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Resumo
Esta dissertacdo teve como objetivo compreender a percepc¢do de irmdos de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) sobre a experiéncia da adolescéncia e sobre os processos
de resiliéncia familiar. Trata-se de um estudo qualitativo, transversal e exploratorio, que
utilizou um delineamento de estudo de casos multiplos, com 6 adolescentes, irmaos de
individuos com TEA. Deste estudo derivaram dois artigos empiricos. O primeiro artigo buscou
compreender a experiéncia da adolescéncia desses irmdos, atraves de entrevistas
semiestruturadas e da utilizacao de fotografias produzidas por eles. Os achados revelaram que
ter um irmdo com TEA ndo impediu a realizacdo das tarefas desenvolvimentais da
adolescéncia, ainda que, em alguns aspectos, observaram-se particularidades. De modo geral,
os adolescentes perceberam a experiéncia com o irmdo com TEA como uma oportunidade de
crescimento pessoal e familiar, com destaque para novas formas de se relacionar com o outro
e para a valorizacdo da sua participacdo nas rotinas e tomadas de decisdo familiar. Porém,
também foram encontradas dificuldades que podem impactar as tarefas desenvolvimentais da
adolescéncia, como a percepcdo de se sentir diferente dos pares, obstaculos para a convivéncia
com 0s amigos em casa e ser colocado no papel de coterapeuta do irmdo. O segundo artigo
buscou identificar processos de resiliéncia familiar e possiveis barreiras para a sua realizacéo,
a partir da perspectiva dos irmdos. Os resultados apontaram para a presenca de todos 0s
processos de resiliéncia familiar, conforme o modelo de Walsh. Entre eles, destaca-se a
importancia da ressignificacdo da experiéncia do TEA, bem como a comunicacdo aberta entre
0s membros, o0 apoio mutuo, a flexibilidade nas rotinas familiares e nos papéis, além de
estratégias de resolucdo de problemas observadas nos relatos dos irméos. Entretanto, também
se observaram barreiras que podem interferir na realizacdo de alguns dos processos de
resiliéncia familiar, como a falta de momentos exclusivos desses irmdos com os pais, 0 nao

compartilhamento dos pais de informacdes acerca do diagnostico do irmd com TEA, a



limitacdo do suporte social, a falta de espagos acessiveis e caracteristicas especificas do TEA
que dificultaram momentos de lazer em familia. Em conjunto, os dois artigos refletem que a
experiéncia da adolescéncia na familia, especialmente, as tarefas desenvolvimentais, pode ser
facilitada pela presenca dos processos de resiliéncia familiar. Conclui-se que a presenca do
TEA na familia ndo representa por si s6 uma adversidade, tendo em vista que pode se constituir
como uma experiéncia de crescimento para o adolescente e para a familia.

Palavras-chave: Adolescéncia; Resiliéncia Familiar; Transtorno do Espectro Autista; Irmé&os;

Estudo de casos multiplos.



Abstract
This dissertation aimed to understand the perception of siblings of individuals with Autism
Spectrum Disorder (ASD) on the experience of adolescence and on the processes of family
resilience. This is a qualitative, cross-sectional and exploratory study, which used a multiple
case study design, with 6 adolescents, siblings of studies with ASD. Two empirical articles
were derived from this study. The first article aimed to understand the experience of
adolescence of these siblings, through semi-structured interviews and the use of photographs
produced by them. The findings revealed that having a sibling with ASD did not prevent the
accomplishment of developmental tasks of adolescence, although, in some aspects,
particularities were observed. In general, the adolescents perceived the experience with their
brother with ASD as an opportunity for personal and family growth, with an emphasis on new
ways of relating to each other and valuing their participation in family routines and decision-
making. However, were also found some difficulties that can impact the developmental tasks
of adolescence, such as the perception of feeling different from peers, obstacles to living with
friends at home and being placed in the role of the brother's co-therapist. The second article
aimed to identify processes of family resilience and possible barriers to their realization, from
the perspective of the siblings. The results pointed to the presence of all family resilience
processes, according to the Walsh model. Among them, the importance of re-signification of
the ASD experience stands out, as well as open communication between members, mutual
support, flexibility in family routines and roles, in addition to problem-solving strategies
observed in the siblings' reports. However, barriers were also observed that may interfere with
the realization of some of the family resilience processes, such as the lack of exclusive moments
of these siblings with their parents, parents' failure to share information about their siblings’
diagnosis with ASD, the limitation of social support, the lack of accessible spaces and specific

characteristics of ASD that made it difficult for the family to have leisure time. Together, the
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two articles reflect that the experience of adolescence in the family, especially developmental
tasks, can be facilitated by the presence of family resilience processes. It is concluded that the
presence of ASD in the family does not represent an adversity, considering that it can constitute
a growth experience for the adolescent and for the family.

Key words: Adolescence; Family Resilience; Autism Spectrum Disorder; Siblings; Multiple

case study.
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Apresentacao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) compde o grupo de condicbes classificadas
como Transtornos do Neurodesenvolvimento, caracterizadas por déeficits no desenvolvimento
neuroldgico, precocemente reconhecidos e que variam, desde dificuldades especificas, como
na aprendizagem, até prejuizos globais no funcionamento (American Psychiatric Association
[APA], 2014). O ultimo relatorio do Centers for Disease Control and Prevention (CDC), nos
Estados Unidos, apontou para a prevaléncia do transtorno em 23,0 por 1000 criancas de oito
anos na populacdo americana, aproximadamente 1 a cada 44 criancas (Maenner et al., 2021),
0 que demonstra que ndo se trata de um transtorno raro.

Os critérios diagnosticos para o TEA compreendem comprometimentos persistentes em
dois dominios: na comunicacdo e interacao social e nos padrées de comportamentos, interesses
e atividades restritos, repetitivos e incomuns. Além disso, comprometimentos intelectuais e/ ou
na linguagem, assim como, comorbidades, também podem estar presentes. No dominio da
comunicacdo social se inscrevem os déficits na reciprocidade socioemocional, isto é, na
capacidade de se envolver com os outros, resultando em dificuldades para interagir socialmente
e compartilhar interesses e afetos. Os prejuizos nos relacionamentos se expressam ainda na
dificuldade de ajustar o comportamento ao contexto com a finalidade de interagir. Observa-se
também comprometimento na comunicacdo ndo-verbal, evidenciado na dificuldade de
reconhecer e realizar gestos, expressdes faciais/ posturais e de coordenar de modo integrado a
fala e 0 comportamento comunicativo nao-verbal (APA, 2014).

Além dos déficits na comunicacdo social, no TEA também se manifestam padrdes
restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades. Neste dominio estdo
presentes tanto estereotipias motoras (balangar o corpo e as méos), de uso de objetos (alinhar
e empilhar objetos sem finalidade) e de fala (ecolalia, fala estereotipada), quanto inflexibilidade

a mudanca (adesdo excessiva a rotinas) e interesses fixos, intensos e incomuns. Dificuldades



12

relacionadas a sensibilidade sensorial também compdem os critérios diagndsticos e podem ser
observadas através de reacOes exageradas, reduzidas ou interesses incomuns a estimulos
sensoriais (APA, 2014).

Cuidar de um individuo com TEA pode se mostrar desafiador para a familia,
especialmente para os pais, considerando o nivel de assisténcia direta e indireta exigido
(Gardiner et al., 2018). Entretanto, esses desafios ndo sdo experimentados apenas pelos
cuidadores, mas também por outros membros da familia, como os irméos (Gorjy et al., 2017;
Hamama & Gaber, 2021; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). Esses desafios podem ser ainda
maiores dependendo da fase desenvolvimental que os irmdos se encontram, entre elas, a
adolescéncia. Sobre esse periodo, Preto (1995) sinaliza a importancia da realizacdo de trés
tarefas desenvolvimentais do adolescente: a transformacdo do eu fisico (sexualidade), a
transformacéo do eu (identidade) e a transformacdo da tomada de decisdo (autonomia). As
demandas intensas e conflitantes que marcam o estagio da adolescéncia podem se acentuar em
um contexto familiar em que os adolescentes tenham irmaos com TEA.

Os estudos com adolescentes apontam para a coexisténcia de aspectos negativos e
positivos na experiéncia de viver com um irmdo com TEA que impactam nas tarefas
desenvolvimentais da adolescéncia (Corsano et al., 2017; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020).
Quanto aos aspectos negativos, ha evidéncias de efeitos na vida pessoal, familiar e social dos
irmaos, como prejuizos na rotina em casa e na escola, obstaculos no lazer em familia e pouca
atencdo recebida dos pais (Cridland et al., 2016; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). No entanto,
essa experiéncia também ¢é marcada por mudangas positivas nos irmaos, como o0
desenvolvimento de empatia, compaixdo e habilidade para lidar com as diferencas, bem como
maior unido da familia (Gorjy et al., 2017; lannuzzi et al., 2021). Tais dados evidenciam que a
experienciar de viver com um membro familiar com TEA pode se configurar como uma

experiéncia de crescimento pessoal e de fortalecimento familiar.
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Sob essa perspectiva, Bayat e Schuntermann, (2013) apontam para uma mudanca na
forma como o TEA passou a ser visto no contexto familiar. Segundo os autores, suposicdes
unidimensionais, focadas nos déficits, foram substituidas por uma perspectiva
multidimensional, que contempla tanto desafios quanto pontos fortes. Embora as dificuldades
existam, o diagnostico repercute nas familias de modos diferentes e seus impactos ndo se
reduzem aos efeitos psicopatoldgicos, mas também a aspectos relacionados a resiliéncia
familiar (Bayat, 2007; Gunty, 2020). Nesse aspecto, a literatura aponta que, apesar dos estudos
sobre resiliéncia em familias com individuos com TEA serem ainda incipientes, ha evidéncias
de que essas familias vivenciem processos de resiliéncia familiar (Bayat, 2007; llias et al.,
2019; Leone et al., 2016).

