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Resumo: Este estudo teve como objetivo compreender como adolescentes que tém irmaos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) vivenciam a adolescéncia na familia com base nas tarefas
desenvolvimentais (transformacdes fisicas, busca da identidade e da autonomia). Buscou-se
entender como esses irmaos percebem as repercussées do TEA na adolescéncia e na familia e os
papéis que desempenham nesse contexto. Para tanto, realizou-se um estudo de casos multiplos
com seis adolescentes, com idades entre 12 e 18 anos, utilizando entrevistas semiestruturadas
com o auxilio de registros fotogréficos. Os resultados foram examinados por meio da andlise
temadtica, e demonstraram que a experiéncia de viver com um irmdo com TEA possibilitou
transformacoes pessoais e familiares. Foram identificados também desafios, tais como lidar com
caracteristicas especificas do TEA, especialmente crises comportamentais do irméo e a falta de
momentos exclusivos com os pais. Foi apontado que ser colocado no papel de “coterapeuta”
do irmao gerou sentimentos ambiguos, como se sentir valorizado nesse papel e perceber
interferéncias na interacdo espontanea com o irmao. Conclui-se que a experiéncia de ter um
irmao com TEA ndo impediu a realizacdo das tarefas desenvolvimentais pelos participantes,
conforme o que é esperado para a adolescéncia.

Palavras-chave: Autismo, Relacdes Fraternas, Tarefas Desenvolvimentais, Estudo de Casos
Muiltiplos.

The Adolescence of Brother of Individuals with Autism Spectrum Disorder

Abstract: This study aimed to understand how adolescents who have siblings with autism
spectrum disorder (ASD) experience adolescence in the family based on developmental
tasks (physical transformations, search for identity, and autonomy). This study also aimed to
understand how these siblings perceive the repercussions of ASD in adolescence and in the
family and the roles they play in this context. For this, a multiple case study was carried out
with six adolescents who were aged from 12 to 18 years, using semi-structured interviews
and photographic records. Results were examined by thematic analysis and showed that
the experience of having a sibling with ASD failed to prevent adolescents from carrying out
developmental tasks. On the other hand, other challenges can also impact these processes,
such as specific characteristics of ASD and being placed in the role as co-therapist. This study
concludes that participants’ adolescent experience of living with a sibling with ASD resembled
expected aspects for this stage of development, but with particularities, such as experiencing
challenges within and outside the family and personal and family transformations.
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La Adolescencia de Personas con Hermanos con Trastorno del Espectro Autista

Resumen: Este estudio tuvo como objetivo comprender cémo los adolescentes, que tienen
hermanos con trastorno del espectro autista (TEA), perciben la adolescencia en la familia a
partir de tareas de desarrollo (transformaciones fisicas, busqueda de identidad y autonomia).
Se pretendié comprender cémo estos hermanos perciben las repercusiones del TEA en
la adolescencia y en la familia, y los roles que juegan en ese contexto. Por ello, se realizé un
estudio de caso miiltiple con seis adolescentes, con edades comprendidas entre los 12 y los
18 afos, mediante entrevistas semiestructuradas con registros fotograficos. Los resultados se
examinaron mediante el andlisis temdtico y demostraron que la experiencia de vivir con un
hermano con TEA posibilité transformaciones personales y familiares. También se identificaron
desafios, como el manejo de caracteristicas especificas del TEA, especialmente las crisis de
comportamiento y la falta de momentos exclusivos con los padres. Se sefialé que ser colocado
en el rol de “coterapeuta” del hermano generaba sentimientos ambivalentes, como sentirse
valorado en ese rol y percibir interferencia en la interaccién espontdnea con el hermano.
Se concluye que la experiencia de tener un hermano con TEA no impidié que los adolescentes
realizaran tareas de desarrollo, como se esperaba para esta fase de la vida.

Palabras clave: Autismo, Relaciones Fraternales, Tareas de Desarrollo, Estudio de Caso Multiple.

Introducao

A adolescéncia é uma etapa do desenvolvimento
marcada por transformacdes fisicas, cognitivas,
emocionais e sociais que demandam importantes
mudancas nos papéis e interacdes do adolescente
na familia, na escola, nos grupos sociais e na comu-
nidade (Carter & McGoldrick, 1995; Newman &
Newman, 2020; Sawyer, Azzopardi, Wickremarathne,
& Patton, 2018). Para Preto (1995), trata-se de um
estdgio com demandas intensas que exigem a rene-
gociac¢do de papéis e mudancas na estrutura familiar.
Sob essa perspectiva, a autora aponta para a reali-
zacao de trés tarefas desenvolvimentais do adoles-
cente: a transformacdo do eu fisico (sexualidade),
a transformacao do eu (identidade) e a transforma-
¢do da tomada de decisdo (autonomia).

As mudangas fisicas no corpo e a maturacio
sexual marcam a transformacao do eu fisico (Newman
& Newman, 2020; Sawyer et al., 2018). E comum que
os pais demonstrem preocupacdo pela crescente
sexualidade dos adolescentes. Nesse sentido, Preto
(1995) destaca a importancia de uma comunicacao
aberta, de uma estrutura de aceitacdo e de limites que
se mostrem claros e realistas pela familia. Outra tarefa
desenvolvimental apontada pela autora se refere a
transformacdo do eu, expressa em movimentos de

busca do adolescente para solidificar a sua identi-
dade. As diversas experimentacdes que ocorrem nesse
periodo objetivam fixar um senso de eu, que também
é impactado pelo maior contato com os pares nesse
periodo (Rapee et al., 2019). Nesse processo, divergén-
cias de pensamento em relacao aos cuidadores se tor-
nam mais visiveis e podem desencadear conflitos e o
afastamento entre os membros. Por isso é fundamen-
tal a presenca de didlogo, negociagdo das diferencas e
flexibilidade (Preto, 1995).

Nessa fase, espera-se que o adolescente se movi-
mente em busca de maior autonomia em relacao aos
pais, o que Preto (1995) entende como transformacao
da tomada de decisdo. Segundo a autora, é necessario
que os adolescentes sejam encorajados a se tornarem
responsdveis, assumindo independéncia na tomada
de decisdo. Barbosa e Wagner (2013) apontam que o
desenvolvimento da autonomia é continuo e sofre
influéncia de diversas varidveis, entre elas o contexto
familiar. Nesse sentido, o suporte parental e um clima
familiar em que coexistem afeto, regras claras e comu-
nicacgao aberta favorecem a autonomia do adolescente.

As demandas intensas e conflitantes que mar-
cam o estagio da adolescéncia podem se acentuar em
um contexto familiar em que os adolescentes tenham
irmdos com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
um transtorno do neurodesenvolvimento marcado
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por déficits na comunicagao e interacao social e pela
presenca de padrdes de comportamentos e inte-
resses restritos, repetitivos e incomuns (American
Psychiatric Association [APA], 2014). No cendrio inter-
nacional, a experiéncia de irmaos adolescentes tem
recebido crescente atencdo e aponta para a coexis-
téncia de aspectos negativos e positivos (Leedham,
Thompson, & Freeth, 2020). No estudo de Gorjy,
Fielding e Falkmer (2017), por exemplo, com 11 ado-
lescentes, a experiéncia de viver com um irmdo com
TEA foi marcada por pouca atengao recebida dos pais
e pela pressdo em cuidar do irmao. Petalas, Hastings,
Nash, Reilly e Dowey (2012), que buscaram conhecer
as experiéncias de 12 adolescentes irmaos de indi-
viduos com TEA, observaram diversas dificuldades
cotidianas relacionadas ao comportamento agressivo
e imprevisivel dos irmaos. Entretanto, um senso de
empatia e compreensao sobre o significado dos com-
portamentos desafiadores também foi observado nos
adolescentes. Outros estudos apontam para o desen-
volvimento de maior empatia e comportamentos
pré-sociais como um resultado positivo de viver com
um irmao com TEA (Iannuzzi et al., 2021; Walton &
Ingersoll, 2015).

