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Repercussdes do autismo no subsistema
fraterno na perspectiva
de irmaos adultos

Impacts of autism in the fraternal
subsystem from adult
siblings” perspective
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Resumo

O autismo é um quadro clinico de inicio precoce que compromete o processo de desenvolvimento humano, especialmente
nos ambitos da comunicacao e da socializacdo. Desse modo, o objetivo principal deste estudo foi compreender as
repercussdes de ter um irmao com autismo na trajetéria de vida de sujeitos adultos. Para tanto, realizou-se uma pes-
quisa qualitativa com delineamento exploratério e transversal. A coleta de dados compreendeu entrevistas semies-
truturadas realizadas individualmente com quatro participantes adultos que tém irmaos autistas. Os resultados indicaram
gue a relacao fraterna foi afetada em decorréncia do transtorno austistico, influenciando nas escolhas pessoais e
modos de ser dos participantes, além de exigir-lhes uma rotina de cuidados diferenciada que se estende ao longo da
vida. Conclui-se que os irm&os de autistas precisam de suporte para enfrentar essa vivéncia. Assim, a Psicologia pode
auxiliar na ampliacdo da rede de apoio as familias, em especial na escuta desses irmaos.

Palavras-chave: Relacoes entre irméaos; Relacoes familiares; Transtorno autistico.

Abstract

Autism is a clinical condition with early onset that compromises the process of human development, especially in
communication and socialization areas. Therefore, the main objective of this study was to understand the impacts of
having an autistic sibling on the life course of adult subjects. A qualitative exploratory research with a transversal
design was carried out. Data were collected through semi-structured interviews conducted individually with four
adults with autistic siblings. The results indicated that the fraternal relationship was affected by having a sibling with
autism, influencing personal choices and traits of the respondents, besides demanding a specific and lifelong routine
care. It is concluded that bothers and sisters of individuals with autism need support to cope with it. Psychology can
contribute to expand family support groups and services, especially in terms of the sibling’s perspective.

Keywords: Sibling relations, Family relations, Autistic disorder.
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Atualmente, o autismo esta em evidéncia
em ambito nacional, tornando-se tematica para po-
liticas publicas na area da saude e da educacéo.
Em 2012, foi sancionada a Lei n° 12.764 que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(Brasil, 2012) e, em 2013, o Ministério da Saude
lancou as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da
Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo
(Brasil, 2013).

Contudo, embora o autismo tenha ocupado
lugar privilegiado no cenario contemporaneo, suas
causas e modalidades de intervencao permanecem
transitando entre o organico, o ambiental e o psi-
quico (Jerusalinsky, 2013). Portanto, é possivel en-
contrar diferentes etiologias e niveis de gravidade
desse diagnostico e, por isso, é importante com-
preender o autismo como um quadro clinico de
inicio precoce que compromete o processo de de-
senvolvimento humano, especialmente nos ambitos
da comunicacao e da interacado social (Facion, Ma-
rinho, & Rabelo, 2002; Goergen, 2013; Klin & Mer-
cadante, 2006; Schimidt, Dell’Aglio, & Bosa, 2007).

Além disso, é interessante destacar que
estudos atuais tém apresentado e discutido avancos
de base neurobioldgica na compreensao do autismo
(Garcias, 2013; Tuchman & Rapin, 2009). Ressalta-
-se ainda que o diagndstico em questdo é marcado,
sobretudo, pela incapacidade de estabelecer um
sistema adequado de comunicacdes com o ambien-
te social. Essas dificuldades podem ocorrer nao sé
devido ao atraso na aquisicao da linguagem e ao
uso estereotipado e repetitivo da fala, mas também
em decorréncia da falta de reciprocidade social e
emocional que o autista apresenta em suas relacoes
(Facion et al., 2002; Marcelli, 1998; Schimidt et al.,
2007). Destaca-se que tais caracteristicas sao per-
ceptiveis desde muito cedo, sendo mais evidentes
por volta do primeiro e segundo anos da crianca
(Marcelli, 1998; Smeha & Cezar, 2011), entretanto
é possivel observar sinais indicativos de autismo em
bebés ainda mais jovens (Jerusalinsky et al., 2013;
Lampreia, 2009).