Para Walsh (1996), a resiliéncia familiar pode ser entendida como a capacidade da
familia, enquanto unidade funcional, de superar adversidades em um momento de crise,
agregando recursos que promovam reestruturagdo, crescimento e fortalecimento. Enquanto o
ajuste familiar seria uma resposta mais imediata a uma situacao de crise, a resiliéncia familiar
envolveria uma integracdo da experiéncia vivida a identidade de cada membro e a identidade
da familia, expressando-se na forma como passam a viver suas vidas. Cabe destacar que
resiliéncia familiar ndo significa ndo sofrer com os impactos negativos de uma adversidade,
mas se recuperar e se fortalecer a partir dela (Walsh, 2003).

Pesquisas que buscam entender os aspectos relacionados ao crescimento da familia no
contexto do TEA privilegiam a perspectiva dos cuidadores (Bayat, 2007; Leone et al., 2016).
Como evidenciado por Gunty (2020) mostra-se necessario explorar a resiliéncia familiar no
contexto do TEA na perspectiva de outros membros familiares, bem como, entender como
esses processos se desenvolvem em diferentes etapas do ciclo de vida familiar, como a

adolescéncia. No entanto, até 0 momento, ndo ha estudos brasileiros que tenham priorizado as
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experiéncias de irmaos com desenvolvimento tipico com foco nas tarefas desenvolvimentais
da adolescéncia.

Considerando tais aspectos, esta dissertacdo, composta por dois artigos, teve como
objetivo compreender qualitativamente a experiéncia da adolescéncia e 0s processos de
resiliéncia familiar na perspectiva de irmdos de individuos com TEA, atraves de entrevistas
com o uso de fotografias. O primeiro artigo intitulado “A adolescéncia de irmaos de individuos
com Transtorno do Espectro Autista”, buscou compreender como adolescentes, que possuem
irmaos com TEA, vivenciam a experiéncia da adolescéncia na familia, com base nas tarefas
desenvolvimentais. Buscou-se entender como esses irmaos percebem as repercussdes do TEA
na adolescéncia e na familia e os papéis que desempenham neste contexto. O segundo artigo,
denominado “Resiliéncia familiar no contexto do Transtorno do Espectro Autista: a perspectiva
dos irmaos” buscou identificar processos de resiliéncia e eventuais barreiras que podem
interferir na sua realizacéo, a partir da percepcao de irméos de individuos com TEA. A seguir

sdo apresentados os dois artigos, seguidos das considerac@es finais da dissertacéo.
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ARTIGO 1

A adolescéncia de irmaos de individuos com Transtorno do Espectro Autista

Resumo

Este estudo teve como objetivo compreender como adolescentes, que possuem irmdos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), vivenciam a experiéncia da adolescéncia na familia,
com base nas tarefas desenvolvimentais (transformaces fisicas, busca da identidade e da
autonomia). Buscou-se entender como esses irmdos percebem as repercussées do TEA na
adolescéncia e na familia e os papéis que desempenham neste contexto. Para tanto, realizou-se
um estudo de casos multiplos com 6 adolescentes, com idades entre 12 e 18 anos, utilizando-
se entrevistas semiestruturadas com o auxilio de registros fotograficos. Os resultados foram
examinados através da analise tematica e demonstraram que a experiéncia de viver com um
irmao com TEA possibilitou transformacbes pessoais e familiares. Foram identificados
também desafios, tais como lidar com caracteristicas especificas do TEA, especialmente, crises
comportamentais do irmao e a falta de momentos exclusivos com os pais. Foi apontado que
ser colocado no papel de “coterapeuta” do irmado gerou sentimentos ambiguos, como se sentir
valorizado neste papel e perceber interferéncias na interacao espontanea com o irmao. Conclui-
se que a experiéncia de ter um irmdo com TEA ndo impediu a realizacdo das tarefas
desenvolvimentais pelos participantes, conforme o que é esperado para a adolescéncia.

Palavras-chave: Adolescéncia; Transtorno do Espectro Autista; Irmados; Tarefas

desenvolvimentais; Estudo de casos multiplos.

Abstract
This study aimed to understand how adolescents, who have siblings with Autism Spectrum

Disorder (ASD), feel the experience of adolescence in the family. In addition to developmental
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tasks, the study also aimed to understand how these siblings perceive the repercussions of ASD
in adolescence and in the family and the roles they work in this context. For this, a multiple
case study was carried out with 6 adolescents, aged between 12 and 18 years, using semi-
structured interviews and photographic records. The results were examined through thematic
analysis and demonstrated that the experience of having a sibling with ASD did not prevent
adolescents from carrying out developmental tasks. On the other hand, challenges that can
impact these processes were also identified, such as specific characteristics of ASD and being
placed in the role of co-therapist. The study concludes that the participants' adolescent
experience of living with a sibling with ASD is similar to expected aspects for this stage of
development, but has particularities, such as experiencing challenges within and outside the
family and personal and family transformations.

keywords: Adolescence; Autism Spectrum Disorder; Siblings; Developmental tasks; Multiple

case study.

Introducao

A adolescéncia é uma etapa do desenvolvimento marcada por transformacoes fisicas,
cognitivas, emocionais e sociais que demandam importantes mudancas nos papéis e interacoes
do adolescente dentro e fora da familia (Carter & McGoldrick, 1995). Para Preto (1995), trata-
se de um estagio com demandas intensas que exigem a renegociacdo de papéis e mudancas na
estrutura familiar. Sob essa perspectiva, a autora aponta para a realizacdo de trés tarefas
desenvolvimentais do adolescente: a transformac&o do eu fisico (sexualidade), a transformacao
do eu (identidade) e a transformacéo da tomada de deciséo (autonomia).

As mudangas fisicas no corpo e a maturacdo sexual marcam a transformacéo do eu
fisico. E comum que os pais demonstrem preocupacdo pela crescente sexualidade dos

adolescentes. Nesse sentido, a autora destaca a importancia de uma comunicagdo aberta, de
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uma estrutura de aceitacdo e de limites que se mostrem claros e realistas pela familia. Outra
tarefa desenvolvimental apontada por Preto (1995) se refere a transformacao do eu, expressa
em movimentos de busca do adolescente para solidificar a sua identidade. As diversas
experimentacdes que ocorrem nesse periodo, especialmente com os pares, objetivam fixar um
senso de eu. Nesse processo, divergéncias de pensamento em relacdo aos cuidadores se tornam
mais visiveis e podem desencadear conflitos e o afastamento entre os membros. Por isso, é
fundamental a presenca de dialogo, negociacao das diferencas e flexibilidade (Preto, 1995).

Nesta fase, espera-se movimentos em busca de maior autonomia pelo adolescente em
relacdo aos pais, o que Preto (1995) entende com transformacéo da tomada de decisao. Segundo
a autora, é necessario que os adolescentes sejam encorajados a tornarem-se responsaveis,
assumindo independéncia na tomada de decisdo. Barbosa e Wagner (2013) apontam que 0
desenvolvimento da autonomia é continuo e sofre influéncia de diversas variaveis, entre elas,
o contexto familiar. Nesse sentido, o suporte parental e um clima familiar em que coexistem
afeto, regras claras e comunicacédo aberta favorecem a autonomia do adolescente.

As demandas intensas e conflitantes que marcam 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 por déficits na
comunicacdo e interacdo social e pela presenca de padrdes de comportamentos e interesses
restritos, repetitivos e incomuns (APA, 2014). No cenério internacional, a experiéncia de
irmaos adolescentes tem recebido crescente atencdo e aponta para a coexisténcia de aspectos
negativos e positivos (Leedham et al., 2020). No estudo de Gorjy et al. (2017), por exemplo,
com 11 adolescentes, a experiéncia de viver com um irmdo com TEA foi marcada por pouca
atencdo recebida dos pais e pela pressao em cuidar do irmé&o. Petalas et al. (2012), que buscaram
conhecer as experiéncias de 12 adolescentes, irmdos de individuos com TEA, observaram

diversas dificuldades cotidianas relacionadas ao comportamento agressivo e imprevisivel dos
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irmaos com TEA. Entretanto, um senso de empatia e compreensao sobre o significado dos
comportamentos desafiadores também foi observado nos adolescentes. Outros estudos
apontam para o desenvolvimento de maior empatia e comportamentos pré-sociais como um
resultado positivo de viver com um irmdo com TEA (lannuzzi et al., 2021; Walton & Ingersoll,
2015).

Outro aspecto mencionado nas pesquisas com irmdos adolescentes aponta para a
possibilidade de assumirem maiores responsabilidades na familia, especialmente, no cuidado
com o irmdo com TEA (Cridland et al., 2016; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). No estudo
Cridland et al. (2016), com irmas adolescentes e seus pais, 0s resultados evidenciaram que as
irmas assumiam diversas responsabilidades de cuidado com os irmdos no contexto domestico
e escolar. Ao mesmo tempo em que as participantes se sentiam bem em prestar apoio ao irméo,
se percebiam sobrecarregadas com as responsabilidades, um processo denominado de
parentificacdo por alguns autores (Tomeny et al., 2017).

Cabe ressaltar que muitas das experiéncias compartilhadas por irmaos de individuos
com TEA se assemelham aquelas vivenciadas por irmdos de individuos com desenvolvimento
tipico. Estudos sobre relacdes fraternas apontam, por exemplo, para a existéncia de um papel
de cuidado entre os irmdos, desempenhado, principalmente, pelos irmdos mais velhos
(Dellazzana & Freitas, 2010; Koltermann et al., 2021). Nesse sentido, Petalas et al. (2012)
sinalizam gue na relacdo entre irmdos com desenvolvimento tipico é esperada uma diminuicédo
no tempo e interesse na relacao fraterna ao longo do tempo. Ja na relagdo com um irméo com
TEA, os autores apontam para uma relagdo marcada por um grande envolvimento do irméo
com desenvolvimento tipico. Nesse cenario, as preocupagdes com o futuro do irmdo com TEA
se mostram presentes e constantes nesses adolescentes, 0 que pode ndo ocorrer com

adolescentes sem irmaos com TEA.
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Em termos metodoldgicos, os estudos qualitativos sobre as experiéncias de irmdos no
contexto do TEA tém empregado, essencialmente, entrevistas para abordar as percep¢des dos
participantes (Gorjy et al., 2017). No entanto, outro recurso utilizado nessas pesquisas tém sido
a inclusdo de fotografias, como observado 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 produzir fotografias que representassem 0 que era importante para eles.
Posteriormente, os adolescentes foram entrevistados e o contetido das fotografias foi explorado
com eles. De maneira geral, situacfes da vida familiar, especialmente com os irmaos, foram
evidenciadas nesses registros. Para Latta et al. (2013), as fotografias auxiliam o pesquisador a
compreender as experiéncias dos participantes e favorecem sua comunicacao.

