intercedido por acciones, interacciones,
comportamientos y actitudes, se presenta la siguiente pregunta de investigacion: ;Como es
vivenciada la experiencia de ser hermana de una persona con TEA? Asi, este estudio tiene como
objetivo describir la experiencia de ser hermana de una persona con Trastornos del Espectro
del Autismo (TEA).

METODO

Se trata de una investigacion descriptiva, de enfoque cualitativo, realizada en Brasilia,
capital del Distrito Federal, Brasil, con 7 hermanas de personas con TEA, basada en el
interaccionismo simbdlico (IS).

El IS se constituye de tres premisas basicas: (a) los seres humanos actuan respecto al
mundo sobre la base de los significados que éste le ofrece; (b) tales significados proceden de la
interaccidn social establecida con otros; y (c) estos significados son manipulados y modificados
através de procesos interpretativos utilizados por la persona al relacionarse con los elementos
con los que entra en contacto. Ante la perspectiva del IS y el alcance de la presente investigacion,
se considera que el significado de ser hermana emerge a partir del proceso de interaccidn entre
las hermanas y los respectivos hermanos con TEA.

Los criterios de inclusion fueron: adultos, adolescentes o ninos de al menos 08 anos de
edad, que presentasen desarrollo neurotipico auto referido o referido por los padres y/o
responsables, que tuvieran al menos un(a) hermano(a) diagnosticado con autismo y vivieron
en la misma residencia que este hermano. El criterio para este recorte de edad considerd
minimamente la etapa de desarrollo cognitivo de los participantes en edad escolar, para
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favorecer la conduccion y realizacion de las entrevistas, pero no hubo ninguna participante con
esa edad.

El muestreo fue del tipo bola de nieve, una muestra no probabilistica usada para investigar
poblaciones dificiles de ser estudiadas y delicadas, que necesitan privacidad, y se inicia con
documentos y/o informadores, llamados semillas, con vistas a localizar personas especificas
para la encuesta 1.

En el caso, el Movimiento Orgullo Autista Brasil (MOAB), Organizacién No
Gubernamental (ONG) sin fines lucrativos, que actiia para mejorar la calidad de vida de las
personas con TEA y de sus familiares, divulgo la investigacién para las semillas iniciales, que
fueron los familiares vinculados a la ONG!L. Cabe sefnalar que la muestra se definié por criterios
de saturacion de los datos, es decir, a partir de la repeticion de datos en un determinado niimero
de entrevistas!2.

La recopilacidon de datos tuvo lugar durante los meses de noviembre y diciembre de
2017, a través de una entrevista semiestructurada, basada en un guién compuesto por
preguntas referentes a la caracterizacidn de los participantes y de sus hermanos con TEAy ala
experiencia de ser hermana de una persona con TEA.

El guién fue elaborado por las investigadoras y previamente probado. No hubo
necesidad de cambiar ningln elemento de la hoja de ruta y, la entrevista piloto fue incluida en
el corpus de datos analizados, considerandose en particular la limitacion del acceso al publico
destinatario.

El contacto entre investigadores y participantes ocurri6é inicialmente a través de
mensajes telefénicos, para programar el mejor dia y hora para realizar las entrevistas, las cuales
fueron realizadas presencialmente e individualmente, en entornos reservados y de duracién
aproximada de 30 minutos.

Las entrevistas fueron grabadas en un dispositivo de audio digital para facilitar la
obtencion del didlogo y evitar la pérdida de datos significativos y posteriormente transcritas en
su totalidad. A su vez, se garantizé el anonimato de las participantes durante todas las etapas
del proceso.

Se destaca que la recopilacidn de datos sélo se inicié después del consentimiento de los
participantes mediante la firma del Término de Consentimiento Libre y Aclarado. En el caso de
los participantes menores de edad - s6lo un adolescente de 12 afios de edad, se aplicé Término
de consentimiento libre y aclarado, ademdas de Término de consentimiento libre y aclarado
dirigido a la responsable legal, que estuvo presente durante toda la entrevista.