Salienta-se que as dificuldades na comu-
nicacdo e na interacdo social afetam inclusive as
pessoas mais proximas ao autista e que estao dire-

tamente envolvidas em seus cuidados (Jerusalinsky
et al., 2013; Semensato & Bosa, 2013). Somada a
essas dificuldades, as pessoas com autismo também
se deparam com limitacoes na realizacao de ativi-
dades corriqueiras, como higiene e alimentacao, as
quais podem estar associadas aos comportamentos
rigidos, agressivos ou repetitivos apresentados por
eles. Em decorréncia disso, a necessidade de
cuidados diferenciados e a dependéncia dos pais e
demais cuidadores é acentuada, levando a familia
a constantes mudancas na sua rotina a fim de se
adaptar as caracteristicas do familiar com autismo
(Favero & Santos, 2005; Schmidt et al., 2007; Smeha
& Cezar, 2011).

Estas, em geral, sdo graves e persistentes,
mas € necessario salientar que existem particu-
laridades de cada autista e de cada dinadmica fami-
liar (Fernandes, 2009). Desse modo, o impacto do
diagnostico nas familias ndo pode ser desprezado
(Fernandes, 2009; Sifuentes & Bosa, 2010), pois
essas caracteristicas afetam os diversos membros
da familia nuclear e extensa. Assim, estudos tém se
preocupado em investigar as repercussoes do autis-
mo na familia, especialmente nos ambitos da dina-
mica familiar e da maternidade (Favero & Santos,
2005; Schmidt & Bosa, 2004; Schmidt et al., 2007;
Semensato & Bosa, 2013; Smeha & Cezar, 2011).

Por sua vez, pesquisas que apresentam os
impactos do transtorno autistico nos irmaos, em
geral, sdo de caradter quantitativo, comparativo
e/ou bibliogréfico, e discorrem, por exemplo, sobre
a qualidade de vida dos irmaos de autistas, e/ou a
qualidade das relacoes familiares, das interacoes
sociais e da comunicacéo (Araujo, Souza-Silva, &
D-Antino, 2012; Gomes & Bosa, 2004; Marciano,
2007; Pais, 2012; Smith & Elder, 2010; Vieira &
Fernandes, 2013; Yirmiya et al., 2006). Além disso,
também ja& se pesquisou a respeito do risco de
autismo em bebés irmaos de autistas (Lampreia,
2009) e rastreamento de sinais e sintomas do
diagnostico em irmaos (Mecca et al., 2011). No en-
tanto ainda sao insuficientes os estudos qualitativos
gue investigam o impacto do transtorno autistico
no subsistema fraterno na perspectiva de irmaos
adultos, com intuito de compreender as vivéncias e
significados atribuidos por esses sujeitos em relagcao




ao autismo do irmao e as repercussées em suas
vidas.

Por outro lado, os estudos sobre a relacao
fraterna entre irmaos com desenvolvimento tipico
também sdo insuficientes, dada a complexidade
dessa relacdo, e quando realizados tendem a foca-
lizar questdes como competicdo, ciime e/ou riva-
lidade (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2011). O que
nao pode ser desconsiderado é o fato de que a
relacdo entre irmaos interfere na dinamica familiar.
Uma vez que é na familia, em especial, por meio
das relacbes entre pais e irmaos, que ocorrem as
primeiras aprendizagens, o processo de socializacao
e consequentemente o desenvolvimento da perso-
nalidade (Fernandes, Alarcao, & Raposo, 2007). Nes-
se sentido, as relacdes fraternas sao fundamentais
na vida do sujeito, influenciando na estruturacao
da vida psiquica individual e também da social
(Goldsmid & Féres-Carneiro, 2011).

Ao considerar a hierarquia familiar, constata-
-se que 0s irmaos pertencem ao mesmo subsistema
e estabelecem uma relacdo mais igualitaria e dura-
doura (Muniz & Carneiro, 2012). Nesta, o vinculo
fraterno pode se tornar um dos lagcos mais ricos e
continuos, ja que pode durar da infancia até a
velhice do sujeito (Oliveira, 2006; Nufez, Rodrigues,
& Lanciano, 2007). Assim, as interacoes entre irmaos
sdo permeadas por inumeros sentimentos: rivali-
dade, competicao, ciimes, carinho, lealdade, com-
panheirismo, os quais sao, por vezes, ambivalentes.
Por isso, podem ser pensadas como um laboratério
de relacdes sociais, sendo modelo para as futuras e
demais interacoes realizadas para além do sistema
familiar (Oliveira, 2006; Silveira, 2002).