Como pode se observar, no cenario internacional, as experiéncias de irméaos
adolescentes de individuos com TEA estdo bem documentadas e tém recebido crescente
atencdo. No entanto, no Brasil, as pesquisas sobre irmdos no contexto do TEA tendem a
apresentar amostras constituidas por diferentes faixas etarias (Cardoso & Fran¢ozo, 2015;
Cezar & Smeha, 2016). Até o momento, ndo ha estudos brasileiros que tenham priorizado as
experiéncias desses irmaos com foco na vivéncia da propria adolescéncia. Tendo em vista esses
aspectos, o presente estudo buscou compreender como adolescentes, que possuem irmaos com
Transtorno do Espectro Autista, vivenciam a experiéncia da adolescéncia na familia, com base
nas tarefas desenvolvimentais, Buscou-se entender como esses irmdos percebem as
repercussdes do TEA na adolescéncia e na familia e os papéis que desempenham neste
contexto.

Método
Delineamento e Participantes
Pesquisa qualitativa, transversal e exploratéria, com delineamento de estudo de casos

maultiplos (Yin, 2015). Participaram deste estudo seis adolescentes com desenvolvimento
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tipico, trés do sexo feminino e trés do sexo masculino, com idades entre 12 e 18 anos. Todos

eles residiam com os irmé&os, diagnosticados com TEA ha, pelo menos, seis meses.

Instrumentos

Ficha de dados sociodemogréaficos da familia (adaptado de Gomes, 2003): para levantamento

dos dados sociodemogréaficos dos participantes e de suas familias (Anexo A).

Ficha de dados sobre o irmdo com TEA (adaptado de Gomes, 2003): para levantamento de

informacdes sobre o diagndstico e caracteristicas do irmdo com TEA: linguagem e
comportamentos (Anexo B).

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

2 ¢

que representassem: “como ¢ ser adolescente”, “como ¢ ser adolescente em uma familia que
convive com o autismo” e “como ¢ ser irmd/irmdo de um individuo com autismo”. As
fotografias foram abordadas no inicio de cada bloco de perguntas de um roteiro com 38
questdes 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 irmdo com TEA, a partir da revisao da literatura (Cridland et al., 2016) e sobre
0s processos de resiliéncia familiar (Anjos, 2019). Neste artigo, as questfes sobre resiliéncia

familiar ndo foram abordadas. Disponivel no anexo C.

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 atendiam aos seguintes critérios: familias
com filhos com idades entre 12 e 18 anos, com desenvolvimento tipico e que residissem com

irmaos com diagnostico de TEA. Destas, seis foram excluidas, trés delas por ndo atenderem ao
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critério de idade e trés por ndo retornarem os contatos da pesquisadora. Apos a concordancia
da familia e do adolescente, foi realizado um encontro online para informéa-los sobre os termos
de consentimento e assentimento, preenchimento das fichas, producdo da fotografia e
orientacdes para a entrevista online com os adolescentes (Anexo D). Uma entrevista piloto foi
realizada, tendo gerado poucas alteracBes no roteiro de perguntas. As entrevistas foram
conduzidas pela primeira autora, que possui formacdo em psicologia e experiéncia no
atendimento clinico a adolescentes. A plataforma Google Meet, versdo institucional, foi
utilizada para as entrevistas, onde foram gravadas, tendo duracdo meédia de 1 hora e 20 minutos

cada.

Consideracdes Eticas

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da instituicdo na qual esta vinculado
(Anexo E) e seguiu os principios éticos das Resolucdes n® 466/2012 e n° 510/2016, além das
orientaces da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa para estudos em ambientes virtuais
(Ministério da Saude, 2021). Os responsaveis legais consentiram a participacdo dos
adolescentes através do aceite ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo F) e 0s
adolescentes, através de um Termo de Assentimento (Anexo G), ambos disponibilizados em
formulario online. Os responsaveis e o0s adolescentes foram informados de todos os
procedimentos e direitos para a realizacdo da pesquisa. Para preservar o sigilo, os participantes

foram identificados com | (irmdo), de 1 a 6.

Anélise dos dados
Os dados relativos a Ficha de dados sociodemograficos da familia e a Ficha de dados
sobre o irmdo com TEA foram utilizados para a caracterizacdo dos participantes e de suas

familias. O contedo das Entrevistas foi examinado através da analise tematica, proposta por
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Braun e Clarke (2006, 2019). Uma analise tematica dedutiva do tipo Codebook thematic
analisys foi realizada em uma primeira etapa. Nela, o primeiro 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 analise tematica do tipo Reflexive,
seguindo as seis etapas indicadas por Braun e Clarke (2006, 2019), resultando no segundo e
terceiro tema. As entrevistas foram transcritas na integra e foi utilizado o software NVivo,
versdo 13, para a organizacao dos dados codificados e estrutura dos temas. A analise foi
realizada pela primeira autora com consultoria de uma especialista em andlise qualitativa e
revisada, posteriormente, pela Gltima autora. A pesquisa atendeu aos critérios de qualidade,
conforme proposto pelo Journal Article Reporting Standards for Qualitative Research (JARS-
Qual) da American Psychological Association (APA) (Levitt et al., 2018), através da realizacao

de entrevista piloto e a utilizacdo de fotografias para a triangulacdo dos dados.

Resultados

a) Caracterizacdo 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 irm& mais velha, do
primeiro relacionamento do seu pai, mas ela ndo mora com eles. 11 reside com seu pai, sua mae
e seu irmdo com TEA em uma drea rural de uma cidade da regido Metropolitana de Porto
Alegre. Sua mée possui formacdo em pedagogia, mas atualmente ndo exerce a profisséo, sendo
do lar. O pai atua como Policial Militar em dois empregos. A familia possui uma renda de trés
a seis salarios-minimos. Seu irmao com TEA tem 14 anos, recebeu o diagnéstico aos dois anos,
apresenta linguagem verbal, mas com limitacGes na fala. O irmdo possui deficiéncia intelectual,
frequenta a escola regular e realiza acompanhamento psicoldgico. Com frequéncia, ele

apresenta agitacdo e comportamentos autolesivos e faz uso de medicamentos. 11 é um
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adolescente que gosta de cuidar dos animais da casa, jogar e conversar com 0S amigos. Nas
fotografias, 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 € ser adolescente em sua familia. Uma cena em que auxiliava o irmao
em uma tarefa escolar caracterizou como € 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 é a filha mais nova de uma familia com dois filhos. Seus pais sdo separados e ela reside
com a mée e o irmdo em uma cidade no interior do Estado, com renda de um salario-minimo.
Sua mae atua como instrutora de cursos profissionalizantes, com jornada de trabalho de 30
horas semanais. Seu irmdo com TEA tem 14 anos, recebeu o diagnostico aos 12 anos e
apresenta linguagem verbal. Ele frequenta a escola regular e realiza acompanhamento com
psicologa e psicopedagoga e faz uso de medicamentos. 12 € uma adolescente que gosta de
assistir séries, escutar masicas e utilizar as midias sociais. Nas fotografias, ela caracterizou
como € ser adolescente em uma cena em que aparece no chdo com os bracos sobre as pernas e
a cabeca baixa. A cena de uma mesa de jantar com dois copos vazios representou como é ser
adolescente em sua familia. A cena do irmdo no computador retratou como € 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 mée, o irmao com
TEA e a avé em uma cidade no interior do Estado. Sua mae atua com servicos gerais em uma
industria no periodo noturno, de forma temporéaria. O pai atua como motorista de caminhdo em
tempo integral. A familia conta com o suporte da avo para cuidar deles e possui renda de trés
a seis salarios-minimos. Seu irmdo com TEA tem trés anos, recebeu o diagnéstico ha 10 meses
e, N0 momento da coleta, estava comegando a falar. O irmé&o ainda ndo frequenta a escola,

realiza acompanhamento com diversos profissionais e ndo faz uso de medicamentos. Segundo
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0s pais, ele apresenta comportamentos de agitacdo com frequéncia e nao possui deficiéncias
associadas. 13 é um adolescente que gosta de jogar futebol e jogos online com seus amigos.
Nas fotografias, ele representou como € ser adolescente em uma cena dele com o tio com um
hamburguer. Uma cena de um passeio com o pai e o irmdo olhando para um equipamento que
gira retratou como é ser adolescente em sua familia. Uma fotografia dele com o irmao fazendo
caretas caracterizou como € ser irmdo 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 irmdo gémeo e reside com o pai, a mae e o irmdo com TEA
em Porto Alegre. A mée € arquiteta e atua como professora universitaria em tempo integral. O
pai atua como arquiteto, com jornada semanal de 25 horas. A familia conta com suporte de
baba e uma renda familiar de mais de 15 salarios-minimos. Seu irmdo gémeo recebeu o
diagnostico de TEA ha nove anos, tem deficiéncia intelectual e linguagem nédo-verbal. Com
frequéncia, ele evidencia comportamentos autolesivos e agitacdo. Ele ndo frequenta a escola,
realiza acompanhamento com diferentes profissionais e faz uso de medicamentos. 14 é uma
adolescente que gosta de desenhar, ouvir musicas e sair de casa. Ela também realiza
acompanhamento psicologico. Nas fotografias, representou como é ser adolescente com a cena
de um pér do sol, em um passeio de carro da familia com o irmdo. Uma fotografia dela com os
pais e o irmao sorrindo retratou como € ser adolescente em sua familia. A cena segurando uma
fotografia da infancia em que tenta abracar o irmao 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 o irm&o mais velho de uma familia de dois filhos e reside com o
pai, a méde e a irmd com TEA na regido metropolitana de Porto Alegre. A mée atua em uma
instituicdo bancéria e o pai, com seguros, ambos em tempo integral. A familia conta com
suporte de baba e possui renda familiar de mais de 15 salarios-minimos. Sua irmd com TEA