Los datos fueron sometidos al analisis de contenido tematico en la proposicién de
Bardin, siguiendo las etapas de pre-analisis, exploracion del material y categorizacién de temas
emergentes de las respuestas de las participantes, considerando diferencias y similitudes 13.

El presente estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacién de la Facultad
de Ciencias de la Salud de la Universidad de Brasilia, CAAE 74844917.6.0000.0030 y protocolo
numero 2.331.709, en octubre de 2017, se observan todos los aspectos éticos previstos en la
Resolucion n. 466/2012 del Consejo Nacional de Salud4.

Para preservar el anonimato en la representacion textual, se codifico la identificacién de
las participantes por la letra I, seguida del nimero ardbico correspondiente al orden
cronoldgico de las entrevistas, resultado en la codificacion: 11, 12, I3,... 17.

RESULTADOS
Caracterizacion de los participantes

La encuesta estuvo compuesta por siete participantes femeninas de entre 12 y 34 afios,
promedio de 23 afios, siendo la mayoria mayor que los hermanos con TEA. Todas las
participantes tenian un solo hermano varén con TEA de entre siete y 28 afos, promedio 15,6
afios, es decir, la mayoria en la fase de la adolescencia.
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En cuanto al perfil profesional, una era estudiante de primaria, cuatro eran estudiantes
universitarias, siendo dos de la area de la salud, y otras dos eran profesionales liberales, a saber,
abogadas. Se destaca también que tres familias no contaban con la presencia paterna.

A partir del andlisis de las entrevistas, emergieron tres categorias tematicas: “la

experiencia de percibir el hermano con TEA”; “convivencias y relaciones familiares”; “cuidar del
hermano con TEA”.

La experiencia de percibir al hermano con TEA

El descubrimiento del diagndstico por las hermanas involucré desde reacciones de
naturalidad hasta dificultades de aceptacién y sufrimiento, que fueron influenciadas
directamente por la manera como la familia, En particular, los padres manejan y comparten las
noticias con sus hijas.

La mayoria de los padres lidié con el diagnoéstico con naturalidad y demostré para las
hijas las diferencias que los hermanos con TEA tenian y podrian tener, lo que repercutié en una
postura sin pretensiones de las hermanas frente al autismo, trastorno que no define al hermano
para si, pues éste es considerado ante todo como sujeto. Se destaca que cuando la hermana era
mas joven que el hermano con TEA, ese descubrimiento fue naturalizada ain mas, ya que el
referente de nifio pasoé a ser el hermano con TEA, como en las hablas:

Ser hermana de mi hermano es como una experiencia cualquiera. Fui a descubrir que tenia autismo cuando tenia 13,
14 arnios. Porque eso nunca fue algo conversado, diariamente, por nosotros, en nuestra casa. La gente nunca lo
etiquetamos como autista (12).

Nunca tuve una reaccion de shock al descubrir, para mi, creo que fue muy natural de todos modos. Porque ya era lo
que veia todos los dias [...]. Como es mayor que yo y no tengo otros hermanos, no tengo otra referencia. Mis padres
dicen que tuve que ir a la escuela muy temprano, precisamente porque no tenia esa conciencia de la diferencia. El era
muy imperativo, saltaba todo el dia, escalaba las ventanas del apartamento, él hacia unas cosas asi y entonces yo
empecé a hacer todo eso también (17).

Cuando la familia tuvo mayor dificultad para aceptar el diagndstico y elaborar el
significado de éste, esa reaccién se reflej6 en el enfrentamiento de las hermanas ante el
descubrimiento del hermano con TEA, caracterizado por relatos de sufrimiento, fuga y
confusion:

El dia que cerraron el diagndstico fue un dia que fui a la fiesta de una tia [...]. Mi madre me llamé a una esquina y me
conté, me confundi. Tuve un golpe, algo anda mal. Lloré mucho. Fui a casa de una amiga porque le pedi que fuera alli,
porque no queria lidiar mucho con ello. Me escapé (13).

Cuando nos enteramos, mi madre se sorprendid, mi padre se preguntaba por qué. La familia tuvo una crisis y después
se fue acostumbrando [...] Mis padres me explicaron. Ahf ya entendi un poco. Realmente no me identifiqué en ese
principio (14).