Por conseguinte, apds refletir acerca dos
impactos do autismo na familia e da importancia e
influéncia da relacao fraterna para a dinamica fami-
liar, individual e social do sujeito, o objetivo principal,
neste estudo, foi compreender a repercussao de ter
um irmao com autismo na trajetéria de vida de su-
jeitos adultos. Para tanto escutou-se a historia
singular de irmaos de autistas, resgatando a expe-
riéncia da relacdo fraterna, os sentimentos que per-
passam tal vivéncia, a rotina de cuidados, a relacdo
com a familia nuclear e extensa e as perspectivas
futuras dos participantes.

Método

Instrumentos

Nesta pesquisa a abordagem é qualitativa
com delineamento exploratério e transversal. Como
instrumentos para coleta de dados, utilizaram-se
entrevistas semiestruturadas, as quais seguiram um
roteiro com temas norteadores (percepcdes sobre
a relacao fraterna; sentimentos; rotina de cuidados;
repercussdes do autismo na familia e relacoes so-
ciais; influéncias nas escolhas e modo de ser; pers-
pectivas futuras). As entrevistas foram realizadas
individualmente, em locais escolhidos pelos par-
ticipantes, com duracdo aproximada de uma hora
e gravadas em audio.

Participantes

Os critérios de inclusdo para participar do
estudo foram: idade superior a 18 anos e ter um
irmdo com diagnostico de autismo que néo tivesse
outra condicao clinica ou doenca associada. A es-
colha dos participantes ocorreu por meio de indi-
cacoes. Além disso, também foram contatadas seis
instituicoes (de saude, educacao e/ou Organizacoes
Nao Governamentais [ONG], sendo quatro publi-
cas e duas privadas) que atendem a pessoas com
autismo, em uma cidade de médio porte do interior
do Rio Grande do Sul.

A composicao final dos participantes foi de
quatro irmaos adultos, os quais serdo apresentados
pelas denominacdes P1, P2, P3 e P4:

-P1: 19 anos, sexo masculino, solteiro, ensi-
no superior incompleto, sem filhos, tem duas irmas
(18 e seis anos), ambas autistas;

- P2: 33 anos, sexo masculino, solteiro, com
ensino superior, sem filhos, tem um irméo autista
(24 anos) e outra irma de 35 anos;

- P3: 33 anos, sexo masculino, solteiro, com
ensino superior, sem filhos, tem uma irma autista
(31 anos), um irmao com sindrome de asperger (24
anos) e outra irma de 13 anos;

- P4: 39 anos, sexo feminino, casada, com
ensino médio incompleto, com uma filha de 15 anos
e um irméao autista (26 anos).
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Procedimentos

Os dados coletados com as entrevistas foram
analisados conforme a Analise Textual Qualitativa
de Moraes (2003), também descrita como analise
textual discursiva. Esse tipo de andlise é empregado
em pesquisas qualitativas, pois possibilita a com-
preensdo do fenébmeno investigado de maneira
aprofundada. Desse modo, a analise textual permite
a producao de um novo material, coletado por meio
de entrevistas e/ou observacdes, onde 0s textos sao
construidos a partir dos discursos. Esse método é
considerado um processo auto-organizado de cons-
trucdo de novas compreensdes, decorrentes de uma
sequéncia de procedimentos.

O processo de andlise se inicia a partir de
um conjunto de textos (discursos) validos e con-
fidveis sobre o tema, denominado corpus da anélise.
Posteriormente, surgem as etapas de unitarizacao,
categorizacdo e comunicacdo. A primeira refere-se
a desmontagem dos textos, que sdo examinados
em detalhes para construir as unidades de analise.
A etapa de categorizacdo diz respeito ao esta-
belecimento das relacées entre as unidades com
intuito de constituir as categorias de andlise e, por
fim, ocorre o processo de comunicacdo, no qual
acontece a compreensdo renovada e ressignificada
dos fendbmenos. Entdo, apds a andlise das entre-
vistas, foram construidas trés categorias: Vivéncias
da relacdo fraterna; Repercussdes do autismo e a
familia como suporte social/rede de apoio; Expecta-
tivas atuais e em relacao ao futuro.

A pesquisa foi encaminhada para um Comité
de Etica em Pesquisa. Ela foi aprovada sob o nimero
CAAE (Certificado de Apresentacdo para Apre-
ciacao Etica): 11238512.8.0000.5306, referente-
mente ao Parecer n° 177.385 na data de 18 de
dezembro de 2012.