tem trés anos e recebeu o diagndstico ha, aproximadamente, dois anos. Ela se expressa através
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da fala e ndo apresenta deficiéncias associadas. Ela ainda ndo frequenta a escola, realiza
acompanhamento com diversos profissionais e nao utiliza medicamentos. 15 é um adolescente
que gosta de treinar, sair com 0s amigos e brincar com a irma. Nas fotografias, retratou como
é ser adolescente em uma cena dele sozinho na praia. Uma cena da mde com a irma e outras
criancas na pracinha foi utilizada para representar como é ser adolescente na familia. Uma
fotografia dele tentando engajar a irmd em uma brincadeira caracterizou como € ser irmao dela.
Caso 06: 16 é 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 familia de dois filhos. Seus pais sdo
separados e ela reside com a mée e o irmdo com TEA no interior do Estado. A mée atua como
empresaria em tempo integral e 16 trabalha com ela. A familia possui renda de trés a seis
salarios-minimos. Seu irmao com TEA tem seis anos e recebeu o diagnostico ha trés anos. Ele
apresenta linguagem verbal, ndo possui deficiéncias associadas e, ocasionalmente, evidencia
comportamentos agressivos. O irméo frequenta a escola regular, realiza acompanhamento com
terapeuta ocupacional e ndo faz uso de medicamentos. 16 é uma adolescente que gosta de ler,
assistir séries e sair com as amigas. Ela também realiza acompanhamento psicologico. Nas
fotografias, representou como é ser adolescente em uma cena dela com o irmao no restaurante.
Uma cena do irmdo com a cachorra retratou como € ser adolescente na familia e uma foto do

irmao comendo chocolate foi utilizada para representar como € ser irma dele.

b) Tarefas desenvolvimentais e repercussées do TEA nos irméaos adolescentes

A seguir sdo apresentados os trés temas e subtemas resultantes da analise tematica.
“Parece que antes eu tava numa caixinha pequena e que agora se abriu”: as tarefas
desenvolvimentais do adolescente

Neste tema sdo apresentados os resultados relativos as trés tarefas desenvolvimentais

da adolescéncia (Preto, 1995): transformacéo do eu fisico, do eu e da tomada de decisdo.
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Transformacao do eu fisico: na vivéncia da adolescéncia, os participantes apontaram para as
mudancas do corpo e a sexualidade. Preocupagdes com o peso, manifestadas no desejo de
emagrecer e na busca por exercicios fisicos foram relatadas por 11, que considerou estar acima
do peso e ndo desejar isso. Para 16, € na adolescéncia que o individuo passa a se preocupar mais
com a aparéncia do corpo. Ela relatou ja ter tido dificuldades para aceitar seu peso e apontou
para a influéncia das midias sociais sobre a insatisfacdo com a imagem corporal. O processo
de maturacéo precoce ou tardio do corpo também foi percebido com desconforto por 12 e 15.
I5 refletiu sobre a maturacdo 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 aparentei ser muito mais novo.

Questdes relacionadas ao sexo e a sexualidade também foram evidenciadas nos relatos
dos adolescentes, como aquelas relacionadas a orientacdo e iniciacdo sexual. Observaram-se
divergéncias sobre o espaco encontrado para a discussdo deste tema no contexto familiar. Os
participantes 11, 12 e I5 relataram abertura na familia para falar sobre as suas duvidas. Ja as
adolescentes 14 e 16 referiram conversar sobre este tema com pessoas de fora da familia,
preferindo os amigos e a terapeuta. 16 apontou, ainda, ndo encontrar esta abertura com mae,
como exposto: “As vezes eu dou uma conversada com as minhas amigas, mas eu converso mais
com a minha terapeuta s6. Mas com a mae eu nunca tive muita abertura, ela nunca gostou. A

adolescente ainda referiu que tende a pesquisar informacdes sozinha.

Transformacao do eu: a busca pela identidade foi observada através de mudangas na forma
de pensar, na adogdo de novos valores e novas experiéncias pelos participantes. Descobertas e
mudancas em relacdo a si foram observadas por 14, que relatou ter passado a se questionar
sobre suas preferéncias neste periodo: “T6 descobrindo, parece que antes eu tava numa

caixinha pequena e que agora se abriu”. OS participantes 14, 15 e 16 também apontaram para
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a presenca dos relacionamentos amorosos que ganham destaque na adolescéncia. Os trés ja
haviam tido experiéncias de namoro em algum momento.

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

A diferenca de opinides e valores em relacdo a familia também foi observada nos relatos
dos participantes 12, 15 e 16. O participante I5 apontou para a divergéncia de pensamentos e 0
desejo de modificar as opinibes do pai, como exposto: “Piadas homofdbicas, piadas
transfébicas e etc, ele acha super graca, entendeu. Coisas que os amigos dele acham graca e
pessoas da geracao dele também acham graca. A minha missdo é mudar isso, entendeu. Eu
sinto que eu preciso mudar isso”. 16 também observou que nesta fase o adolescente passa a ter

a sua prépria opinido e que isso pode gerar conflitos na familia.

Transformacdo da tomada de decisdo: os participantes 11 e I5 refletiram sobre a
possibilidade de maior liberdade que a adolescéncia traz, como a possibilidade de sairem
sozinhos e escolherem atividades do seu interesse. Todos os adolescentes evidenciaram
conseguir negociar com os pais as saidas de casa sem dificuldades. Para 15, os pais sdo liberais
em uma medida que considera adequada: “Gosto do jeito que eles me tratam porque eles séo
liberais, mas até certo ponto [...] Muitas vezes eu quero algo que no fundo eu sei que néo é
certo pra mim, sabe, e eles ndo deixam fazer essa coisa’ .

Em relacéo a aspectos da privacidade, 11 e I3 referiram que os pais, com frequéncia,
olham suas mensagens no celular, sem a permissao deles. I3 demonstrou se sentir incomodado

com esta atitude. J& o participante I1 entendeu esta acdo como uma forma de cuidado e
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justificou: “Isso me deixa esperto para nao ficar falando muita bobageira. Eles olham e
permitem mandar um palavrdo, de vez em quando, né, ndo muito palavrdo”. J& em relacdo a
participacao dos adolescentes nas decisdes familiares, encontraram-se divergéncias. 12, 13 e 16
referiram ndo serem chamados a participar e 12, inclusive, refletiu que os pais ndo reconheciam
as opinides dela e do irmdo como importantes. Ja 11, 14 e I5 apontaram serem chamados a

participar de varias decises, como a rotina familiar e momentos de lazer.

“Pra mim ser adolescente também tem muito a ver com ele”: as repercussoes 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 14 referiu que 0s momentos com o irmao
fazem parte da sua rotina e refletem na sua formacdo como pessoa: “Pra mim ser adolescente
também tem muito a ver com ele. A gente é bem ligado, entdo esse momento € muito importante
para mim, faz parte do meu dia a dia, da minha rotina. Até pra formar a pessoa, sabe”.

A convivéncia com os irmdos com TEA resulta no que os adolescentes nomearam como
aprendizados, expressos através de mudancas na forma de perceber e se relacionar com o0s
outros, tornando-se mais compreensivos com as diferencas. 16 referiu que a vivéncia de
situacBes de julgamento com o irméo, refletiu em uma mudanca na forma de compreender o
outro, como evitar pré-julgamentos. Para 12, as caracteristicas do irmdo, como ter “uma linha
de raciocinio diferente” Ihe permitiu entender que as pessoas ndo pensam da mesma forma.

Para 15, a convivéncia com a irma provocou uma mudanca na nocéo de cuidado que ele
tinha, pois aprendeu a ser mais cuidadoso ao se aproximar do espago do outro, 0 que ndo
percebia antes. O mesmo participante sinalizou que a relacdo estabelecida com a irma é
marcada por um sentimento de doacdo que se estende para outras areas da sua vida: “Esse

sentimento s6 me ajudou na minha vida, pra ir atras de qualquer outra coisa na vida [...] ir
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atras de coisas na escola, de amizades, etc. Coisas que eu ndo costumava fazer antes e eu
aprendi com a [irma]”. (I5)

Os participantes 11, 14, 15 perceberam gque o cuidado aos irmdos também tornou a
familia mais unida, como observado na fala de 11: “acho que porque a gente sempre teve que
ajudar mais o [irmdo], a gente acabava se unindo pra cuidar do [irmdo]”. Por outro lado, 0s
participantes também mencionaram desafios, como as limitacdes no tempo disponivel dos pais
com eles. Momentos com 0s pais sem 0s irméaos, por exemplo, foram pouco mencionados pelos
adolescentes. O participante I5 referiu que gostaria de ter um tempo com os pais e apontou para
a dificuldade de sair sem a irma por ndo 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 irmo: “E como se vocé tivesse falta dos seus pais. E
como se tivessem dando toda a atencdo para a pessoa que é autista, porque tem problemas
[...] essa pessoa precisa de ajuda, vocé tem atengdo diferente”. 12 referiu ainda que, assim
como acontece com o irmao, gostaria de ganhar carinho e ajuda na escola. Ja a participante 14,
observou uma disparidade do tempo com os pais em relacdo ao irmdo que vem aumentando.
Para ela, isso era algo que Ihe 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 relacbes com amigos e colegas. Para 14 e 16, convidar 0s amigos para
frequentar a casa é algo dificil por conta dos comportamentos dos irmédos. 16 sinalizou que
trazer 0s amigos em casa representa uma mudanca de rotina para 0 irmdo, o que acaba
deixando-o incomodado. Por isso, ela referiu convidar os amigos quando o irméo ndo estad em
casa, como uma forma de evitar constrangimentos pelo comportamento do irmao e também
para ndo o incomodar. Entretanto, para 13 e 15, que possuem irmaos pequenos, essas
dificuldades néo foram observadas. O participante 13 apontou que os amigos frequentam sua

casa, conversam com o irmao e brincam com ele.
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A participante 14 demonstrou o quanto o envolvimento com as questdes do irmao
produziu a sensacdo de ser diferente dos amigos da mesma idade, por conta de suas
preocupacOes ndo estarem relacionadas a situagdes da adolescéncia que os amigos vivenciam:

A minha cabeca tava envolvida com outras coisas que eu acho gque até por isso que eu

ndo tive as mesmas questdes que as pessoas normalmente tém, tipo, em relacdo a

insegurancas com o corpo, sabe? As minhas questdes eram meio que outras. Até uma

relacdo meio discrepante com 0s 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 relacdo aos outros e

em relacdo aos amigos. (14)

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

Nos discursos dos seis adolescentes destacaram-se diferentes papéis assumidos por eles
na relacdo com os irmdos com TEA na familia: o papel de espectador, cuidador e coterapeuta.
O espectador: as participantes 12 e 14 demonstraram nédo se envolver diretamente no cuidado
com 0s irmaos ou em seu tratamento, como exposto por 14: “Nunca me envolveram demais
nessa coisa de cuidar do [irmao], eu nunca tive que cuidar do [irméo], entendeu. Eu td aqui
SO como uma espectadora”. Apesar de se perceber como uma espectadora, 14 também relatou
ter partido dela a ideia de criar uma tabela por cores para a familia monitorar o humor do irméo.