Las hermanas percibieron y refirieron algunas caracteristicas del hermano que
relacionan al autismo como dificultades en la comunicacién y en la interacciéon social, cambios
de comportamiento y en la coordinacién motora, ademas de algunas facilidades en el
aprendizaje de nuevas habilidades intelectuales:

El no habla, frases tan largas, él habla frases cortas, habla lo que quiere, pero por lo tanto, él ya junta palabras |[...].
Lavocalizacién, a veces, de algiin fonema también es diferente [...] también tiene dificultad en la coordinacién motora,
nunca ha sido caer [...], pero se ve que camina mds torpe (13).

En tecnologia es mucho mds desarrollado. El sabe un montén de cosas, asi, de Internet. ;E'I aprendio a hablar inglés,
francés y espariol solo! (14).

En este contexto, se destaca que la superacién de estas caracteristicas, cominmente
asociadas al diagnostico del autismo, fue valorada por las hermanas como pequefias conquistas
diarias del hermano con TEA:

Son cosas que no notas cuando el nifio es neurotipico, que acabas notando y dando mds valor, son cosas pequerias
incluso, si se lo dices a otra persona, la persona no entiende, pero creo que es muy interesante. Aprender a dar valor
a las pequenias cosas, un ejemplo de esto fue cuando dejaron de caminar en la punta del pie (11).

Convivencias y relaciones familiares

En esta categoria destacan tres patrones interactuales importantes: la interaccion entre
las hermanas con desarrollo neurotipico y con TEA; la interaccién entre padres e hijas con
desarrollo neurotipico y la interaccion entre padres e hijos con TEA. La primera destaca la
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interaccidn y la convivencia entre los hermanos, y la segunda, juntamente con la tercera, implica
la diferencia entre las percepciones de las participantes sobre la relacion de ellas con sus padres
y de los hijos con TEA.

Las relaciones fraternas estan impregnadas de compafierismo, carifio y cuidado, siendo
los hermanos con TEA admirados por sus hermanas principalmente por la sensibilidad y pureza
que demuestran. En cambio, la agresividad es un comportamiento comun en los hermanos con

TEA, que dificulta la convivencia y genera muchas tensiones en las relaciones:

Hoy en dia es dificil ser su hermana. ;La gente ama demasiado! Pero a veces es dificil. Lo que menos me gusta es la
agresividad y estos cambios de humor [...]. Que él estd aqui con usted y de repente golpea. Y no acepta a dos personas;
si quiere estar conmigo, te golpea |[...] (15).

Me gusta mds su pureza. Es muy puro, ya ves que no tiene maldad, es una persona muy buena. El va a ser un eterno
nifio para nosotros, va a tener la pureza el resto de la vida. (16)

Segun las percepciones de las hermanas entrevistadas, los hermanos con TEA tienen un
aprecio muy grande cuando las hermanas les prestan atencion, las cuales a menudo estan
ausentes debido a la rutina intensa de trabajo y/o estudio. En los momentos de interaccién, se
destacan actividades y programas de ocio caseros como ver series, peliculas y dibujos animados
en la televisidn, dibujar y jugar. S6lo algunas hermanas salen a pasear e ir a eventos educativos,
la mayoria las evita debido a las necesidades que los hermanos demandan y a los prejuicios que

las otras personas tienen en relacion al TEA:

Vemos series juntos [...] Vemos mucha television [...] Para salir que es mds complicado porque un hermano demanda
una cosa y el otro demanda otra [...]. Las salidas terminan siendo muy enfocadas a las necesidades del mds joven (11).
El cuidado de mi hermano es cuestion de no dejarlo solo, que no tiene muchos nifios con los que jugar, y cuando
encuentras a un nhifio, no tienen mucha paciencia, se excluyen. Uno trata de tomar, pero él no quiere, porque se da
cuenta. Se pone un poco triste [...]. Entonces uno termina jugando mds con él en casa mismo (15).