Outro aspecto mencionado nas pesquisas com
irmaos adolescentes aponta para a possibilidade
de assumirem maiores responsabilidades na fami-
lia, especialmente no cuidado com o irmdo com
TEA (Cridland, Jones, Stoyles, Caputi, & Magee,
2016; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). No estudo de
Cridland et al. (2016), feito com irmas adolescentes
e seus pais, os resultados evidenciaram que as irmas
assumiam diversas responsabilidades de cuidado com
os irmdos no contexto doméstico e escolar. Ao mesmo
tempo em que as participantes se sentiam bem em
prestar apoio ao irméao, percebiam-se sobrecarrega-
das com as responsabilidades, um processo denomi-
nado de parentificacdo por alguns autores (Tomeny,
Barry, Fair, & Riley, 2017).

Cabe ressaltar que muitas das experiéncias com-
partilhadas por irmaos de individuos com TEA se asse-
melham aquelas vivenciadas por irmaos de individuos
com desenvolvimento tipico. Estudos sobre relacoes
fraternas apontam, por exemplo, a existéncia de um
papel de cuidado entre os irmaos, desempenhado
principalmente pelos irmaos mais velhos (Dellazzana
& Freitas, 2010; Koltermann, Deus, & Santos, 2021).
Nesse sentido, Petalas et al. (2012) sinalizam que na
relacdo entre irmdos com desenvolvimento tipico é

esperada uma diminuicdo no tempo e interesse pela
relacdo fraterna ao longo do tempo. Jd na relagdo com
um irmdo com TEA, os autores apontam para uma
relacdo marcada por um grande envolvimento do
irmdo com desenvolvimento tipico. Nesse cenério,
as preocupacdes com o futuro do irmao com TEA se
mostram presentes e constantes nesses adolescentes,
0 que pode ndo ocorrer com outros.

Em termos metodolégicos, os estudos qualita-
tivos sobre as experiéncias de irmaos no contexto do
TEA tém empregado essencialmente entrevistas para
abordar as percepcdes dos participantes (Gorjy et al.,
2017). No entanto, outro recurso utilizado nessas pes-
quisas tém sido a inclusao de fotografias, como obser-
vado em Latta et al. (2013) e Pavlopoulou e Dimitriou
(2020). Na pesquisa de Latta et al. (2013), por exemplo,
14 irmaos de criancas com TEA foram instruidos a pro-
duzir fotografias que representassem o que era impor-
tante para eles. Posteriormente, os adolescentes foram
entrevistados e o contetido das fotografias foi explorado
com eles. De maneira geral, situagdes da vida familiar,
especialmente com os irmaos, foram evidenciadas nes-
ses registros. Para Latta et al. (2013), as fotografias auxi-
liam o pesquisador a compreender as experiéncias dos
participantes e favorecem sua comunicacao.

Como pode-se observar, no cendrio internacio-
nal as experiéncias de irmaos adolescentes de indi-
viduos com TEA estdo bem documentadas e tém
recebido crescente aten¢do. No entanto, no Brasil as
pesquisas sobre irmaos no contexto do TEA tendem
a apresentar amostras constituidas por diferentes fai-
xas etdrias (Cardoso & Francozo, 2015; Cezar & Smeha,
2016). Até o momento ndo hda estudos brasileiros que
tenham priorizado as experiéncias desses irmaos com
foco na vivéncia da prépria adolescéncia. Tendo em
vista esses aspectos, este estudo buscou compreender
como adolescentes que tém irmaos com Transtorno
do Espectro Autista vivenciam a adolescéncia na
familia com base nas tarefas desenvolvimentais.
Buscou-se entender como esses irmaos percebem as
repercussoes do TEA na adolescéncia e na familia e os
papéis que desempenham nesse contexto.

Método

Delineamento e participantes
Pesquisa qualitativa, transversal e exploratoria,
com delineamento de estudo de casos muiltiplos
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(Yin, 2015). Participaram deste estudo seis adoles-
centes com desenvolvimento tipico, trés do sexo
feminino e trés do sexo masculino, com idades entre
12 e 18 anos. Todos eles residiam com os irmaos
diagnosticados ha pelo menos seis meses com TEA.

Instrumentos
e Ficha de dados sociodemogrdficos da familia
(adaptado de Gomes, 2003): para levantamento
dos dados sociodemogréficos dos participantes e
de suas familias.

¢ Fichade dados sobre o irmdo com TEA (adaptado
de Gomes, 2003): para levantamento de
informacdes sobre o diagnéstico e caracteristicas
do irmao com TEA: linguagem e comportamentos.

e Entrevista com o uso de fotografias sobre a
experiéncia da adolescéncia e os processos de
resiliéncia familiar: os adolescentes foram
convidados previamente a produzir trés

fotografias que representassem: ‘como é ser

adolescente”, “como é ser adolescente em uma

familia que convive com o autismo” e “como é

ser irma/irmdo de um individuo com autismo”.

As fotografias foram abordadas no inicio de cada

bloco de perguntas de um roteiro com 38 questoes

divididas em: aspectos da adolescéncia, com base
nas tarefas desenvolvimentais propostas por Preto

(1995); aspectos familiares e sociais da experiéncia

de adolescentes de viver com um irmao com TEA,

a partir da revisdo da literatura (Cridland et al.,

2016) e sobre os processos de resiliéncia familiar

(Anjos, 2019). Neste artigo, as questdes sobre

resiliéncia familiar ndo foram abordadas.

Procedimentos de coleta de dados
Associagdes pro-autismo e profissionais que
atuam com individuos com TEA no Rio Grande do Sul
foram contatados e indicaram 12 familias que aten-
diam aos seguintes critérios: familias com filhos com
idades entre 12 e 18 anos, com desenvolvimento tipico
e que residissem com irméos com diagnéstico de TEA.
Destas, seis foram excluidas, trés delas por ndo aten-
derem ao critério de idade e trés por ndo retornarem
os contatos da pesquisadora. Ap6s a concordancia da
familia e do adolescente, foi realizado um encontro
online para informd-los sobre os termos de consen-
timento e assentimento, preenchimento das fichas,

producio da fotografia e orientacoes para a entrevista
online com os adolescentes. Uma entrevista piloto
foi realizada, gerando poucas alteracées no roteiro
de perguntas. As entrevistas foram conduzidas pela
primeira autora, que tem formagdo em Psicologia
e experiéncia no atendimento clinico a adolescen-
tes. A plataforma Google Meet, versao institucional,
foi utilizada para as entrevistas, que foram gravadas,
tendo duracdo média de 1 hora e 20 minutos cada.

Consideracoes éticas

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e seguiu
os principios éticos das Resolugdes n° 466/2012
e n° 510/2016, além das orientacdes da Comissdo
Nacional de Ftica em Pesquisa para estudos em
ambientes virtuais (Oficio circular n° 2/2021/
CONEP/SECNS/MS, de 24 de fevereiro de 2021).
Os responsdveis legais consentiram com a participa-
¢do dos adolescentes por meio do aceite do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, e os adolescen-
tes por meio de um Termo de Assentimento, ambos
disponibilizados em formuldrio online. Os respon-
saveis e os adolescentes foram informados de todos
os procedimentos e direitos para a realizacdo da pes-
quisa. Para preservar o sigilo, os participantes foram
identificados com I (irmao), de 1 a 6.