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 dele ser medicado, o
que segundo ela, apenas os pais sabem fazer. Ao mesmo tempo, ela visualizou a possibilidade
de assumir essa responsabilidade na vida adulta. A adolescente 12 referiu que os pais nao Ihe
envolvem nas questdes relativas ao plano terapéutico do irmao, mas reconheceu que gostaria

de participar.
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O cuidador: um papel de cuidado com o irmao tambem foi observado nos discursos de 11, 13,
I5 e 16. O participante 11 referiu que cuida muito do irmdo, atrelando este cuidado ao
diagnostico: “meu irmdo é especial dai eu cuido bastante dele”. Para 11, 13 e 16, o cuidado
ocorre através do auxilio aos irmdos quando os pais ndo 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 auxilia-los em tarefas escolares também
foram atribuices mencionadas por 16 e 11, que referiram gostar deste papel por se sentirem
mais responsaveis. 16 referiu que cuidar do irméo permite estar mais proxima dele e entendé-
lo 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
responsabilidade, que eu to com ele, sabe”.

Observou-se que, mesmo alguns irmdos sendo mais novos que o irmdo com TEA,
pareceram assumir um lugar de irmdos mais velhos quando, por exemplo, se colocam em
posicdo de dar orientagdes, como expresso por 11: “ele tda numa fase bem rebelde, dai eu “oh,
oh, oh! Sai desse computador ai e vem tomar teu remédio” e o [irmdo] diz “eu ndo quero

desligar o computador” e eu respondo “vamos la, cara, desliga”.

O coterapeuta: os participantes 13 e 15, ambos com irmdos menores, referiram também
participar de forma ativa do plano terapéutico dos irmédos, comparecendo as consultas com 0s
profissionais, auxiliando os irmdos nas interagfes sociais ou realizando atividades de
estimulagdo em casa, como exposto por 13: “A maioria das vezes eu vou junto [...] quando ela
[profissional] ta 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, 15 observou o desenvolvimento de uma relacéo

de coterapeuta (termo utilizado pelo proprio participante) com a irma que, por vezes, se
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sobrepunha ao papel de irmdo: “Atualmente é uma relagdo mais de irmdo. E de coterapeuta
[...] sempre achei que 0os meus contatos com a [irma] com o outro plano eram muito mais com
a finalidade da terapia, de estimulo dela, do que de irmdo . O adolescente relatou que estudou
muito sobre o TEA para se desenvolver como coterapeuta e se sente bem neste papel. No
entanto, ele também referiu se sentir incomodado por entender que esse papel interferiu na sua
relacdo como irmdo, como observado no seguinte relato: “a gente tava se considerando muito
terapeuta e isso atrapalhava a nossa relacdo com ela, inclusive, porgue a gente se sentia na
obrigacdo de brincar com ela, na pressédo de inventar novas brincadeiras na pressao, pelo

menos da minha parte ” (15).

Discusséo

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 adolescentes (Preto, 1995). No que se refere as
transformacdes do corpo, os resultados deste estudo apontam que os adolescentes vivenciam
conflitos em relacdo as mudancas fisicas e sexuais, como preocupacdes com a imagem corporal
e desconforto com o processo da puberdade, corroborando estudos anteriores (Filipini et al.,
2013; Lemes et al., 2018). Em relacdo a imagem corporal, neste estudo tais preocupacdes
ocorreram em ambos 0s sexos, contrapondo os resultados de Lemes et al. (2018), no qual as
meninas reportaram maior desconforto com a imagem corporal.

Os resultados sobre aspectos da sexualidade revelam que alguns participantes observam
a presenca de dialogo na familia sobre esta temética, enquanto outros nao, corroborando outros
achados (Barbosa et al., 2019; Furlanetto et al., 2019). O estudo de Furlanetto et al. (2019), por

exemplo, observou que a comunicagdo sobre sexualidade oferecida pela familia e pela escola
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foi considerada limitada pelos adolescentes e permeada por constrangimento daqueles que a
propdem. Segundo as autoras, 0s adolescentes tendiam a conversar com 0S amigos ou pesquisar
suas duvidas na internet, o que também foi observado na pesquisa atual. Além disso, o presente
estudo apontou que a psicoterapia também € vista como um espaco para refletir acerca desta
tematica, especialmente, nos casos em que o adolescente ndo encontra abertura na familia.
Sobre as transformacdes fisicas e sexuais, Preto (1995) aponta para a importancia dessas
questdes serem compartilhadas na familia, permitindo que o adolescente encontre um ambiente
de aceitacdo para se expressar.

Sobre a construcédo da identidade, os participantes compreenderam a adolescéncia como
um processo de descobertas e mudancas sobre si, marcada por transformacdes na forma de
pensar e agir no mundo. A participante 12 retratou na fotografia “como ¢ ser adolescente” uma
cena em que esta com a cabeca baixa, representando, segundo ela, o quanto os adolescentes
pensam muito sobre tudo. Outra participante apontou que na adolescéncia passou a refletir
sobre as suas preferéncias e a pensar mais em si. Tais achados vdo ao encontro do que Crocetti
(2017) relata sobre a construcdo da identidade na adolescéncia. Segundo a autora, as mudancas
fisicas, psicoldgicas e sociais que ocorrem neste 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.

Os resultados do presente estudo ainda revelam que a adolescéncia é marcada tanto por
uma maior aproximacdo dos pares e o inicio de relacionamentos amorosos quanto por
frustracbes nesse processo. Estudos como o de Tardelli (2010) demonstram o papel
significativo do companheirismo e da confianga nessas relagdes como condigdes importantes
para a percepcdo de bem-estar. Além disso, neste estudo identificou-se ainda conflitos na
familia como um processo de diferenciacdo dos pais e construcdo da sua identidade,
decorrentes das mudancas em relagédo a crengas e valores. Para Hentz e Kupermann (2021),

valores, opinides e ideias dos pais tendem a ser questionados e confrontados na adolescéncia.
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Um dos participantes do presente estudo, inclusive, refletiu sobre o seu papel em auxiliar o pai
a mudar opinides que considera preconceituosas. Preto (1995) sinaliza que os adolescentes
tendem a trazer novas ideias e valores para o contexto familiar e, ao questionar as normas e
padrdes, podem provocar mudancgas em outros membros familiares.

A busca por autonomia foi observada em relatos que remetem a possibilidade dos
adolescentes fazerem suas escolhas, como a realizacdo de atividades de seu interesse fora de
casa e maior liberdade para sairem sozinhos e com amigos. Fotografias de momentos sem 0s
pais, por exemplo, foram utilizadas para expressar essa percepcao de liberdade. 11 utilizou a
cena de um passeio no shopping com a prima, 13 uma foto com um hamburguer na companhia
do tio e 15, uma foto sozinho na praia. Embora os adolescentes tenham indicado facilidade para
negociar saidas com os pais, destaca-se que o isolamento social produzido pela pandemia da
COVID-19 pode ter influéncia nesse aspecto, uma vez que as oportunidades de saida dos
adolescentes podem ter sido reduzidas. Preto (2015) aponta que os adolescentes tendem a
buscar mais autonomia nas familias em que sdo incentivados a contribuirem nas tomadas de
decisdo. Em relacdo a esse aspecto, trés participantes mencionaram serem chamados a
contribuir nas tomadas de decisdo da familia, especialmente, quanto a rotina familiar.

Por outro lado, alguns participantes também mencionaram comportamentos dos pais
que podem interferir em sua autonomia. Por exemplo, trés participantes relataram que os pais
ndo costumavam inclui-los nas tomadas de decisdo de questfes familiares. Além disso, dois
adolescentes revelaram que os pais monitoravam suas mensagens de celular sem o seu
consentimento. Em um desses casos, observou-se que tal atitude impactou a espontaneidade do
adolescente nas suas interagdes 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 possibilidade dos pais se mostrarem presos em uma Visao

anterior do filho, aumentando as tentativas de manter um controle sobre todos os ambitos de
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sua vida, o que se mostra ineficaz nesse periodo. Para VVargas 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 nesta fase.

Sobre o0 segundo eixo da discussdo, acerca das particularidades da adolescéncia no
contexto do TEA, os resultados apontam para mudancas dos participantes na forma de
compreender melhor o outro, especialmente, entender as diferencas e evitar julgamentos. Além
disso, os adolescentes destacaram a maior unido da familia como o resultado da convivéncia
com o irmdo com TEA. Achados semelhantes sdo observados em estudos com adolescentes
neste contexto, onde a possibilidade de aprendizado e crescimento é observada através do
desenvolvimento de maior tolerdncia, habilidade para lidar com as diferencas e o
fortalecimento dos vinculos familiares (Corsano et al., 2017; Gorjy et al., 2017; lannuzzi et al.,
2021). No estudo lannuzzi et al. (2021), os adolescentes observaram que a experiéncia de ter
um irmdo com TEA permitiu desenvolver aceitacdo e respeito pelo préximo, bem como
sentimentos de compaixdo e empatia. Para Walton e Ingersoll (2015), irmdos de individuos
com TEA podem se tornar mais sensiveis as necessidades dos outros e apresentar maiores
niveis de comportamentos pré-sociais do que agueles sem irmédos com TEA.