Las relaciones entre las participantes y sus padres, en general, se consideran buenas e
implican amistad y complicidad. Sin embargo, las hermanas perciben diferencias entre las
relaciones de los padres con ellas y de los padres con los hermanos con TEA, que se convierten
en el centro de la atencién y de la vida de los padres, los cuales a menudo sobreprotegen a los

hijos con TEA y se adaptan a las rutinas de esos hijos:

Con mi madre siempre fue asi, el preferido, porque él es el mds joven, por ser el tinico nifio y atin ser especial, él es muy
sobreprotegido por ella que hasta hoy para barfiarse tiene que tener alguien con él (13).

Creo que mis padres se adaptaron demasiado a él. Creo que tenia que ser mds adaptable a nosotros. [...] Creo que mis
padres pararon sus vidas debido a esto (17).

La convivencia de las participantes con los padres, en particular con la madre, suele
reducirse debido a las exigencias de cuidado del hermano con TEA, que recaen principalmente
sobre la figura materna, lo que genera lamentaciones por la falta de momentos mas frecuentes

con la madre, considerados rareza por las participantes:
Me gusta salir sola con mi madre, vamos al cine, porque me gusta mucho mi madre. Yo sélo quiero estar con ella. Son
momentos raros, muy raros, que sélo sucedieron dos veces [...] pero de salir con mi madre que echo de menos (14).

A diferencia del deseo por mas momentos con las madres, las participantes no expresan
nostalgia por la interaccién con los padres. La convivencia con la figura paterna ha quedado
mas restringida en las hablas, ya que las participantes no suelen tener mucho contacto con el
padre:

Con mi padre, creo que nunca hicimos nada, él y yo. Nada, pero yo no echo de menos un tiempo con él (13).

Cuidar al hermano con TEA

Esta categoria presenta dos subcategorias “Después de todo, ;somos hermanas o madres?”
y “repercusion en la vida de las hermanas”. La primera se refiere al grado de implicacion en el
cuidado y la ambivalencia de papeles y sentimientos vividos por las hermanas. Ya la segunda
revela las repercusiones de cuidar a los hermanos con TEA en la vida personal, social y
profesional de las participantes.
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Después de todo, ;somos hermanas o madres?

El grado de implicacion de las hermanas en el cuidado del hermano con TEA es extremo
y se refleja en las acciones de cuidado general como higiene basica, alimentacion,
administraciéon de medicamentos y transporte.

Las hermanas asumen papel y nutren sentimiento materno desde la infancia por ayudar
a los padres o responsables en el cuidado del hermano con TEA. Aunque relaten tener una
relacién fraternal saludable, ese sentimiento materno todavia se concibe y se vincula a actitudes
de naturaleza sobreprotectora, que remiten a un deseo ideal de ellas de alejamiento y exilio de
los hermanos con TEA respecto a la vida real. En general, las hermanas se auto-imponen la
responsabilidad de cuidar al hermano con TEA, pero otras veces, la propia familia es la que

impone esta condicion de cuidadora:

En cuanto a la participacion en el cuidado, para ser sincera, a pesar de ser una hermana, yo era como su co-madre.
Tengo ganas de poner a mis hermanos en una burbuja de color rosa y dejarlos protegidos alli. [...]Mi madre siempre
intentd sacarme de este lugar. Hubo un tiempo en el que incluso peleamos [...] Ella siempre tratdé de sacarme de ese
contexto y protegerme de esos pensamientos, de que tengo que ayudarla a ella y a mis hermanos, y contintio porque
es algo mio. Yo me pongo en este lugar (11).

Ayudo mucho a mi hermano, cuando los dos tienen que trabajar, yo lo cuido, le doy cena, me bafio, me cepillo los
dientes, cuando tiene tarea, a veces le ayudo, jasi que soy como su segunda madre! Estoy muy involucrada en este
cuidado con mi hermanol...]. A veces me siento un poco obligada. Cuando salen, dicen: ;Quieres ir? Yo digo: no,
entonces ellos dicen: Ah, entonces tendrds que cuidar de tu hermano ;ok? Y yo digo: Ok, ;eh? (14).