Resultados e Discussao

Vivéncias da relacao fraterna

Em relacdo ao diagndstico, foi possivel com-
preender que a percepcao do entrevistado de pos-

siveis sinais de autismo no irmao variou conforme
a diferenca de idade entre ambos. Nos participantes
em que essa diferenca era maior, sendo o entre-
vistado o mais velho, estes relataram que conse-
guiam perceber com mais clareza certos indicativos,
como visualizar que o irmdo nao estava se desen-
volvendo de acordo com o esperado para a idade.
J& os irmaos com idades mais préximas também
referem que identificavam certos sinais, em especial
no comportamento dos pais, 0os quais tendiam a
tratar o outro irmdo de forma diferenciada. A fala
a seguir elucida tal situacéo:

Eu sabia que ela era diferente, mas ndo sabia
0 que era, eu notava que de vez em quando
eles tratavam ela diferente, ... eu ndo lembro
direito, devia ter uns dois ou trés anos, que
meus pais comecaram a se preocupar
quando ela demord pra fala (P1).

Verifica-se, assim, que ndo sdo apenas 0s
pais ou outros adultos que percebem as caracte-
risticas do autismo, pois 0s irmaos, mesmo quando
criancas ou adolescentes, também conseguiam
identificar alguns sinais. Tal fato foi igualmente en-
contrado e destacado no estudo de Pietsrzak e
Facion (2004).

Percebe-se, por meio da fala dos irmaos, que
a confirmacédo do diagnéstico de autismo ocorreu
de forma tardia, por volta dos cinco ou seis anos de
idade. Os participantes atribuem tal situacao ao
pouco esclarecimento que havia na época e per-
cebem que atualmente existe maior divulgacdo e
possibilidades de tratamento. Ao encontro disso,
identifica-se um maior investimento em politicas
publicas voltadas ao autismo (Brasil, 2012, 2013),
além do aumento na producéo cientifica sobre o
tema nos ultimos anos (Fernandes, 2009; Teixeira
et al., 2010) e a énfase no diagnostico precoce
(Brasil, 2013; Jerusalinsky et al., 2013; Lampreia,
20009).

No que se refere aos sentimentos mobi-
lizados pela vivéncia de ter um irmao com autismo,
verificou-se, na fala dos entrevistados, a preocu-
pacdo dos pais em tentar equilibrar a atencdo aos
filhos. Os participantes demonstraram que tinham
consciéncia de que os cuidados seriam diferen-
ciados, mas disseram que tentaram entender a




situacdo sem sentir ciimes ou raiva do irmao. Os
sentimentos relatados foram de carinho pelo irméo
autista, companheirismo associado a familia, von-
tade de cuidar do irmao e ajudar os pais e, também,
sentimentos de preocupacado e angustia, demons-
trando que tal vivéncia é dificil e complexa, con-
forme relatado na fala:

E assim 6, eu gosta dessa situacdo eu ndo
gosto. Mas ninguém tem culpa né... . Mas
ela nunca assim, em relagdo a isso, nunca
ela deixo a deseja, porque eu sempre soube
entende isso, da dedicacdo a mais pra ele
né (P4).

Por outro lado, embora a relacado entre ir-
maos com desenvolvimento tipico seja marcada pela
ambivaléncia de sentimentos (Silveira, 2002), como
rivalidade, ciumes, lealdade e cooperacao (Oliveira,
2006), no caso da relacdo fraterna no contexto do
autismo, essa ambivaléncia parece se amenizar, uma
vez que 0s irmaos parecem estar mais engajados
com a necessidade de cuidar daquele com trans-
torno autistico do que de interagir e/ou competir
com ele. Os participantes percebem essa diferen-
ciacdo na relacdo fraterna, pois o irmao autista, em
alguns momentos, passou a ser visto mais como
um filho. A fala a sequir elucida tal situacdo: “o X é
irmao, mas aquela coisa, filho-irmdo, porque a gente
tem que te um cuidado a mais com ele... aquela
coisa de te convivido com ele, mas ndo como irmao
normal, mais de filho mesmo” (P4). Destaca-se que
essa inversao de papéis pode ocorrer justamente
devido as mudancas no contexto familiar para se
adaptar as novas necessidades do familiar com
limitacoes (Araujo et al., 2012; Pais, 2012).