Além das mudancas positivas, os adolescentes também mencionaram desafios
experienciados na convivéncia com o irmdo, como a falta de momentos exclusivos de
convivéncia com os cuidadores. Uma das participantes representou como é ser adolescente em
sua familia através 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,
contrariando a ideia de afastamento da familia esperada neste estagio de desenvolvimento.
Além do lazer com os pais, 0s participantes apontam para o desejo de receber atencdo as
questdes escolares, 0 que corrobora os achados de Pavlopoulou e Dimitriou (2020) no qual as

adolescentes apontaram a necessidade de maior atencdo dos pais as suas demandas escolares.
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Uma das participantes relatou que a disparidade com o irméo em relagao ao tempo com
os pais foi aumentando ao longo dos anos. Nesse sentido, observa-se que ha um risco de que o
tempo dos adolescentes com os pais seja negligenciado a medida que eles crescem. Estudos
anteriores observaram que os adolescentes reconhecem receber menos atencdo dos pais por
conta das demandas dos irméos (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). O estudo de Cridland et al.
(2016), com irmés adolescentes, apontou para o desconhecimento dos pais sobre a importancia
que as adolescentes davam ao tempo que dedicavam a elas sem o irméo.

Ainda sobre os desafios, observou-se que o envolvimento com as demandas do irmao
com TEA pode refletir na vivéncia da adolescéncia. Uma das participantes apontou que topicos
comuns entre 0S amigos, COmMo insegurangas com 0 corpo, ndo eram motivo de preocupacdes
para ela, uma vez que estava com a atencdo voltada as demandas do irmdo. Ela apontou,
inclusive, o quanto se sentia diferente dos amigos, como um “ponto fora da curva”, por estar
experienciando situacfes que ndo sdo comuns a eles, como momentos de crise do irméo e a
presenca de autoagressdo. De fato, ha evidéncias de que o comportamento 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 para o0 impacto negativo
desses comportamentos agressivos nos irmdos 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 adolescentes na convivéncia com 0s amigos em casa, 0 que também foi
apontado por outras pesquisas. No estudo de Schmeer et al. (2021), por exemplo, ter um irméao
com TEA influenciava direta e indiretamente as relac6es dos adolescentes com 0s amigos.
Alguns deles apontaram para a dificuldade de trazer os amigos em casa por conta das crises do
irm&o. Para lidar com essas dificuldades, os participantes do presente estudo buscaram adaptar

formas para estar com 0s amigos em casa e ndo tornar esta experiéncia dificil para o irmao.
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Preparar 0s amigos para a interacdo com o irmao, explicando sobre o seu funcionamento ou,
ainda, recebé-los quando o irmdo ndo esta 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 interacdo deles com o irméo.

Por outro lado, as dificuldades na convivéncia com 0s amigos em casa ndo foram
observadas por dois participantes, 0 que contrasta outros achados que sinalizam esse aspecto
como obstaculo (Corsano et al., 2017). A auséncia de dificuldades foi relatada por participantes
que possuem irmdos em idade pré-escolar, fator que pode ter facilitado a interacdo. 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 proximos e interagir bem
com o irmao com TEA, o que tende a fortalecer a relacdo de amizade com o adolescente.

Outro aspecto particular da experiéncia da adolescéncia dos participantes se refere aos
diferentes papéis assumidos por eles na familia. Embora duas irmas referiram ndo cuidar
diretamente dos irmaos, os achados revelam que os adolescentes tendem a desempenhar um
papel de cuidado com eles, expresso através do suporte ao irmdo em tarefas escolares,
permanecendo com eles ou auxiliando-0s com a administracdo de medicamentos na auséncia
dos cuidadores. Cabe ressaltar que, com excecdo de uma made, os cuidadores dos demais
participantes tinham uma rotina de trabalho fora do lar e em apenas uma familia havia mais de
um irmao. Esses fatores podem explicar a maior participacdo deles nos cuidados dos irméaos.

O papel de cuidado também aparece nas fotografias apresentadas. Por exemplo, um
adolescente representou “como ¢ ser irmao de um individuo com TEA”, através de um registro
em que auxiliava o irmdo em uma tarefa escolar. As fotografias apresentadas revelam o quanto
a vivéncia da adolescéncia ¢ atrelada a momentos com os irmdos com TEA. Duas participantes,

por exemplo, representaram “como ¢ ser adolescente” com fotografias de momentos de lazer
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com os irméos, uma delas em um passeio de carro e outra, em um passeio a um restaurante.
Além disso, uma adolescente apresentou fotografias em que o irméo aparecia em todas elas.
Alves e Serralha (2019) apontam que, embora cuidar do irmdo seja uma tarefa esperada
na relacdo 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 neste contexto os irméos
mais novos podem assumir papéis de irmédos mais velhos, aspectos que se evidenciaram neste
estudo. A literatura aponta para a possibilidade do irmao com desenvolvimento tipico assumir
um papel parentificado na relacdo com o irmdo 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 ndo entenderam sua participacdo nos cuidados de forma negativa e ndo
se perceberam sobrecarregados nesse papel. Pelo contrério, eles se percebiam importantes,
responsaveis e proximos ao irmdo com TEA ao auxiliar no seu cuidado. Os achados deste
estudo ndo caracterizam uma completa inversdo de papéis, como ocorre na parentificacdo. No
entanto, tarefas como a administracdo de medicamentos e ser colocado no papel de
“coterapeuta”, podem sinalizar responsabilidades para além do esperado para o adolescente.
Dois adolescentes demonstraram uma participacdo ativa no tratamento do irmdo com
TEA. Cabe destacar que ambos possuem irmaos em idade pré-escolar que receberam o
diagnostico 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 a mobilizar diversos sentimentos e acdes na familia. Um dos participantes que se
intitulou coterapeuta, inclusive, representou “como ¢ ser irmao de alguém com TEA” através
de uma cena em que tentava engajar a irm@ em uma brincadeira. Observa-se nesse caso uma
vivéncia ambivalente. Ao mesmo tempo que o participante referiu se sentir valorizado neste
papel e engajado com o tratamento da irma, também observou que a relacdo de coterapeuta

interferiu nas suas interagbes com ela. Mais especificamente, ele se sentia pressionado a
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estimula-la, o que impactava negativamente em brincadeiras livres e espontaneas com ela.
Apesar dos achados da literatura apontarem para a importancia de inclui-los no plano
terapéutico dos irmdos com TEA (Leedham et al., 2020), é necessario que se observe os limites
dessa experiéncia. Os resultados do presente 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 questdo da estimulacdo do irmdo com TEA

ndo deve ser priorizada na relacdo fraterna em detrimento de outras experiéncias.

Considerac6es Finais

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

A construcdo da identidade pode ser impactada pelas transformacGes decorrentes da
convivéncia com o irmdo, como o desenvolvimento de novas perspectivas na relacdo com 0s
outros e da maior aproximacdo com a familia. Ao mesmo tempo, desafios como as crises
comportamentais do irmdo com TEA, podem gerar um sentimento de ndo pertencimento do
adolescente ao grupo social, por estarem vivenciando situacdes diferentes dos pares. Além
disso, a falta de momentos exclusivos com os cuidadores e 0s obstaculos para a convivéncia
com 0s 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
irm&os, podem contribuir para a sua autonomia, desde que ele ndo assuma um papel parental

ou de coterapeuta.
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Entende-se que tais resultados podem ser explicados, em parte, pelos maiores niveis de
escolaridade dos cuidadores, especialmente das mées, o nivel socioeconémico, a presenca de
suporte formal e informal, bem como pela ocorréncia de aspectos como didlogo, flexibilidade,
coesdo e 0 apoio mdatuo, identificados nessas familias. Além disso, entende-se que o
distanciamento social provocado pela pandemia 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 relagéo as saidas dos participantes de casa, maior
aproximacdo dos membros e modifica¢fes na rotina da familia.

Em relacdo aos aspectos metodologicos, o delineamento de estudo de casos multiplos
mostrou-se adequado para identificar as particularidades e semelhancas das experiéncias dos
irmados. O roteiro de entrevista com o0 uso de fotografias também se apresentou como um
recurso importante que favoreceu a comunicacdo com os adolescentes e a compreensao de suas
experiéncias. Estudos futuros podem incluir uma analise de imagem especifica a fim de
explorar em profundidade os registros fotograficos. Ademais, pesquisas futuras podem incluir
estudos comparativos com irmdos de individuos com TEA e irmdos de individuos com
desenvolvimento tipico e outras deficiéncias, além de delineamentos longitudinais.

Por fim, entende-se que este estudo 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 intervencdes com

irmaos que considerem suas percepcdes e necessidades dentro e fora da familia.
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ARTIGO 2
Resiliéncia familiar no contexto do Transtorno do Espectro Autista: a perspectiva dos

irmaos

Resumo

As pesquisas que buscam entender a resiliéncia familiar no contexto do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) priorizam a percepcdo dos cuidadores. Nesse sentido, mostra-se importante
compreender a perspectiva de outros membros da familia, como os irméos. O presente estudo
buscou identificar processos de resiliéncia familiar e eventuais barreiras que podem interferir
para a sua realizacdo, a partir da percepcao de irmaos de individuos com TEA. Utilizou-se um
delineamento de estudo de casos multiplos, empregando entrevistas individuais com o uso de
fotografias a 6 irmdos adolescentes de individuos com TEA. Através da analise tematica
dedutiva observou-se a presenca dos processos-chaves de resiliéncia familiar, conforme
proposto pelo modelo de Walsh. Destaca-se que os participantes reconheceram o TEA como
uma experiéncia que, apesar dos desafios, produz crescimento pessoal e familiar. Por outro
lado, aspectos como a falta de tempo exclusivo com os pais, a limitacdo do suporte social e
alguns papéis assumidos pelo irmdo na familia podem se constituir como barreiras para a
realizacdo de alguns dos processos de resiliéncia familiar.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Resiliéncia Familiar; Familia; Irméos;

Estudo de Casos Mdltiplos

Abstract
Studies that aim to understand family resilience in the context of Autism Spectrum Disorder
(ASD) prioritize caregivers' perception. Thus, it is important to understand the perspective of

other family members, such as siblings. The present study aimed to identify processes of family
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resilience and possible barriers that may interfere with its realization, based on the perception
of siblings of individuals with ASD. A multiple case study design was used, employing
individual interviews using photographs to 6 teenage siblings of individuals with ASD.
Through deductive thematic analysis, the presence of key processes of family resilience was
observed, as proposed by the Walsh model. Participants recognized TEA as an experience that,
despite the challenges, produces personal and family growth. On the other hand, aspects such
as the lack of exclusive time with the parents, the limitation of social support and some roles
assumed by the sibling in the family may constitute barriers to the realization of some of the
family resilience processes

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Family Resilience; Family; Siblings; Multiple Case

Study

Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se caracteriza por comprometimentos
persistentes em dois grandes dominios: comunicacdo e interacdo social e padrdes de
comportamentos, interesses e atividades restritos, repetitivos e incomuns (APA, 2014).
Comprometimentos intelectuais e/ ou na linguagem também podem estar presentes neste
quadro, assim como, comorbidades (Lai et al., 2014). No dominio da comunicacdo social, além
de comprometimentos na comunicacdo ndo-verbal, se observam déficits na reciprocidade
socioemocional que refletem nas dificuldades de interacdo social. No dominio dos padrdes
restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades estdo presentes estereotipias,
inflexibilidade a mudanca, interesses fixos, intensos e incomuns e dificuldades relacionadas a
sensibilidade sensorial (APA, 2014).