Repercusiones en la vida de las hermanas

Las repercusiones de tener un hermano con TEA fueron referidas como una experiencia
tanto positiva como negativa. Algunas hermanas relataron ser privadas de vivir integralmente
etapas de la vida como la adolescencia y suspender un semestre de estudios en la universidad
por tener que asumir responsabilidades desde temprano con el hermano y, por lo tanto,

madurar precozmente:

Esta participacion influye mucho. Porque me hizo madurar mds rdpido, lo que no digo que era bueno, no creo que eso
es algo bueno. Me perdi gran parte del final de la infancia y la adolescencia. Yo era una adolescente que no salia, no
sélo por causa de ellos, sino por las condiciones, porque ellos toman la medicina (11).

Cerré el semestre. Para ayudarlo, llevdndolo a clases y todo, porque lo necesitaba. Yo hablaba: ;me pierdo un
semestre? Lo recojo después. ;Pero él perder ahora, en la infancia? Hace una diferencia muy grande. Nadie dijo nada,
yo que encerré. Le dije que era porque habia perdido mucha clase (15).

Sin embargo, otras perciben esta maduracién como algo positivo, que ha influido,
aunque inconscientemente, en la eleccion de la profesién en el dmbito de la salud y de

disciplinas especificas relacionadas con el tema del autismo.

Sobre si la eleccion de mi curso, la psicologia, tiene que ver con mi relacién con mi hermano, jme han preguntado
mucho! Asi que me detuve a pensar después de que ya habia elegido [...](12).

Yo diria que al principio, no estaba influenciada por mi situacién para elegir la psicologia, pero cuando entré, el dia
que vine para el primer dia de clase, busqué en todas las materias un sesgo pro autismo (I13).

Ademas, el compromiso de cuidar del hermano impacta en la vida social, reflejado en
privaciones de momentos de convivencia con amigos. En el ambito amoroso, lo que mas
interfiere son las preocupaciones y estancamientos futuros involucrando planes para la
constitucion de una nueva familia independiente en medio de las obligaciones y

responsabilidades de cuidado con el hermano con TEA:

Estoy en una relacién estable, y el chico habla de compromiso, y luego pienso: ;Qué quieres decir con compromiso?
Porque dentro de unos afios tengo que cuidar de mis hermanos, ;vas a aceptar? Mi primer noviazgo fue el afio pasado.
Antes no me quedaba con ninguno o echaba a todo el mundo, porque fui creando una pared (11).

DISCUSION

Las hermanas de personas con TEA también son afectadas por el diagnéstico, que
interrumpe la idealizacién de un hermano neurotipico. La forma en que se comunica el
diagnostico interfiere con la comprension del trastorno. En general, hay insuficiencia de
explicacidn del diagndstico para la hermana, que ante el descubrimiento se siente triste al darse
cuenta que el hermano con TEA es diferente al convivir con él. Aunque la comunicacion del
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diagnostico sea explicita o velada, los hermanos son afectados por la noticia de tener un
hermano con TEA15.

El momento de la revelacion del diagnostico es fragil, complicado y arduo para los
familiares. Con esto, el didlogo debe ser realizado de forma a explicar el trastorno con claridad
y exactitud sobre las causas y manifestaciones clinicas, ya que esto mejora la aceptacion del
TEA por la familia e influye en sus expectativas 1°.

Los resultados de este estudio revelaron que para las hermanas mas jovenes, el
descubrimiento fue largo y el diagnéstico, naturalizado, ya que su referencia de nifio era el
hermano con TEA. La diferencia de edad tiene relacién directa con la percepcion de la hermana
en relacién a las caracteristicas asociadas del autismo, lo que fue evidenciado en un estudio en
el que hermanos mayores percibian que el hermano con TEA tenia un desarrollo atipico parala
edad, mientras que los hermanos con edades cercanas sospechaban del diagnostico debido a
las diferencias de tratamiento evidenciadas por los pais?’.

Las hermanas consideran a los hermanos con TEA como un sujeto y construyen
relaciones fraternas impregnadas de carifio, compafierismo y cuidado, lo corrobora con otro
estudio que evidenci6 que los sentimientos de amor, preocupacién y paciencia estan presentes,
en su mayoria, en las relaciones entre el hermano neurotipico y el hermano con TEA!8, Incluso
con mayor adversidad y presion por parte de las familias, los hermanos estan agradecidos por
su relacion con el hermano con TEA?°.