Quanto as percepcoes da relacdo fraterna,
é no ambito das interacdes e brincadeiras que
comecam a se tornar mais evidentes as diferencas
e particularidades da relacdo entre irmaos quando
um deles tem autismo. No contexto do desenvol-
vimento tipico a relacdo fraterna torna-se um labo-
ratério de relacdes sociais (Oliveira, 2006; Silveira,
2002), um espaco de socializacao, caracterizado por
interacao, trocas e aprendizagem (Fernandes et al.,
2007; Muniz & Carneiro, 2012). Contudo, no con-
texto do autismo, percebe-se que tais interacbes
sao prejudicadas e nem sempre ocorrem como o

esperado. Esse fato também foi encontrado no
estudo de Pais (2012). Nos relatos dos participantes,
percebeu-se que sempre existiram tentativas de
interagir e de brincar com o irmao autista, mas,
conforme a severidade do quadro, isso se tornava
mais dificil, como exemplificado no relato a seguir:

Ele ndo interagia muito, brincava com os
brinquedos dele, ndo se socializava com as
pessoas, entao pra ele o mundo girava em
torno dos brinquedos que ele tinha, dos
movimentos repetitivos que ele tinha, ele
nao tinha a dependéncia de buscar outros,
buscava e ele ndo reagia... (P2).

Outro ponto que diferencia esse tipo de
relacdo fraterna em comparacdo com a relacdo
entre irmaos com desenvolvimento tipico refere-se
a rotina de cuidados. E comum que os irmé&os aju-
dem os pais nas tarefas didrias da casa ou nos
cuidados com irmaos menores, todavia, quando um
familiar possui autismo, toda a dinamica familiar
passa por modificacdes. Em decorréncia disso, os
irmaos de autistas se envolvem diretamente na
rotina de cuidados, sendo que tal envolvimento co-
meca na infancia, passa pela adolescéncia e segue
na vida adulta. Essa participacdo mais ativa também
é referida nos estudos de Araujo et al. (2012),
Gomes e Bosa (2004), Pais (2012) e Pietsrzak e
Facion (2004).

No caso dos participantes deste estudo, os
mesmos relataram que os cuidados com o irmao
autista referem-se a atividades mais basicas, como
alimentacao, higiene, cuidar do irmao em casa en-
guanto os pais estdo fora, levar a escola ou a alguma
consulta médica, psicoldgica, entre outras. Contu-
do, a sobrecarga de tarefas segue sendo dos pais,
em especial da mae, sendo que os participantes re-
portam bastante preocupacdo com relacdo a isso
e, portanto, fazem o possivel para ajudar, na ten-
tativa de minimizar essa intensa rotina de cuidados.
Assim, conforme Araujo et al. (2012), é comum que
0s irmaos se envolvam diretamente nos cuidados
do irméo autista, justamente em uma tentativa de
amenizar a sobrecarga de cuidados da mae.

Por conseguinte, os irmdos acabam preci-
sando renunciar a alguns aspectos de sua vida parti-
cular, como deixar de sair com amigos, mudar al-
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guns horarios de trabalho, passar mais tempo em
casa, entre outros. Isso pode ser observado na fala:
“sempre tentei ajuda no que podia, mesmo sendo
uma crianca, tentava da forca, praticamente ajudei
acriarela ... cuidava das gurias, pra elas ndo ficarem
sozinhas em casa, ja deixei de sai com amigos pra
fica com elas” (P1).

As vivéncias da relacao fraterna, no contexto
do autismo, trazem questdes que sdo especificas
dessa relacdo, como por exemplo, no ambito das
interacdes e rotina de cuidados. Em decorréncia
disso, percebe-se que tais experiéncias influen-
ciaram nas escolhas e no modo de ser dos parti-
cipantes.

Essas influéncias perpassam desde a escolha
profissional até algumas atitudes pessoais, a saber,
0s participantes se consideram mais maduros e res-
ponsaveis, sentem a necessidade de serem fortes
perante os pais, afirmam nao terem sido rebeldes
em suas adolescéncias, justamente para ndo trazer
mais preocupacdo, uma vez que entendiam que o
autismo do irmao ja era preocupacao suficiente para
0s pais. Esse sentimento de maturidade e respon-
sabilidade também é evidenciado no estudo de
Pietsrzak e Facion (2004). A fala a sequir ilustra o
guanto o autismo do irmao esta atrelado as escolhas
pessoais e ao modo de ser do participante:

Elas influenciam bastante... ser maduro né,
eu tinha que fica firme pra ajuda meus pais
sabe... inclusive eu vim pra ca pra estuda,
pra ndo ser mais um empecilho pra eles, eu
quero luta pra paga a faculdade, pra ndo
ter que dependé deles, pra eles poderem se
concentra nas gurias... que as meninas sao
autistas, as duas, eu tinha que investiga
porque... e ai até uma das coisas que me
levou a Psicologia sabe (P1).