Considerando em conjunto as caracteristicas presentes no TEA, é possivel apontar que

o diagnostico produz efeitos na familia e implicagBes na organizagdo de todo o sistema (Gomes
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et al., 2015). De maneira geral, os estudos tém buscado compreender o impacto do TEA na
familia, sendo consistentes em sinalizar os desafios envolvidos (Gardiner et al., 2018). A
literatura aponta, reiteradamente, para a presenca de estresse familiar como um dos principais
efeitos observados nos cuidadores (Portes & Vieira, 2022).

A sobrecarga emocional materna, por exemplo, tem recebido destaque na literatura
(Gomes et al., 2015; Faro et al., 2019). Embora ndo seja um critério diagnostico do TEA, as
dificuldades comportamentais da crianca, como a agressividade, se configuram como um
desafio mencionado com frequéncia pelas mées (Gardiner et al., 2018; Tint & Weiss, 2016).
Além das dificuldades comportamentais, 0s prejuizos cognitivos e, especialmente, na
comunicacgdo sdo caracteristicas do TEA que se mostram relacionados a presenca de estresse
parental (Tint & Weiss, 2016). Além disso, a demora na identificacdo do diagndstico, a falta
de suporte social, os obstaculos no acesso aos servicos de saude e o preconceito também sao
desafios vivenciados por essas familias (Favero & Santos, 2005; Machado et al., 2018).

Apesar do amplo interesse nos cuidadores, um crescente foco de investigacdes no
campo dos impactos do TEA na familia tem buscado compreender os efeitos deste diagndstico
nos irmaos (lannuzzi et al., 2021; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020; Shivers et al., 2019).
Observa-se o interesse consideravel dos pesquisadores em explorar a presenca de sintomas
psicopatoldgicos nesses irmaos. Os achados, no entanto, sdo inconclusivos. Ao mesmo tempo
em que ha estudos que apontam efeitos negativos nos irmdos, como niveis mais altos de
depressdo, ansiedade e estresse (Koukouriki et al., 2020; Shivers et al., 2019), outras pesquisas
néo encontram diferencas (Gomes & Bosa, 2004; Nillama et al., 2019).

Os estudos que exploram a experiéncia de viver com um irmao com TEA apontam para
a coexisténcia de aspectos positivos e negativos. Entre os aspectos positivos, destaca-se a
possibilidade de crescimento pessoal, como o desenvolvimento de maiores habilidades para

lidar com as diferencas e o fortalecimento dos vinculos familiares (Corsano et al., 2017; Gorjy
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et al., 2017). Quanto aos aspectos negativos, observam-se prejuizos na rotina doméstica e
escolar, obstaculos no lazer em familia e pouca atencgéo recebida dos pais (Cridland et al., 2016;
Pavlopoulou & Dimitriou, 2020).

Embora as dificuldades existam, o diagnostico do TEA repercute nas familias de modos
diferentes e seus efeitos ndo se reduzem ao estresse parental (Favero & Santos, 2005). Nesse
sentido, a possibilidade de crescimento e fortalecimento da familia também s@o aspectos
mencionados pela literatura (Anjos & Morais, 2021; Bayat, 2007; Machado et al., 2018). Tais
efeitos demonstram a capacidade do sistema familiar de recriar os significados e crescer diante
de uma adversidade, revelando processos de resiliéncia (Bayat, 2007).

O conceito de resiliéncia familiar, proposto por Walsh (1996), amplia o conhecimento
acerca dos processos que permitem que as familias em situacbes estressoras consigam se
recuperar e se fortalecer. Mais do que enfrentar, administrar e se adaptar a situacfes
estressantes, 0 conceito de resiliéncia familiar tem como premissa o crescimento positivo da
familia a partir da adversidade (Walsh, 1996, 2003). Nessa perspectiva, a resiliéncia envolve
processos dindmicos e relacionais, nos quais cabem fatores de risco e protecdo, além de
influéncias individuais, familiares, sociais e culturais (Walsh, 2016).

Segundo Fernandez et al. (2013), os fatores de risco e protecdo familiares se configuram
como caracteristicas que podem tornar as familias mais vulneraveis ou atenuar as adversidades
que enfrentam. Os fatores de risco sdo entendidos como situacdes adversas que podem produzir
um efeito negativo sobre o funcionamento da familia, como: situacGes de luto, doencas
cronicas, desastres, separac@es, dificuldades financeiras continuas, entre outros. Esses fatores
de risco podem aumentar a probabilidade de outros problemas no contexto, como a
possibilidade de maiores conflitos entre os membros, por exemplo (Lietz, 2013). Por outro
lado, os fatores de protecdo se constituem como capacidades internas e externas que auxiliam

os individuos a lidar com essas adversidades. Por exemplo, caracteristicas pessoais, como
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humor e flexibilidade ou caracteristicas de apoio do ambiente, como os relacionamentos
positivos (Lietz, 2013).

Walsh desenvolveu uma estrutura composta por elementos fundamentais para a
resiliéncia familiar. Tal estrutura identifica os principais processos familiares que tém potencial
para diminuir o estresse em situacdes desafiadoras, promover crescimento e capacitar o sistema
para superar as adversidades prolongadas (Walsh, 2003, 2016). O primeiro processo-chave se
refere aos sistemas de crengas, isto &, convicgOes, valores e atitudes que, quando
compartilhadas, facilitam o funcionamento da familia, sua recuperacdo e seu crescimento
(Walsh, 2003). Essas crencas produzem explicacbes e geram significado a experiéncia
vivenciada pela familia (Walsh, 2016). Esse dominio é central no modelo proposto por Walsh
e envolve os seguintes processos: dar sentido a adversidade, perspectiva positiva e
transcendéncia e espiritualidade (Walsh, 2003, 2016). Esses elementos, juntamente com 0s
demais de cada dimensdo estdo descritos detalhadamente na secdo de resultados e discussao
deste artigo.

O segundo processo-chave proposto por Walsh (2003) se refere aos padrbes
organizacionais. Uma crise tende a desestabilizar o funcionamento habitual do sistema familiar,
sendo necessario que ele se reorganize, a fim de evitar a estagnacdo provocada pela
adversidade. Os padrbes organizacionais permitem essa mobilidade e fortalecem a resiliéncia
na presenca dos seguintes processos: flexibilidade, conectividade/ coesao e recursos sociais e
financeiros (Walsh, 2016). Por fim, o tltimo processo-chave indicado por Walsh (2003) remete
aos processos de comunicacao/ resolucdo de problemas. A comunicacdo € um elemento
fundamental presente nas interacGes que facilita o funcionamento familiar. Assim, Walsh
(2016) aponta para trés processos nesta dimensdo que possuem potencial para promover a
resiliéncia: informacgdes claras e consistentes, expressdo emocional aberta e resolucdo de

problemas colaborativa.
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Esses processos-chave que caracterizam a resiliéncia familiar tém sido objeto de
interesse crescente com familias que enfrentam situacfes adversas, como no trabalho com
casais, situacdes de luto, de guerra e familias que enfrentam doencas cronicas ou deficiéncias
(Walsh, 2016). Na literatura, embora haja um namero crescente de pesquisas sobre resiliéncia
no contexto da deficiéncia, poucos estudos tém se debrucado sobre o conceito de resiliéncia
familiar em familias que convivem com o TEA (Al-Jadiri et al., 2020; Fong et al., 2020).

Recentemente, uma revisdo sistematica conduzida por Gunty (2020) examinou 0s
estudos publicados sobre resiliéncia familiar no contexto do autismo. Resultaram desta revisao
15 artigos publicados entre 1994 e 2018. Tais estudos apontam para a presenca de elementos
comuns entre as familias que podem influenciar o processo de resiliéncia familiar, entre eles:
fatores estressores, como caracteristicas da crianca e o suporte exigido; a presenca de recursos
de protecdo, como apoio formal e informal, relacionamentos fortes e comunicacdo assertiva,
além da criacdo de um significado positivo sobre a deficiéncia.

O trabalho de Bayat (2007), realizado nos Estados Unidos, foi pioneiro ao buscar
identificar os fatores de resiliéncia familiar no contexto do autismo. O estudo qualitativo contou
com a participacao de 175 cuidadores de criancas e adolescentes com TEA que responderam a
trés questdes abertas sobre: os efeitos positivos e/ou negativos do autismo na vida familiar e na
vida pessoal e uma descricdo sobre a crianga com TEA. O estudo utilizou o referencial tedrico
de Walsh e, através da analise de conteudo, identificou fatores de resiliéncia familiar
relacionados: a capacidade das familias em reunir recursos e estabelecer conexao entre 0s
membros, a criagdo de um significado positivo para a deficiéncia e o fortalecimento dos
relacionamentos familiares e das questdes espirituais.