Estudio que investigd las repercusiones del autismo en el subsistema fraterno en la
perspectiva de hermanos adultos constaté que los hermanos prefieren cuidar del hermano con
TEA a desarrollar celos y rivalidades, reacciones cominmente manifestadas entre hermanos
con desarrollo neurotipico*.

Aunque las hermanas tienen una buena relacion y les gusta la pureza y sensibilidad del
hermano, no aprecian la agresividad manifestada por ellos. Segin otro estudio, los
comportamientos que mas les gustan a los hermanos son los carifios y la demostraciéon de
felicidad. Sin embargo, lo consideran malo y conflictivo cuando el hermano con TEA muerde,
grita, hace mucho ruido y esta agitado?°.

En los momentos de interaccidn, se destacaron actividades de ocio caseras. La mayoria
de las hermanas evita salir debido a las necesidades que los hermanos demandan y a los
prejuicios que las otras personas tienen en relacion al diagnostico de TEA. La interaccion entre
hermanos puede ser complicada, dependiendo del grado de severidad del TEA, ya que se hace
mas dificil jugar con el hermano cuando el cuadro de éste es grave. Ademas, tras el diagndstico,
las familias dejan de realizar algunos programas por miedo al comportamiento de la persona
con TEA acarrear en dificultades de aceptacién y comprensién por la sociedad, lo que requiere
planificacion y adaptacion de las actividades sociales de la familia 17.

Las percepciones de las hermanas sobre las relaciones entre ellas y los padres, y entre
los padres y los hermanos, es que los hermanos se convierten en el centro de la atencion y de la
vida de los padres. Se destaca que algunas participantes relataron que los padres sobreprotegen
a los hermanos con TEA y se adaptan a la rutina de esos hijos. Los padres tienden a ser mas
tolerantes y menos estrictos con los hijos con discapacidad con el fin de protegerlos?21.

Las hermanas hablan mas de su convivencia con la madre y de la falta de momentos junto
a ellas que de la convivencia con los padres, pero hay que considerar que los padres de las
participantes estan, en su mayoria, ausentes. Se evidencia en la literatura que las madres de
hijos con TEA relatan que su rutina esta dedicada al cuidado del hijo con autismo, muchas veces
necesitando abandonar su profesion, ya que el papel de cuidadora es normalmente designado
por la sociedad a la mujer 18. Ante la fragilizacion del apoyo familiar y la ausencia de la figura
paterna, la red de apoyo de cuidados se reduce a veces sélo a la madre y al hijo neurotipico?’.

Las hermanas, para ayudar a sus madres sobrecargadas con su hijo con autismo, tienen
un grado de implicacién extremo en el cuidado del hermano con TEA. Las participantes
relataron realizar cuidados generales como higiene basica, alimentacion, administracion de

45 http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs/index REFACS (online) Jan/Mar 2020; 8(1):39-48



REFACS (online) Ene/Mar 2020; 8(1) Transtornos del Espectro Autista

medicamentos y transporte, lo que estd en consonancia con otros estudios que verificaron que
hermanos auxilian a sus hermanos con TEA desde la infancia, antes incluso de que esto sea
necesario, y realizan en general cuidados generales como higiene, transporte y tareas
domésticas para descentralizar las obligaciones de la madre 1517,

Esta implicacién y responsabilidad cada vez mayores en relacion con los cuidados
basicos y las tareas domésticas, en la percepcion de las hermanas, configuran un cambio de
papel de naturaleza mas maternal que fraternal?!. El sentimiento de maternidad esta vinculado
con el deseo de proteger a los hermanos con TEA y es considerado como uno de los
sentimientos mas prevalentes?>,

Se evidencia asi la reproduccién de papeles histéricamente vinculados al género
femenino, a saber, la tarea del cuidado, de madre cuidadora, algo considerado inherente e
innato al modo de ser mujer, que en el imaginario patriarcal no pertenece al universo
masculino, ya que a éste corresponde el desprendimiento de tareas del ambito intrafamiliar
para producir en la esfera publica y obtener el sustento financiero para la familia 22.23,