Andlise dos dados

Os dados relativos a Ficha de dados sociodemo-
gréaficos da familia e a Ficha de dados sobre o irméo
com TEA foram utilizados para a caracterizacdo dos
participantes e de suas familias. O contetido das entre-
vistas foi examinado com base na andlise temdtica,
proposta por Braun e Clarke (2006, 2019). Uma anélise
temdtica dedutiva do tipo Codebook thematic ana-
lisys foi realizada em uma primeira etapa. Nela, o pri-
meiro tema foi definido a priori, utilizando-se como
base a proposta de Preto (1995) sobre as trés tarefas
desenvolvimentais da adolescéncia. Em uma segunda
etapa, foi realizada uma andlise temaética do tipo
Reflexive, seguindo as seis etapas indicadas por Braun
e Clarke (2006) e Braun, Clarke e Hayfield (2019),
resultando no segundo e terceiro tema. As entrevis-
tas foram transcritas na integra e foi utilizado o sof-
tware NVivo, versdo 13, para a organizacdo dos dados
codificados e estrutura dos temas. A andlise foi rea-
lizada pela primeira autora com consultoria de uma
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especialista em andlise qualitativa e revisada, e pos-
teriormente pela dltima autora. A pesquisa atendeu
aos critérios de qualidade, conforme proposto pelo
Journal Article Reporting Standards for Qualitative
Research (JARS-Qual) da American Psychological
Association (Associacdo Americana de Psicologia,
[APA]) (Levitt et al., 2018), por meio da realizacao de
entrevista piloto e utilizacao de fotografias para trian-
gulacdo dos dados.

Resultados

Caracterizacao dos participantes
e suas familias

Caso 01: 11 é um adolescente de 13 anos, do sexo
masculino, branco, estudante do sétimo ano. Ele é o
filho mais novo de uma familia com dois filhos. Ele tem
uma irma mais velha, do primeiro relacionamento do
seu pai, mas ela ndo mora com eles. I1 reside com
seu pai, sua mae e seu irmdao com TEA em uma area
rural de uma cidade da Regido Metropolitana de
Porto Alegre. Sua mae tem formacdo em Pedagogia,
mas atualmente nao exerce a profissdo, trabalhando
exclusivamente no lar. O pai atua como policial mili-
tar em dois empregos. A familia conta com uma renda
de trés a seis saldrios minimos. Seu irmao com TEA
tem 14 anos, recebeu o diagndstico aos dois anos,
apresenta linguagem verbal, mas com limita¢des na
fala. O irmdo tem deficiéncia intelectual, frequenta
a escola regular e realiza acompanhamento psicold-
gico. Com frequéncia, ele apresenta agitacdao e com-
portamentos autolesivos e faz uso de medicamentos.
I1 é um adolescente que gosta de cuidar dos animais
da casa, jogar e conversar com os amigos. Nas fotogra-
fias, ele retratou como € ser adolescente com a cena
de um passeio no shopping com a prima. A cena de
um aniversario com o irmao cobrindo os ouvidos com
as maos foi utilizada para representar como é ser ado-
lescente em sua familia. Uma cena em que auxiliava o
irmao em uma tarefa escolar caracterizou como é ser
irmao de alguém com TEA.

Caso 02:12 é uma adolescente de 12 anos, do sexo
feminino, parda e estudante do sétimo ano. Ela € a filha
mais nova de uma familia com dois filhos. Seus pais
sdo separados e ela reside com a mae e o irmdo em
uma cidade no interior do estado, com renda de um
saldrio minimo. Sua mae atua como instrutora de cur-
sos profissionalizantes, com jornada de trabalho de

30 horas semanais. Seu irmao com TEA tem 14 anos,
recebeu o diagnoéstico aos 12 anos e apresenta lingua-
gem verbal. Ele frequenta a escola regular e realiza
acompanhamento com psic6loga e psicopedagoga e
faz uso de medicamentos. 12 é uma adolescente que
gosta de assistir séries, escutar musicas e utilizar as
midias sociais. Nas fotografias, ela caracterizou como
é ser adolescente em uma cena em que aparece no
chado com os bracos sobre as pernas e a cabega baixa.
A cena de uma mesa de jantar com dois copos vazios
representou como € ser adolescente em sua familia.
A cena do irmao no computador retratou como é ser
irma de alguém com TEA.

Caso 03: 13 é um adolescente de 14 anos, do sexo
masculino, branco e estudante do nono ano. Ele é o
filho mais velho de uma familia de dois filhos e reside
com o pai, a méae, o irmdo com TEA e a av6 em uma
cidade no interior do estado. Sua mae atua com ser-
vicos gerais em uma industria no periodo noturno,
de forma tempordria. O pai atua como motorista de
caminhdo em tempo integral. A familia conta com o
suporte da avo para cuidar deles e conta com renda
de trés a seis saldrios minimos. Seu irmao com TEA
tem trés anos, recebeu o diagnéstico ha 10 meses e,
no momento da coleta, estava comecando a falar.
O irmao ainda ndo frequenta a escola, realiza acom-
panhamento com diversos profissionais e ndo faz uso
de medicamentos. Segundo os pais, ele apresenta
comportamentos de agitacdo com frequéncia e nao
apresenta deficiéncias associadas. I3 é um adoles-
cente que gosta de jogar futebol e jogos online com
seus amigos. Nas fotografias, ele representou como é
ser adolescente em uma cena dele com o tio com um
hambirguer. Uma cena de um passeio com o pai e o
irmdo olhando para um equipamento que gira retra-
tou como é ser adolescente em sua familia. Uma foto-
grafia dele com o irmao fazendo caretas caracterizou
como é ser irmao de alguém com TEA.

Caso 04: 14 é uma adolescente de 15 anos, do sexo
feminino, branca e estudante do primeiro ano do
ensino médio. Ela tem um irm@do gémeo e reside com
o pai, a mée e o irmdo com TEA em Porto Alegre.
A mae é arquiteta e atua como professora universi-
taria em tempo integral. O pai atua como arquiteto,
com jornada semanal de 25 horas. A familia conta
com suporte de babd e uma renda familiar de mais
de 15 saldrios minimos. Seu irmao gémeo recebeu o
diagndstico de TEA héd nove anos, tem deficiéncia inte-
lectual e linguagem nao-verbal. Com frequéncia ele
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demonstra comportamentos autolesivos e agitacao.
Ele ndo frequenta a escola, realiza acompanhamento
com diferentes profissionais e faz uso de medicamen-
tos. 14 é uma adolescente que gosta de desenhar, ouvir
musicas e sair de casa. Ela também realiza acompanha-
mento psicoldgico. Nas fotografias, representou como
é ser adolescente com a cena de um por do sol, em um
passeio de carro da familia com o irmdo. Uma fotogra-
fia dela com os pais e o irméao sorrindo retratou como é
ser adolescente em sua familia. A cena segurando uma
fotografia da infincia em que tenta abracar o irmio
caracterizou como € ser irma dele.