E possivel notar que a vivéncia da relacao
fraterna é afetada no contexto do autismo e os ir-
maos com desenvolvimento tipico se deparam com
situacoes que mobilizam inUmeros sentimentos, os
guais influenciam em seus comportamentos e es-
colhas pessoais. Contudo, para além do nucleo fa-
miliar, tal situacao repercute na familia extensa e
nas demais relacoes sociais.

Repercussoes do autismo e a familia
como suporte social/rede de apoio

Em relacdo as repercussdes do diagnéstico
de autismo na familia, foi possivel encontrar
experiéncias distintas em consonancia com os rela-
tos dos participantes do estudo. Algumas falas
apontam que, embora tenha sido uma experiéncia
dificil, o autismo do irmao foi também motivo de
fortalecimento dos vinculos familiares. Por outro
lado, houve relatos os quais salientavam que a
familia extensa ndo aceitou bem o diagnéstico e
manteve-se distante da familia nuclear.

Quanto as repercussdes nas relacdes sociais,
0s participantes também citam situacdes que per-
passam experiéncias de aceitacdo e estranhamento.
Os entrevistados relataram que, apés o diagnéstico
de autismo, a familia deixou de frequentar certos
espacos publicos em muitas situacoes e até mesmo
se afastou de alguns familiares, fosse por medo,
por inseguranca em relacdo ao comportamento do
autista, fosse por perceber preconceitos e pouca
aceitacdo social da condicao.

Ao encontro disso, o estudo de Smeha e
Cezar (2011) indica que o preconceito esta presente
no contexto do transtorno autistico e gera senti-
mentos de tristeza, indignacdo e vontade de pro-
teger ainda mais o familiar autista, visto muitas
vezes como indefeso. Nesse aspecto, os partici-
pantes relataram diversos momentos dificeis e deli-
cados que fizeram parte de trajetéria de vida com
o irmao. Na fala a seguir, é possivel visualizar uma
dessas situacoes:

Foi num carnaval, minha irma tava na rua
com uma amigquinha, a gente tava perto de
olho, veio um cara bébedo e deu um selinho
nela... meus pais me sequraram, fiquei muito
brabo, por que eles ndo fazem ideia do que
a gente passa pra cuida delas (P1).

Em relacdo ao apoio familiar nesse contexto,
percebe-se que quanto maior o apoio da familia
extensa menos sobrecarregada fica a familia nuclear,
pois existe um compartilhamento de responsabili-
dades que aparece como solidariedade entre os
membros. Nesse sentido, o suporte social dos pa-
rentes tem sido apontado como importante fator




de apoio as familias de autistas (Favero & Santos,
2005; Smeha & Cezar, 2011).

Por outro lado, quando esse apoio ndo ocor-
re, existe um afastamento da familia extensa e,
consequentemente, uma sensacao de desamparo,
porque a rede de apoio fica reduzida a familia
nuclear. Esta, em alguns casos, resume-se a mae e
ao filho sem autismo, uma vez que nem sempre o
pai é presente nos cuidados didrios, como esclarece
a fala a sequir:

A gente na verdade ndo pode contar com
ninguém. Na familia mesmo, aparecem no
aniversario dele alguns, e ndo passa disso.
E a gente é a gente mesmo... eu tenho
sentido que a mae ta bem sobrecarregada,
porque se ela tivesse o apoio dele, meu pai
no caso, claro que ndo iria resolvé a situacao,
mas como iria melhora né (P4).

Portanto, percebe-se que os filhos com de-
senvolvimento tipico que participaram deste estudo
sao referéncia para os pais desde muito cedo em
suas vidas e, em alguns casos, tornam-se a prin-
cipal rede de apoio no que se refere aos cuidados
com o irmao autista. Portanto, o sentimento de res-
ponsabilidade é acentuado, pois os irmados enten-
dem que precisam ajudar os pais para que nao fi-
guem sobrecarregados. Por sua vez, essa preocu-
pacdo em relacao aos cuidados com o irm&o autista
segue na vida adulta dos participantes.

Expectativas atuais e em rela¢ao ao futuro

Essa categoria apresenta os desejos e planos
pessoais dos participantes e também os desejos e
planos em relacdo ao irmao autista. Assim, no que
se refere aos pessoais, foi perceptivel, por meio das
falas dos irméaos, o desejo pela independéncia. Logo,
embora saibam que precisam continuar ajudando
0s pais, também entendem que é necessario seguir
em frente e olhar para suas necessidades par-
ticulares.

As falas a seguir demonstram tal situacao:

Eu queria ajuda meus pais, gostava de ajuda
eles, s6 que eu ndo podia me prendé por
isso sabe. Ndo queria ficad preso por isso.