A pesar del creciente proceso de transformacion de estos papeles, la idea hegeménica de
lo femenino como lugar del cuidado a los hijos y de las tareas domésticas ain predomina, lo que
repercute en iniquidades profundas de género. Estudio realizado con familiares de nifios y
adolescentes usuarios de servicios de salud mental revelé que los cuidados eran realizados
predominantemente por mujeres, independientemente de quién era el familiar proveedor de
larenta de la casa, que la tendencia de la mujer a ir al mercado de trabajo no estaba acompafiada
por la tendencia del hombre a cuidar de la vida doméstica, lo que resultaba en la doble jornada
femina?3.

El cuidado del hermano generalmente es autoimpuesto por las hermanas, pero en la
percepcion de la minoria de participantes de ese estudio, la familia también puede imponerlo,
lo que va de encuentro con otras investigaciones, que sefialan que la minoria de los hermanos
tuvieron las responsabilidades impuestas por los padres y decidieron cuidar del hermano
debido a las necesidades que éste presentaba 15 21,

Ser hermana de una persona con TEA afecta aspectos como comportamientos
personales, opciones profesionales - cursos en el area de salud y maduracién temprana, este
ultimo en especial por la necesidad de mostrarse fuertes ante los padres, que ya estan muy
preocupados y ocupados con su hijo con autismol7.

El impacto de la participacion en el cuidado del hermano con TEA también influye en el
ambito social al privar relaciones de amistad y amorosos, este ultimo siendo mas afectado por
preocupaciones con el futuro. Las hermanas de personas con TEA asumen que seran
responsables por sus hermanos en el futuro después de la muerte de los padres, consistiendo
en una de sus mayores preocupaciones, afliccién que se disminuye cuando hay otro hermano
para dividir las responsabilidad?>17.

La participacion en el cuidado repercute en las privaciones, preocupaciones por el futuro
e incluso en la eleccidn profesional de las hermanas, y, una vez mas, apunta a una relaciéon
directa con el género, una identidad femenina valorada por el trabajo de cuidado y por la
responsabilidad en la generaciéon y mantenimiento de la prole con extrema devocién y
autosacrificio, actitudes tan admiradas en el universo simboélico de la maternidad de la sociedad
patriarcal?2.

CONCLUSION

Este estudio permitié explorar y conocer la experiencia de hermanas de persona con
TEA en relacion al impacto del diagnostico, a la convivencia y a la participacion en el cuidado
del hermano.

Como limitaciones de este estudio se observa que la muestra limitada y restringida a
participantes jovenes del sexo femenino impide la generalizacion de los resultados
encontrados. Se observa que no se determind que la muestra estuviera compuesta inicamente

46 http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs/index REFACS (online) Jan/Mar 2020; 8(1):39-48



REFACS (online) Ene/Mar 2020; 8(1) Transtornos del Espectro Autista

por participantes femeninos, sino que la idea era incluir a participantes de ambos sexos y de
diferentes edades, sin embargo, dos posibles participantes masculinos no pudieron participar
en la busqueda por falta de disponibilidad de horario.

Esta limitacién pone de manifiesto la necesidad de que los estudios futuros se realicen
con muestras mixtas de ambos sexos, o incluso sélo con los participantes masculinos para
investigar y profundizar la percepciéon de ser y tener un hermano con TEA a partir de las
diferencias de género.

Esta investigacion puede ser utilizada para agregar conocimientos técnico-cientificos en
el area de la salud mental infanto-juvenil y en el area de la enfermeria, ampliando la necesidad
de realizar cada vez mas cuidados en salud centrados no sélo en la persona con TEA, sino
también en su familia, especialmente en los hermanos.

Es importante que la enfermeria destaque las necesidades de atencién en salud de las
hermanas de personas con TEA, ya que al estar extremadamente involucrados en el cuidado y
asumir responsabilidades mas alla del papel fraterno, los hermanos pueden estar sujetos a
sobrecargas y sufrimientos psiquicos.
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