Caso 05: 15 é um adolescente de 16 anos, do sexo
masculino, branco e estudante do segundo ano do
ensino médio. Ele é o0 irmao mais velho de uma familia
de dois filhos e reside com o pai, a mae e a irma com
TEA na regido metropolitana de Porto Alegre. A mae
atua em uma instituicado bancdria e o pai com segu-
ros, ambos em tempo integral. A familia conta com
suporte de babd e conta com renda familiar de mais
de 15 salarios minimos. Sua irma com TEA tem trés
anos e recebeu o diagnéstico ha aproximadamente
dois anos. Ela se expressa por meio da fala e ndo apre-
senta deficiéncias associadas. Ela ainda nao frequenta
a escola, realiza acompanhamento com diversos pro-
fissionais e ndo utiliza medicamentos. I5 é um adoles-
cente que gosta de treinar, sair com os amigos e brin-
car com a irma. Nas fotografias, retratou como é ser
adolescente em uma cena dele sozinho na praia. Uma
cena da mae com a irma e outras crianc¢as na pracinha
foi utilizada para representar como é ser adolescente
na familia. Uma fotografia dele tentando engajar a
irmd em uma brincadeira caracterizou como é ser
irméao dela.

Caso 06: 16 ¢ uma adolescente de 18 anos, do sexo
feminino, branca e estudante do terceiro ano do
ensino médio. Ela é a filha mais velha de uma fami-
lia de dois filhos. Seus pais sdo separados e ela reside
com a mde e o irmao com TEA no interior do estado.
A m3e atua como empresdria em tempo integral e 16
trabalha com ela. A familia conta com renda de trés
a seis saldrios minimos. Seu irmao com TEA tem seis
anos e recebeu o diagnéstico ha trés. Ele apresenta
linguagem verbal, ndo tem deficiéncias associadas e
ocasionalmente evidencia comportamentos agressi-
vos. O irméao frequenta a escola regular, realiza acom-
panhamento com terapeuta ocupacional e ndo faz
uso de medicamentos. I6 é uma adolescente que gosta
de ler, assistir séries e sair com as amigas. Ela também

realiza acompanhamento psicolégico. Nas fotogra-
fias, representou como é ser adolescente em uma
cena dela com o irmao no restaurante. Uma cena do
irmio com a cachorra retratou como é ser adolescente
na familia e uma foto do irmao comendo chocolate foi
utilizada para representar como € ser irma dele.

Tarefas desenvolvimentais e repercussoes
do TEA nos irmaos adolescentes

A seguir sdo apresentados os trés temas e subte-
mas resultantes da analise tematica.

“Parece que antes eu tava numa caixinha pequena
e que agora se abriu”: as tarefas desenvolvimentais
do adolescente

Neste tema sao apresentados os resultados relati-
vos as trés tarefas desenvolvimentais da adolescéncia
(Preto, 1995): transformacdo do eu fisico, do eu e da
tomada de decisao.

Transformacao do eu fisico: na vivéncia da ado-
lescéncia, os participantes apontaram as mudancas
do corpo e a sexualidade. Preocupag¢des com o peso,
manifestadas no desejo de emagrecer e na busca por
exercicios fisicos, foram relatadas por 11, que consi-
derou estar acima do peso e ndo desejar isso. Para I6,
é na adolescéncia que o individuo passa a se preo-
cupar mais com a aparéncia do corpo. Ela relatou ja
ter tido dificuldades para aceitar seu peso e apontou
a influéncia das midias sociais sobre a insatisfacao
com a imagem corporal. O processo de matura-
¢ao precoce ou tardio do corpo também foi perce-
bido com desconforto por 12 e I5. I5 refletiu sobre
a maturacgdo tardia e as insegurancas geradas por
aparentar ser mais novo: “Tenho o horménio muito
baixo. . . . Me gerou alguns traumas que eu tenho até
hoje, inseguranca com a aparéncia; eu sempre apa-
rentei ser muito mais novo”.

Questoes relacionadas ao sexo e a sexualidade
também foram evidenciadas nos relatos dos adoles-
centes, como aquelas relacionadas a orientacdo e
iniciacdo sexual. Observaram-se divergéncias sobre
o espaco encontrado para a discussdo desse tema no
contexto familiar. Os participantes 11, 12 e I5 relataram
abertura na familia para falar sobre as suas davidas.
J& as adolescentes 14 e 16 referiram conversar sobre
esse tema com pessoas de fora da familia, preferindo
os amigos e a terapeuta. I6 apontou, ainda, ndo encon-
trar essa abertura com mae, como exposto: “As vezes
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eu dou uma conversada com as minhas amigas, mas eu
converso mais com a minha terapeuta, s6. Mas com a
mde eu nunca tive muita abertura, ela nunca gostou”.
A adolescente ainda referiu que tende a pesquisar
informagoes sozinha.

Transformacao do eu: a busca pela identidade foi
observada por meio de mudancgas na forma de pensar,
na adocdo de novos valores e novas experiéncias pelos
participantes. Descobertas e mudancas em relagdo a
si foram observadas por 14, que relatou ter passado a
se questionar sobre suas preferéncias nesse periodo:
“To descobrindo, parece que antes eu tava numa cai-
xinha pequena e que agora se abriu”. Os participantes
14, 15 e 16 também apontaram a presenca dos rela-
cionamentos amorosos, que ganham destaque na
adolescéncia. Os trés ja haviam tido experiéncias de
namoro em algum momento.

Entre as experiéncias vividas na adolescéncia,
0s participantes apontaram um maior interesse por
estarem com 0s amigos e terem momentos sozinhos.
Atividades como jogos, livros, séries, musicas, ativida-
des fisicas e o uso das midias digitais foram as ativida-
des de maior preferéncia dos participantes. A partici-
pante 12 mencionou as amizades como “um apoio de
fora” e considerou como algo importante para que o
adolescente ndo fique restrito a familia.

A diferenca de opinides e valores entre os adoles-
centes e a familia também foi observada nos relatos
dos participantes 12, I5 e 16. O participante I5 apontou
para a divergéncia de pensamentos e o desejo de modi-
ficar as opiniGes do pai, como exposto: “Piadas homo-
fobicas, piadas transfébicas e etc., ele acha super graga,
entendeu. Coisas que os amigos dele acham graga e pes-
soas da geragdo dele também acham graga. A minha
missdo é mudar isso, entendeu. Eu sinto que eu preciso
mudar isso”. 12 percebe que em muitos momentos sua
opinido nio é validada pelos pais, o que é um fator de
brigas entre eles. 16 também observou que nessa fase o
adolescente passa a ter a sua propria opinido e que isso
pode gerar conflitos na familia.

Transformacdo da tomada de decisdo: os par-
ticipantes I1 e I5 refletiram sobre a possibilidade de
maior liberdade que a adolescéncia traz, como a pos-
sibilidade de sairem sozinhos e escolherem atividades
do seu interesse. Todos os adolescentes evidencia-
ram conseguir negociar com os pais as saidas de casa
sem dificuldades. Para I5, os pais sdo liberais em uma
medida que considera adequada: “Gosto do jeito que
eles me tratam porque eles sdo liberais, mas até certo

ponto. . . . Muitas vezes eu quero algo que no fundo eu
sei que ndo é certo pra mim, sabe, e eles ndo deixam
fazer essa coisa’.

Em relacdo a aspectos da privacidade, 11 e I3 refe-
riram que os pais com frequéncia olham suas mensa-
gens no celular sem a permissao deles. I3 demonstrou
se sentir incomodado com essa atitude. J4 o par-
ticipante I1 entendeu essa acdo como uma forma
de cuidado e justificou: “Isso me deixa esperto para
ndo ficar falando muita bobageira. Eles olham e per-
mitem mandar um palavrdo, de vez em quando, né,
ndo muito palavrdo”. Ja em relagdo a participagdo dos
adolescentes nas decisoes familiares, encontraram-se
divergéncias. 12, I3 e 16 referiram ndo serem chama-
dos a participar e 12 inclusive refletiu que os pais
ndo reconheciam as opinides dela e do irmao como
importantes. Ja 11, 14 e I5 apontaram serem chamados
a participar de vérias decisdes, como a rotina familiar
e momentos de lazer.