Entdo outro motivo pra vir pra ca, pra té
essa liberdade sabe (P1).

Eu acho que comecei a procurar um pouco
da minha independéncia também, entdo
busquei um espago, comprei um aparta-
mento, e muito proximo ao deles, ndo fiz
nada longe deles (P2).

Outro fator a ser destacado refere-se a ter
filhos. Os trés participantes que ainda ndo os tém
relatam esse desejo, mas também expressam sen-
timentos de medo e preocupacao, pois fazem algu-
ma relacdo entre o autismo do irméao e a chance de
nascer-lhes um filho com o mesmo diagnéstico. Isso
pode ser exemplificado nas falas abaixo:

Penso em ter um, um pelo aspecto finan-
ceiro, e outro porque bate no fundo um
medinho também de vim com problemas...
ndo so eu, mas a mae também tem essa
preocupacao, mas eu tento nao pensa muito
nisso, se acontecé, aconteceu, questdo é
que eu quero ter um filho (P3).

Eu pensei bastante ja, to ciente de que tem
um grande risco de meus filhos poderem
ser autistas, mas ja conversei com minha
namorada sobre isso... ir no geneticista antes
de ter filhos, pra ver as probabilidades de
isso acontecé, mas se acontecé eu vou ta
preparado sabe, ndo vai sé o fim do mundo
(P1).

Nos desejos e planos em relacdo ao irmao
autista, especificamente em no que diz respeito aos
tratamentos, percebe-se que a idade do irmao e o
grau de severidade do diagnéstico influenciam nas
expectativas de melhora. Quanto mais velho o irmao
com transtorno autistico e quanto maior a gravidade
do diagnoéstico, menor é a expectativa, uma vez
gue a trajetdria por tratamentos foi extensa e os
participantes entendem que o quadro nao ira se
alterar de maneira significativa, esperando apenas
por pequenas melhoras nas atividades dirias, como
maior autonomia em questdes de higiene ou ali-
mentacao.

Por outro lado, em relacdo ao futuro, os par-
ticipantes do estudo demonstram saber que, diante
da morte de seus pais, serdo eles a assumir os

YNYILYY4 OYOVIY 3 ONSILNY

57

Estudos de Psicologia | Campinas | 33(1) 1 51-60 | janeiro - marco 2016 _I



VHIINS 'N'1'8 ¥VZ3D d

58

I_ Estudos de Psicologia | Campinas | 33(1) I 51-60 | janeiro - marco 2016

cuidados do autista. No entanto, essa atribuicao
torna-se menos dificil quando existe outro irmao
para compartilhar essas responsabilidades. Nos
estudos de Gomes e Bosa (2004) e Pietsrzak e Facion
(2004) ha referéncia de que os irmaos de autistas
possuem sentimentos de medo e inseguranca em
relacdo ao futuro. Portanto, falar sobre o futuro
nessa perspectiva é algo que mobiliza angustia,
fazendo com que prefiram viver o presente. Isso
pode ser constatado nos relatos a seguir:

As vezes eu tento pensa, mas as vezes eu
prefiro esperar, e deixd que aconteca,
porque sendo tu fica pensando e ndo adian-
ta ficd pensando agora, é esperar e o que
tiver que resolver no futuro resolve. Entdo é
esse 0 pensamento sobre o futuro que eu
tenho. Que nds temos responsabilidades eu
sei que eu tenho, ja té tendo agora (P3).

Entretanto, mesmo preferindo pensar no
presente os participantes do estudo compreendem
que a relacdo fraterna e familiar foi influenciada
pelo autismo do irmao. Essas percepcdes ocorreram
desde a infancia e acompanharam suas trajetérias
a ponto de saberem que, independentemente do
gue aconteca, por serem irmaos de um autista terdo
gue assumir outras responsabilidades para além de
seus planos individuais. Pode-se verificar isso na fala
a sequir: “F tem certas coisas que a gente vai... sS40
coisas que vai pro resto da vida, tem que ajuda”
(P3). Nesse aspecto, vé-se que o sentimento de inde-
pendéncia é limitado, uma vez que suas vidas ja
estdo, em certa medida, marcadas pelo autismo do
irmao.

Salienta-se, portanto, que o impacto de ter
um irmao com autismo nao pode ser desprezado,
tendo em vista as diversas repercussdes que tal
vivéncia pode acarretar na vida pessoal e social des-
ses sujeitos. Assim, entende-se que a relacao fra-
terna aqui investigada foi afetada pelo autismo, em
especial no ambito das interacdes fraternas e mo-
dificacoes na rotina familiar e individual dos parti-
cipantes.