“Pra mim ser adolescente também tem muito a ver com
ele”: as repercuss es do TEA na adolescéncia e na familia

Os relatos dos participantes demonstraram que
a experiéncia de ter um irmao com TEA permeia a
vivéncia da adolescéncia. A participante I4 referiu que
os momentos com o irmao fazem parte da sua rotina e
refletem na sua formacao como pessoa: “Pra mim, ser
adolescente também tem muito a ver com ele. A gente
é bem ligado, entdo esse momento é muito importante
para mim, faz parte do meu dia a dia, da minha rotina.
Até pra formar a pessoa, sabe’.

A convivéncia com os irmaos com TEA resulta
no que os adolescentes nomearam como aprendiza-
dos, expressos por meio de mudancas na forma de
perceber e se relacionar com os outros, tornando-se
mais compreensivos com as diferencgas. 16 referiu que
a vivéncia de situacoes de julgamento com o irméao
refletiu em uma mudanga na forma de compreender
0 outro, em como evitar pré-julgamentos. Para 12,
as caracteristicas do irmao, como ter “uma linha de
raciocinio diferente”, permitiram-lhe entender que as
pessoas ndo pensam da mesma forma.

Para I5, a convivéncia com a irma provocou uma
mudanca na noc¢do de cuidado que ele tinha, pois
aprendeu a ser mais cuidadoso ao se aproximar do
espacgo do outro, o que nao percebia antes. O mesmo
participante sinalizou que a relacdo estabelecida com
airma é marcada por um sentimento de doacdo que se
estende para outras areas da sua vida: “Esse sentimento
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s6 me ajudou na minha vida, pra ir atrds de qualquer
outra coisa na vida. . . . Ir atrds de coisas na escola,
de amizades, etc. Coisas que eu ndo costumava fazer
antes e eu aprendi com a [irmaj” (15).

Os participantes I1, 14 e I5 perceberam que o
cuidado com os irmdos também tornou a familia
mais unida, como observado na fala de I1: “acho
que, porque a gente sempre teve que ajudar mais o
[irmdo], a gente acabava se unindo pra cuidar do
[irmdo]”. Por outro lado, os participantes também
mencionaram desafios, como as limitacdes no
tempo disponivel dos pais com eles. Momentos com
os pais sem os irmdos, por exemplo, foram pouco
mencionados pelos adolescentes. O participante 15
referiu que gostaria de ter um tempo com os pais e
apontou a dificuldade de sair sem a irma por nao
terem com quem deixa-la.

Para 12, ser adolescente em uma familia com
TEA é vivenciar a falta dos pais, tendo em vista que a
atencdo se concentra no irmao: “E como se vocé tivesse
falta dos seus pais. E como se estivessem dando toda a
atengdo para a pessoa que é autista, porque tem pro-
blemas. . .. Essa pessoa precisa de ajuda, vocé tem aten-
¢do diferente”. 12 referiu ainda que, assim como acon-
tece com o irmdo, gostaria de ganhar carinho e ajuda
na escola. J4 a participante 14 observou uma dispari-
dade do tempo com os pais em relagdo ao irmao que
vem aumentando. Isso era algo que a incomodava na
infancia, mas hoje referiu ter se acostumado.

Além dos desafios dentro da familia, a vivéncia da
adolescéncia com um irmao com TEA também reflete
nas relagdes com amigos e colegas. Para 14 e 16, con-
vidar os amigos para frequentar a casa é algo dificil
por conta dos comportamentos dos irmaos. 16 sina-
lizou que trazer os amigos em casa representa uma
mudanca de rotina para o irméao, o que acaba deixan-
do-o incomodado. Por isso, ela afirmou convidar os
amigos quando o irmdo nao estd em casa, Como uma
forma de evitar constrangimentos pelo comporta-
mento do irmdo e para nao incomodé-lo. Entretanto,
para 13 e 15, que tém irmaos pequenos, essas dificul-
dades nao foram observadas. O participante 13 apon-
tou que os amigos frequentam sua casa, conversam
com o irmao e brincam com ele.

A participante 14 demonstrou o quanto o envol-
vimento com as questées do irmao produziu a sensa-
c¢ao de ser diferente dos amigos da mesma idade, por
conta de suas preocupagdes nao estarem relacionadas
a situacoes da adolescéncia que os amigos vivenciam:

A minha cabega tava envolvida com outras coi-
sas que eu acho que até por isso que eu ndo tive
as mesmas questoes que as pessoas normalmente
tém, tipo, em relagdo a insegurangas com o corpo,
sabe? As minhas questbes eram meio que outras.
Até uma relagdo meio discrepante com os meus
amigos. . . . Eu tava mais preocupada com isso
do que vivendo exatamente a mesma coisa que 0s
outros estavam vivendo. . . . Por um momento eu
achei que eu tava muito um ponto fora da curva
em relagdo aos outros e em relacdo aos amigos (14).

“Meu irmdo é especial, dai eu cuido bastante dele”:
os papéis dos adolescentes

Nos discursos dos seis adolescentes foram desta-
cados diferentes papéis assumidos por eles na relacdo
com os irmdos com TEA na familia: o papel de espec-
tador, cuidador e coterapeuta.

O espectador: as participantes 12 e 14 demonstra-
ram nao se envolver diretamente no cuidado com os
irmdos ou em seu tratamento, como exposto por 14:
“Nunca me envolveram demais nessa coisa de cuidar
do [irmdo], eu nunca tive que cuidar do [irmdo], enten-
deu. Eu to aqui so como uma espectadora’. Apesar de
se perceber como uma espectadora, 14 também rela-
tou ter partido dela a ideia de criar uma tabela por
cores para a familia monitorar o humor do irmao.

A participante 14 apontou, ainda, que ndo se
sentia capaz de ficar sozinha com o irméo por conta
da possibilidade de crises comportamentais e da
necessidade de ele ser medicado, o que, segundo
ela, apenas os pais sabem fazer. Ao mesmo tempo,
ela visualizou a possibilidade de assumir essa res-
ponsabilidade na vida adulta. A adolescente 12 refe-
riu que os pais nado lhe envolvem nas questoes relati-
vas ao plano terapéutico do irmdo, mas reconheceu
que gostaria de participar.

O cuidador: um papel de cuidado com o irmao
também foi observado nos discursos de 11, 13, I5 e 16.
O participante I1 referiu que cuida muito do irmao,
atrelando esse cuidado ao diagnéstico: “meu irmdo
é especial, dai eu cuido bastante dele’. Para 11, 13 e
16, o cuidado ocorre por meio do auxilio aos irméaos
quando os pais nao estdo disponiveis, auxiliando na
administracdo dos medicamentos ou permanecendo
com eles em casa até os pais chegarem do trabalho.
Prover suporte emocional para os irmaos e auxilid-los
em tarefas escolares também foram atribuicoes



Libio, L., & Bosa, C. A. (2024). A adolescéncia de irmaos de individuos com autismo.

mencionadas por 16 e 11, que referiram gostar desse
papel por se sentirem mais responsaveis. 16 referiu
que cuidar do irmdo permite que ela esteja mais pro-
xima dele e entenda-o melhor: “Gosto porque dai eu
consigo ter um contato a mais, entender um pouco
melhor e ter a proximidade. . . . Eu gosto de ficar mais
pertinho dele, saber que eu tenho aquela responsabili-
dade, que eu t6 com ele, sabe’.

Observou-se que, mesmo alguns irméos sendo
mais novos do que o irmado com TEA, pareceram assu-
mir um lugar de irmaos mais velhos quando, por exem-
plo, colocam-se em posicdo de dar orientacées, como
expresso por 11: “ele td numa fase bem rebelde, dai eu:
oh, oh, oh! Sai desse computador ai e vem tomar teu
remédio, e o [irmao] diz: ‘eu ndo quero desligar o com-
putador, e eu respondo: ‘vamos ld, cara, desliga”.

O coterapeuta: os participantes I3 e 15, ambos
com irmaos menores, referiram também participar de
forma ativa do plano terapéutico dos irmaos, compare-
cendo as consultas com os profissionais, auxiliando os
irmaos nas interacgdes sociais ou realizando atividades
de estimulacdo em casa, como exposto por 13: “A maio-
ria das vezes eu vou junto. . . . Quando ela [profissional]
td trabalhando de carro ela fala pra brincar de carro.
Que nem quando ela tava trabalhando de bola, dai ela
falava pra gente ensinar ele a chutar a bola’.

No processo de participar do tratamento, I5 obser-
vou o desenvolvimento de uma relacdo de coterapeuta
(termo utilizado pelo préprio participante) com a
irma que por vezes se sobrepunha ao papel de irmao:
“Atualmente é uma relacdo mais de irmdao. E de cote-
rapeuta. . . . Sempre achei que os meus contatos com a
[irma] com o outro plano eram muito mais com a fina-
lidade da terapia, de estimulo dela, do que de irméo”.
O adolescente relatou que estudou muito sobre o TEA
para se desenvolver como coterapeuta e se sente bem
nesse papel. No entanto, ele também referiu se sentir
incomodado por entender que esse papel interferiu na
sua relacdo como irmao, como observado no seguinte
relato: “a gente tava se considerando muito terapeuta,
e isso atrapalhava a nossa relagdo com ela, inclusive
porque a gente se sentia na obrigagdo de brincar com
ela, na pressdo de inventar novas brincadeiras na pres-
sao, pelo menos da minha parte” (15).

Discussao
Os resultados apontam para dois diferentes
eixos de discussdo: 1) experiéncias esperadas para a
fase da adolescéncia; e 2) experiéncias particulares

da adolescéncia no contexto do TEA. As experiéncias
esperadas para a fase da adolescéncia se relacionam
a realizacdo das tarefas desenvolvimentais dos ado-
lescentes (Preto, 1995). No que se refere as transfor-
macoes do corpo, os resultados deste estudo apontam
que os adolescentes vivenciam conflitos em relacao
as mudancas fisicas e sexuais, como preocupacoes
com a imagem corporal e desconforto com o pro-
cesso da puberdade, corroborando estudos anteriores
(Lemes, Camara, Alves, & Aerts, 2018; Voelker, Reel,
& Greenleaf, 2015). Em relacdo a imagem corporal,
neste estudo tais preocupacdes ocorreram em ambos
os sexos, contrapondo os resultados de Lemes et al.
(2018), em que as meninas reportaram maior des-
conforto com a imagem corporal. Para Voelker et al.
(2015), os meninos nao estdo isentos de preocupacoes
com a imagem corporal e, especialmente aqueles com
amadurecimento corporal tardio, podem se mostrar
mais insatisfeitos, o que também foi observado no
estudo atual.

Os resultados sobre aspectos da sexualidade
revelam que alguns participantes observam a pre-
senca de didlogo na familia sobre essa tematica,
enquanto outros ndo, corroborando outros achados
(Barbosa, Lopes, Sousa, & Folmer, 2019; Furlanetto,
Marin, & Gongalves, 2019). O estudo de Furlanetto
et al. (2019), por exemplo, observou que a comuni-
cacao sobre sexualidade oferecida pela familia e pela
escola foi considerada limitada pelos adolescentes e
permeada por constrangimento daqueles que a pro-
péem. Segundo as autoras, os adolescentes tendiam
a conversar com 0s amigos ou pesquisar suas davidas
na internet, o que também foi observado na pesquisa
atual. Além disso, este estudo apontou que a psico-
terapia também € vista como um espaco para refletir
acerca dessa tematica, especialmente nos casos em
que o adolescente ndo encontra abertura na familia.
Sobre as transformacades fisicas e sexuais, Preto (1995)
aponta a importancia dessas questdes serem com-
partilhadas na familia, permitindo que o adolescente
encontre um ambiente de aceitacdo para se expressar.

Sobre a construcao da identidade, os participantes
compreenderam a adolescéncia como um processo de
descobertas e mudancas sobre si, marcada por trans-
formacdes na forma de pensar e agir no mundo. A par-
ticipante 12 retratou na fotografia “como é ser ado-
lescente” uma cena em que estd com a cabeca baixa,
representando, segundo ela, o quanto os adolescentes
pensam muito sobre tudo. Outra participante apontou
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que na adolescéncia passou a refletir sobre as suas pre-
feréncias e a pensar mais em si. Tais achados vado ao
encontro do que Crocetti (2017) relata sobre a constru-
¢do da identidade na adolescéncia. Segundo a autora,
as mudancas fisicas, psicoldgicas e sociais que ocorrem
nesse periodo incentivam o adolescente a pensar sobre
si, sobre o tipo de pessoa que quer se tornar e sobre
seu lugar na familia e na sociedade. E nesse estdgio
que se observa uma maior expansdo da autorreflexdao
e do desenvolvimento do autoconceito (Newman &
Newman, 2020; Rapee et al., 2019).

Os resultados deste estudo ainda revelam que a
adolescéncia é marcada tanto por uma maior aproxi-
macdo dos pares e o inicio de relacionamentos amo-
rosos quanto por frustragdes nesse processo. Estudos
como o de Tardelli (2010) demonstram o papel signifi-
cativo do companheirismo e da confianc¢a nessas rela-
¢oes como condi¢cdes importantes para a percepgao
de bem-estar. Além disso, neste estudo identificou-se
conflitos na familia como um processo de diferencia-
¢do dos pais e construcdo da sua identidade, decor-
rentes das mudancas em relacdo a crencas e valores.
Para Hentz e Kupermann (2021), valores, opinides e
ideias dos pais tendem a ser questionados e confron-
tados na adolescéncia. Um dos participantes deste
estudo, inclusive, refletiu sobre o seu papel em auxi-
liar o pai a mudar opinides que considera precon-
ceituosas. Preto (1995) sinaliza que os adolescentes
tendem a trazer novas ideias e valores para o contexto
familiar e, ao questionar as normas e padroes, podem
provocar mudancas em outros membros familiares.

A busca por autonomia foi observada em relatos
que remetem a possibilidade dos adolescentes faze-
rem suas escolhas, como a realiza¢do de atividades de
seu interesse fora de casa e maior liberdade para sai-
rem sozinhos e com amigos. Fotografias de momen-
tos sem os pais, por exemplo, foram utilizadas para
expressar essa percepcdo de liberdade. I1 utilizou a
cena de um passeio no shopping com a prima, I3 uma
foto com um hamburguer na companhia do tio,
e 15 uma foto sozinho na praia. Embora os adolescen-
tes tenham indicado facilidade para negociar saidas
com os pais, destaca-se que o isolamento social pro-
duzido pela pandemia da covid-19 pode ter influéncia
nesse aspecto, uma vez que as oportunidades de saida
dos adolescentes podem ter sido reduzidas. Preto
(1995) aponta que os adolescentes tendem a buscar
mais autonomia nas familias em que sao incentivados
a contribuirem nas tomadas de decisdo. Em relagdo a
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esse aspecto, trés participantes mencionaram serem
chamados a contribuir nas tomadas de decisdo da
familia, especialmente quanto a rotina familiar.