Os estudos que investigam a qualidade de
vida de irmaos de autistas também apresentam que
a relacdo fraterna é afetada de alguma maneira.
No entanto, destacam que o diagnéstico nao pode

ser considerado o fator que prejudica a qualidade
de vida dos irmaos, visto que a presenca de um
evento no contexto familiar ndo serd, neces-
sariamente, um preditor de estresse para os mem-
bros do mesmo. Assim é preciso que exista uma
compreensdo ampliada sobre a rotina/dinamica fa-
miliar, pois a qualidade de vida dos autistas, dos ir-
maos e das familias é perpassada por uma multipli-
cidade de fatores (Araujo et al., 2012; Gomes &
Bosa, 2004; Marciano, 2007; Pais, 2012; Vieira &
Fernandes, 2013).

Por conseguinte, por meio deste estudo foi
possivel identificar que a repercussao de se ter um
irmdo com autismo é uma vivéncia complexa a qual
nao pode ser compreendida apenas como uma si-
tuagao adversa, prejudicial, ou estressante. Isso por-
gue a qualidade das relacdes no sistema familiar, o
suporte social e a qualidade da assisténcia recebida
podem minimizar os efeitos negativos e poten-
cializar aspectos como a iniciativa, a responsabili-
dade e a capacidade de apoio reciproco (Gomes &
Bosa, 2004; Semensato e Bosa, 2013; Vieira &
Fernandes, 2013).

Destaca-se que, nesta pesquisa, buscou-se
compreender as especificidades da relacao fraterna
no contexto do autismo, no entanto tais vivéncias
ndo podem ser generalizadas, tendo em vista que
cada dinamica familiar possui caracteristicas pro-
prias, assim como cada autista e cada irmao de
autista tém suas particularidades. E importante sa-
lientar que este estudo oportunizou um olhar sin-
gular para os irmaos, dando-lhes voz e tornando
mais visivel essa vivéncia tdo peculiar e, com isso,
possibilitando um olhar ampliado sobre o autismo
e a relacao fraterna.

Conclui-se que os irmaos de autistas tam-
bém precisam de apoio e espacos de escuta para
gue possam compartilhar suas experiéncias, angus-
tias, incertezas e até mesmo dar novos significados
para essa vivéncia. Nesse sentido, destaca-se a im-
portancia de intervencoes da Psicologia e demais
profissdes da area da saude por meio de orien-
tacdes, grupos de apoio aos irméos de autistas,
intervencdes individuais e familiares, entre outras,
tendo em vista que, apesar de o autista ser o foco
dos atendimentos, os demais familiares também




necessitam de suporte e cuidado. E importante
destacar que essas intervencoes sejam dinamicas e
interdisciplinares e que estejam em consonancia
com a realidade das familias (Gomes & Bosa, 2004;
Harris, 2001; Pais, 2012).

Ressalta-se, nesse aspecto, que as politicas
publicas voltadas para o autismo nem sempre conse-
guem acolher as familias em suas necessidades sin-
gulares, focando, na maioria das vezes, no trata-
mento e no familiar autista. Portanto, entende-se
gue a Psicologia pode, também, auxiliar na am-
pliacdo da rede de apoio as familias, em especial
na escuta desses irmaos, os quais também estao
diretamente envolvidos. Outra contribuicao da area
refere-se a possibilidade de mediacdo, onde o psi-
c6logo pode promover a melhor comunicacao da
familia com a equipe de sautde.

Por fim, destacam-se algumas limitagcdes do
estudo, o qual apresenta uma amostra pequena de
participantes por conta dos critérios de inclusao.
Os autistas que frequentavam as instituicdes con-
tatadas, em geral, ndo tinham irmaos ou estes
tinham menos de 18 anos de idade. Houve situacoes
em que existiam irmaos mais velhos, mas o autista
tinha outra condicado clinica como surdez ou sin-
drome de Down. Salienta-se, também, a dificuldade
em encontrar participantes do sexo feminino para
o estudo.

Desse modo, ndo foi possivel, por exemplo,
visualizar se existe especificidade nas percepcoes
da vivéncia fraterna para homens ou para mulheres.
Por outro lado, tais limitacdes podem ser conside-
radas como propostas para futuras pesquisas qua-
litativas, uma vez que a relacdo entre irmaos ainda
é pouco explorada no ambito cientifico, em especial,
no contexto do autismo.
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