Por outro lado, Rapee e colaboradores (2019) refe-
rem que os adolescentes tendem a um distanciamento
do controle dos pais e uma maior busca por autono-
mia nas suas decisdes e comportamentos, o que pode
aumentar o conflito entre eles, especialmente na
metade da adolescéncia. Alguns participantes deste
estudo mencionaram comportamentos dos pais que
entendem interferir em sua autonomia. Por exemplo,
trés adolescentes relataram que os pais ndo costuma-
vam inclui-los nas tomadas de decisdo de questdes
familiares. Além disso, dois adolescentes revelaram que
o0s pais monitoravam suas mensagens de celular sem o
seu consentimento. Em um desses casos, observou-se
que tal atitude impactou a espontaneidade do adoles-
cente nas suas interacdes com 0s amigos, uma vez que
passou a controlar a forma de se expressar com eles,
evitando palavras consideradas inadequadas pelos
pais. Carter e McGoldrick (1995) alertam para a possi-
bilidade dos pais se mostrarem presos em uma visao
anterior do filho, aumentando as tentativas de manter
um controle sobre todos os ambitos de sua vida, o que
se mostra ineficaz nesse periodo. Para Vargas e Wagner
(2015), é importante que os pais estejam abertos a
supervisionar os filhos, mas entendendo que precisam
ceder ao controle e aceitar a menor dependéncia dos
adolescentes nessa fase.

Sobre o segundo eixo da discussdo, acerca das
particularidades da adolescéncia no contexto do TEA,
osresultados apontam para mudancas dos participan-
tes na forma de compreender melhor o outro, espe-
cialmente entender as diferencas e evitar julgamen-
tos. Além disso, os adolescentes destacaram a maior
unido da familia como o resultado da convivéncia com
o irmdo com TEA. Achados semelhantes sdo obser-
vados em estudos com adolescentes nesse contexto,
em que a possibilidade de aprendizado e crescimento
é observada a partir do desenvolvimento de maior
tolerancia, habilidade para lidar com as diferencas
e o fortalecimento dos vinculos familiares (Corsano,
Musetti, Guidotti, & Capelli, 2017; Gorjy et al., 2017;
Iannuzzi et al., 2021). No estudo Iannuzzi et al. (2021),
os adolescentes observaram que a experiéncia de ter
um irmdo com TEA permitiu desenvolver aceitagdo
e respeito pelo préximo, bem como sentimentos de
compaixdo e empatia. Para Walton e Ingersoll (2015),
irm3os de individuos com TEA podem se tornar mais
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sensiveis as necessidades dos outros e apresentar
maiores niveis de comportamentos pré-sociais do
que aqueles sem irmaos com TEA.

Além das mudancas positivas, os adolescentes
também mencionaram desafios experienciados na
convivéncia com o irmao, como a falta de momen-
tos exclusivos de convivéncia com os cuidadores.
Uma das participantes representou como é ser ado-
lescente em sua familia por meio da fotografia de
dois copos vazios, retratando, segundo ela, a falta dos
pais. Os resultados demonstram que os adolescentes
desejam ter momentos exclusivos com os pais, con-
trariando a ideia de afastamento da familia esperada
nesse estdgio de desenvolvimento. Além do lazer com
0s pais, os participantes apontam o desejo de rece-
ber aten¢do para as questdes escolares, o que corro-
bora os achados de Pavlopoulou e Dimitriou (2020),
em que as adolescentes apontaram a necessidade de
maior atenc¢do dos pais as suas demandas escolares.

Uma das participantes relatou que a dispa-
ridade com o irmdo em relacdo ao tempo com os
pais foi aumentando ao longo dos anos. Nesse sen-
tido, observa-se que hd um risco de que o tempo
dos adolescentes com os pais seja negligenciado a
medida que eles crescem. Estudos anteriores obser-
varam que os adolescentes reconhecem receber
menos atencdo dos pais por conta das demandas dos
irmaos (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). O estudo de
Cridland et al. (2016), com irmas adolescentes, apon-
tou o desconhecimento dos pais sobre a importancia
que as adolescentes davam ao tempo que eles dedi-
cavam exclusivamente a elas.

Ainda sobre os desafios, observou-se que o
envolvimento com as demandas do irmdo com TEA
pode refletir na vivéncia da adolescéncia. Uma das
participantes apontou que tépicos comuns entre
0s amigos, como insegurancas com o cOrpo, nio
eram motivo de preocupacdes para ela, uma vez que
estava com a atencdo voltada as demandas do irmao.
Ela apontou, inclusive, o quanto se sentia diferente
dos amigos, como um “ponto fora da curva’, por estar
experienciando situa¢des que nédo sdao comuns a eles,
como momentos de crise do irmdo e a presenca de
autoagressdo. De fato, hd evidéncias de que o com-
portamento agressivo, direcionado a si ou ao outro,
pode ocorrer em alguns casos de TEA (Bosa & Teixeira,
2017). Nesse contexto, pesquisas como a de Petalas
et al. (2012), apontam o impacto negativo desses
comportamentos agressivos nos irmaos adolescentes,

gerando, ao mesmo tempo, sentimentos de irritacdo e
compaixdo no adolescente.

As crises e reacoes de estresse do irmdo com TEA
também foram dificuldades observadas pelos ado-
lescentes na convivéncia com os amigos em casa,
o que também foi apontado por outras pesquisas.
No estudo de Schmeer, Harris, Forthun, Valcante e
Visconti (2021), por exemplo, ter um irmao com TEA
influenciava direta e indiretamente as relacées dos
adolescentes com os amigos. Alguns deles apontaram
a dificuldade de trazer os amigos em casa por conta
das crises do irm3o. Para lidar com essas dificuldades,
os participantes deste estudo buscaram adaptar for-
mas para estar com 0s amigos em casa e ndo tornar
essa experiéncia dificil para o irmao. Preparar os ami-
gos para a interagdo com o irmdo, explicando sobre
0 seu comportamento ou, ainda, recebé-los quando
o irmé&o ndo estd em casa foram estratégias relatadas
pelos adolescentes, o que corrobora os achados de
Gorjy et al. (2017), em que os adolescentes também
buscaram preparar os amigos, a fim de facilitar a inte-
racao deles com o irmao.

Por outro lado, as dificuldades na convivéncia
com os amigos em casa nao foram observadas por
dois participantes, o que contrasta outros achados que
sinalizam esse aspecto como obstaculo (Corsano et al.,
2017). A auséncia de dificuldades foi relatada por par-
ticipantes que tém irmaos em idade pré-escolar, fator
que pode ter facilitado a interagdo. Para Schmeer et al.
(2021), ter um irmao com TEA tem efeitos mistos nas
amizades, dependendo da perspectiva. Apesar das
dificuldades, os amigos podem se mostrar préximos e
interagir bem com o irmdo com TEA, o que tende a for-
talecer a relacdo de amizade com o adolescente.

Outro aspecto particular da experiéncia da ado-
lescéncia dos participantes se refere aos diferentes
papéis assumidos por eles na familia. Embora duas
irmas tenham referido nao cuidar diretamente dos
irmaos, os achados revelam que os adolescentes ten-
dem a desempenhar um papel de cuidado com eles,
expresso por meio do suporte ao irmdo em tarefas
escolares, permanecendo com eles ou auxiliando-os
com a administracdo de medicamentos na auséncia
dos cuidadores. Cabe ressaltar que, com excec¢do de
uma made, os cuidadores dos demais participantes
tinham uma rotina de trabalho fora do lar e em ape-
nas uma familia havia mais de um irmao. Esses fatores
podem explicar a maior participacdo deles nos cuida-
dos com os irmaos.
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O papel de cuidado também aparece nas fotogra-
fias apresentadas. Por exemplo, um adolescente repre-
sentou “como € ser irmdo de um individuo com TEA”
por meio de um registro em que auxiliava o irmao em
uma tarefa escolar. As fotografias apresentadas reve-
lam o quanto a vivéncia da adolescéncia é atrelada a
momentos com os irmaos com TEA. Uma das partici-
pantes, por exemplo, apresentou na entrevista apenas
fotografias em que o irmdo com TEA estava na cena,
mesmo algumas perguntas ndo se referindo a ele.
Do mesmo modo, duas participantes representaram
“como é ser adolescente” com fotografias de momen-
tos de lazer com os irmaos, uma delas em um passeio
de carro e outra em um passeio em um restaurante.

Alves e Serralha (2019) apontam que, embora
cuidar do irmao seja uma tarefa esperada na relacao
fraterna, no contexto do TEA esse cuidado parece se
estender ao longo de toda a vida, inclusive na vida
adulta. Além disso, as autoras referem que nesse con-
texto os irmdos mais novos podem assumir papéis
de irmaos mais velhos, aspectos que se evidencia-
ram neste estudo. A literatura aponta a possibilidade
do irmdo com desenvolvimento tipico assumir um
papel parentificado na relagdo com o irmao com TEA
(Leedham et al., 2020; Tomeny et al., 2017) e de se
sentirem sobrecarregados nesses cuidados (Cridland
et al., 2016). De maneira geral, os adolescentes nao
entenderam sua participa¢do nos cuidados de forma
negativa e ndo se perceberam sobrecarregados nesse
papel. Pelo contrario, eles se percebiam importantes,
responsaveis e préximos do irmao com TEA ao auxiliar
no seu cuidado. Os achados deste estudo néo caracte-
rizam uma completa inversdo de papéis, como ocorre
na parentificagdo. No entanto, tarefas como a admi-
nistracdo de medicamentos e ser colocado no papel
de “coterapeuta’ podem sinalizar responsabilidades
que ultrapassam o esperado para o adolescente.

Dois adolescentes demonstraram uma participa-
¢do ativa no tratamento do irmao com TEA. Cabe des-
tacar que ambos tém irmaos em idade pré-escolar que
receberam o diagnéstico recentemente. E possivel
inferir que o maior envolvimento com o tratamento
dos irmaos pode ser reflexo do impacto do processo
do diagnéstico, que, segundo Semensato e Bosa (2017),
tende amobilizar diversos sentimentos e acoes na fami-
lia. Um dos participantes que se intitulou coterapeuta,
inclusive, representou “como é ser irmao de alguém
com TEA” por meio de uma cena em que tentava enga-
jar a irma em uma brincadeira. Observa-se nesse caso
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uma vivéncia ambivalente. Ao mesmo tempo em que
o participante referiu se sentir valorizado nesse papel
e engajado com o tratamento da irma, também obser-
vou que a relacdo de coterapeuta interferiu nas suas
interacdes com ela. Mais especificamente, ele se sen-
tia pressionado a estimuld-la, o que impactava nega-
tivamente em brincadeiras livres e espontdneas com
ela. Apesar dos achados da literatura apontarem para
a importancia de inclui-los no plano terapéutico dos
irmaos com TEA (Leedham et al., 2020), é necessario
que se observe os limites dessa experiéncia. Os resul-
tados deste estudo demonstram que a participacdo do
adolescente no plano terapéutico, ainda que positiva,
pode também ser negativa, se esses limites ndo forem
observados. Particularmente a questao da estimulacdo
do irmao com TEA n3o deve ser priorizada na relacdo
fraterna em detrimento de outras experiéncias.

Consideracoes Finais

Este estudo teve como objetivo compreender a
experiéncia da adolescéncia de irmaos de individuos
com TEA. Os achados demonstram que ter um irmao
com TEA nao representou um risco para as tarefas
desenvolvimentais dos adolescentes, uma vez que elas
estavam sendo realizadas conforme esperado para essa
fase. No entanto, observa-se que as transformacdes e os
desafios vivenciados pelos adolescentes nesse contexto
também podem impactar, por exemplo, nas tarefas
relacionadas a construcao da identidade e autonomia.

A construcdo da identidade pode ser impactada
pelas transformacdes decorrentes da convivéncia com
o irmdo, como o desenvolvimento de novas perspecti-
vas na relacdo com os outros e da maior aproximacao
com a familia. Ao mesmo tempo, desafios como as cri-
ses comportamentais do irmado com TEA podem gerar
um sentimento de ndo pertencimento do adolescente
ao grupo social, por estarem vivenciando situacoes
diferentes dos pares. Além disso, a falta de momentos
exclusivos com os cuidadores e os obstaculos para a
convivéncia com os amigos em casa também podem
ter impacto sobre as tarefas desenvolvimentais. Por sua
vez, os diferentes papéis assumidos pelos adolescentes,
como o apoio ao cuidado dos irmaos, podem contri-
buir para a sua autonomia, desde que ele ndo assuma
um papel parental ou de coterapeuta.

Entende-se que tais resultados podem ser expli-
cados, em parte, pelos maiores niveis de escolari-
dade dos cuidadores, especialmente das maes, o
nivel socioecondmico, a presenca de suporte formal
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e informal, bem como pela ocorréncia de aspectos
como diélogo, flexibilidade, coesdo e o apoio mutuo,
identificados nessas familias. Além disso, entende-se
que o distanciamento social provocado pela pande-
mia também pode ter impactado as experiéncias dos
participantes e de suas familias e, por consequéncia,
os resultados encontrados. Por exemplo, pode ter
ocorrido menor conflito em relacao as saidas dos par-
ticipantes de casa, maior aproximagdo dos membros
e modifica¢cdes na rotina da familia.

Em relacdo aos aspectos metodolégicos, o deline-
amento de estudo de casos multiplos mostrou-se ade-
quado paraidentificar as particularidades e semelhancas
das experiéncias dos irmédos. O roteiro de entrevista com
o uso de fotografias também se apresentou como um
recurso importante que favoreceu a comunicacdo com
os adolescentes e a compreensdo de suas experiéncias.

Estudos futuros podem incluir uma anélise de imagem
especifica a fim de explorar em profundidade os regis-
tros fotograficos. Pesquisas futuras também podem
incluir estudos comparativos com irmaos de individuos
com TEA e irmaos de individuos com desenvolvimento
tipico e outras deficiéncias, além de delineamentos lon-
gitudinais. Os resultados deste estudo apontaram para a
importancia das questdes socioecondmicas das familias
e da escolaridade dos cuidadores, aspectos a serem con-
siderados em outros estudos.

Por fim, entende-se que este trabalho contribui
para o campo do desenvolvimento humano, uma vez
que explora aspectos do processo da adolescéncia
em um contexto especifico e desafiador como o TEA.
Espera-se que esses achados possam subsidiar inter-
vencdes com irmaos que considerem suas percepcoes
e necessidades dentro e fora da familia.
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