A pesquisa desenvolvida por Leone et al. (2016) também utilizou 0 modelo de Walsh
em seu estudo com 155 cuidadoras de criangas com transtorno do neurodesenvolvimento,

incluindo o TEA. Os resultados demonstraram que a resiliéncia foi caracterizada, em parte,
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pelo sistema de crencas, padres organizacionais e processos de comunicacdo. Constatou-se a
presenca dos sistemas de crengas, através de percepcdes positivas da deficiéncia e da crianca e
padrdes organizacionais marcados por um ambiente estimulante. Outros estudos internacionais
como de llias et al. (2019) e Fong et al. (2020) também apresentaram evidéncias empiricas que
sustentam a presenca de fatores de resiliéncia familiar no contexto do TEA.

Entretanto, no cenario nacional, observa-se uma lacuna em termos de publicaces em
periddicos acerca de pesquisas que contemplem a resiliéncia familiar no contexto do TEA,
permanecendo ainda como um campo pouco explorado. Uma das publicacBes encontradas é o
estudo de Semensato e Bosa (2017) que investigou o construto da resiliéncia, mas com foco
nas figuras parentais. A pesquisa buscou identificar indicativos de resiliéncia parental no
processo de elaboracédo do diagndstico, atraves de entrevistas a seis casais com filhos com TEA.
Os resultados demonstraram que a elaboracdo do diagndstico é atravessada pelo
desenvolvimento de processos de resiliéncia que refletem no desenvolvimento da familia.

Tendo em vista 0s aspectos mencionados, observa-se que a resiliéncia familiar tem sido
estudada, especificamente, com cuidadores de individuos com TEA. Como ja evidenciado por
Gunty (2020), mostra-se necessario explorar a resiliéncia familiar no contexto do autismo na
perspectiva de outros membros além dos cuidadores. Ndo foram encontrados, por exemplo,
estudos sobre esse construto na perspectiva de irméos de individuos com TEA. Considerando
tais aspectos, este estudo teve como objetivo identificar processos de resiliéncia familiar e
eventuais barreiras que podem interferir na sua realizacdo, a partir da percepcdo de irméos de
individuos com TEA.

Método
Delineamento e Participantes
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, transversal e exploratoria, com estudo de casos

maultiplos (Yin, 2015). Os participantes foram seis adolescentes que tinham entre 12 e 18 anos
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de idade, sendo trés do sexo feminino e trés do sexo masculino. Os adolescentes eram irmaos
de individuos com TEA e residiam com eles. Os irmaos dos adolescentes haviam recehido o

diagnostico de TEA hé, pelo menos, seis meses.

Instrumentos

Ficha de dados sociodemogréaficos da familia (adaptado de Gomes, 2003): teve como objetivo

o0 levantamento dos dados sociodemograficos dos adolescentes e de suas familias.

Ficha de dados sobre o irmdo com TEA (adaptado de Gomes, 2003): teve como objetivo o
levantamento de dados acerca do diagndstico do irmdo com TEA e suas caracteristicas:
linguagem, comunicagdo e comportamentos.

Entrevista com o uso de fotografias sobre a experiéncia da adolescéncia e os processos de

resiliéncia familiar: os participantes foram orientados previamente a produzir fotografias que

99 <¢

representassem: “como ¢ ser adolescente”, “como € ser adolescente em uma familia que
convive com o autismo” e “como ¢ ser irmad/irmao de um individuo com autismo”. Os
registros fotograficos foram explorados durante a entrevista. O roteiro contou com 38
perguntas divididas em: questdes da adolescéncia, com base nas tarefas desenvolvimentais
propostas por Preto (1995); aspectos familiares e sociais da experiéncia de adolescentes de
viver com um irmdo com TEA, a partir da revisdo da literatura (Cridland et al., 2016) e sobre
0s processos de resiliéncia familiar (Anjos, 2019). Para este artigo, as fotografias e perguntas

relativas exclusivamente a adolescéncia ndo foram abordadas.

Procedimentos de coleta de dados
Todos os procedimentos de coleta de dados ocorreram de forma remota. Para o
recrutamento dos participantes, associacdes pro-autismo e profissionais que atendiam

individuos com TEA em diferentes regides do Rio Grande do Sul foram contatados por telefone
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e indicaram 12 familias que contemplavam os seguintes critérios do estudo: familias com filhos
com idades entre 12 e 18 anos, com desenvolvimento tipico e que residissem com irmdos com
diagnostico de TEA. Em contato telefénico com as familias, trés foram excluidas por nao
atenderem ao critério de idade dos filhos e trés por ndo retornarem o contato da pesquisadora,
restando seis adolescentes que aceitaram participar da pesquisa. Apds a concordancia do
responsavel e do adolescente, foi realizado um encontro online com ambos para orientacfes
acerca do preenchimento dos termos de consentimento e assentimento, dos instrumentos, da
producdo das fotografias e das entrevistas individuais com os adolescentes. Foi realizada uma
entrevista piloto que resultou em poucas alteracdes ao roteiro de perguntas. Todas as entrevistas
foram dirigidas pela primeira autora, que € psicologa e possui experiéncia no atendimento
clinico a adolescentes. As entrevistas foram realizadas de forma online, através da plataforma
Google Meet, onde foram gravadas. Em meédia, cada entrevista teve duracdo de 1 hora e 20

minutos.

Consideracdes Eticas

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de Psicologia da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (CAEE numero 46952321.0.0000.5334). Esta
pesquisa seguiu 0s preceitos éticos destacados na Resolucdo n°® 466/2012 e na Resolugdo n®
510/2016, além das orientacdes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) para
estudos em ambientes virtuais (Ministério da Saude, 2021).

A participacdo dos adolescentes na pesquisa ocorreu através do consentimento dos seus
responsaveis legais, por meio do aceite ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, além
do assentimento dos adolescentes, através de um Termo de Assentimento, documentos que
foram disponibilizados em formulario online. Todos os envolvidos foram informados acerca

dos objetivos da pesquisa, seus procedimentos, confidencialidade dos dados, riscos e
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beneficios, além dos contatos das pesquisadoras e do direito de retirada do consentimento em
qualquer etapa da pesquisa. A fim de preservar o sigilo, os participantes estdo identificados

aqui através de siglas (I) de irmédo e numeros, 1 a 6.

Anélise dos dados

Para a caracterizacdo dos participantes e de suas familias, foram utilizados os dados
oriundos da Ficha de dados sociodemograficos da familia e da Ficha de dados sobre o irmdo
com TEA. Durante as entrevistas individuais foram utilizados seus Registros fotograficos como
um recurso para facilitar o desenvolvimento delas. Essas Entrevistas foram analisadas através
da analise tematica dedutiva do tipo Codebook thematic analisys proposta por Braun e Clarke
(2006, 2019). Trés temas com trés subtemas cada foram definidos a priori e se referem aos
processos-chave de resiliéncia familiar propostos por Walsh (2003) e eventuais barreiras que
podem interferir nesses processos. Todas as entrevistas foram transcritas na integra e o software
NVivo, versdo 13, foi utilizado para a organizacdo dos dados codificados. Esta analise foi
realizada pela primeira autora com a consultoria de uma especialista em analise qualitativa,

sendo revisada, posteriormente, pela Gltima autora.

Resultados e Discussao
Inicialmente, sdo descritos individualmente os casos com informacfes sobre o0s
participantes, suas familias, irmdos com TEA e sobre as fotografias realizadas. Posteriormente,
sdo apresentados os temas relativos a analise tematica e a discussdo desses resultados, sendo
também retomadas as fotografias.
a) Caracterizacao dos participantes e suas familias
Caso 01: 11 é um adolescente de 13 anos, do sexo masculino, autodeclarado branco, estudante

do sétimo ano de uma escola particular. Ele é o mais novo de uma familia de dois filhos e reside
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com o pai, a mée e 0 irmdo com TEA. I1 também tem uma irma mais velha, do primeiro
relacionamento do seu pai, mas que nédo reside com eles. A mae de 11 tem 41 anos, é formada
em pedagogia, mas atualmente ndo exerce a profissao, sendo do lar. Seu pai tem 36 anos, ensino
superior incompleto e atua como policial militar em dois empregos. A familia reside em uma
area rural de uma cidade da regidao Metropolitana de Porto Alegre e possui uma renda familiar
de trés a seis salarios-minimos. O irmé&o de 11 tem 14 anos, é do sexo masculino e recebeu o
diagnostico de TEA quando tinha dois anos de idade. Ele apresenta linguagem verbal, mas com
limitacBes na fala, possui deficiéncia intelectual e faz uso de medicamentos. Com frequéncia,
o0 irmdo com TEA apresenta agitacdo e comportamentos autolesivos. Ele também frequenta a
escola regular e realiza acompanhamento psicologico. Segundo informacdes da mae, a familia
conta com o suporte das avos e tias quando necessita de auxilio com o irmdo com TEA. 11 é
um adolescente que gosta de cuidar dos animais da casa, jogar jogos online e conversar com
os amigos. Na fotografia, ele representou como é ser irmao de alguém com TEA através de
uma cena em que ajudava o irmdo em uma tarefa escolar.

Caso 02: 12 é uma adolescente de 12 anos, do sexo feminino, autodeclarada parda e estudante
do sétimo ano de uma escola publica. Ela é a mais nova de uma familia de dois filhos. Seus
pais sdo separados e ela reside com a mée e o irmdo com TEA em uma cidade no interior do
Rio Grande do Sul. A mée tem 36 anos, ensino médio completo e atua como instrutora de
cursos profissionalizantes, tendo jornada de trabalho de 30 horas por semana. O pai tem 53
anos, ensino superior incompleto e atua como corretor de imdveis. A familia possui renda de
um sal&rio-minimo. O irm&o de 12, tem 14 anos, é do sexo masculino e aos 12 anos de idade
recebeu o diagnostico de TEA. Ele apresenta linguagem verbal, frequenta a escola regular, tem
acompanhamento com psicologa e psicopedagoga e faz uso de medicamentos. Segundo
informagdes da mée, o suporte ao irmdo com TEA é formado por ela, pelo pai e pela irma

adolescente. 12 é uma adolescente que gosta de assistir séries, escutar masicas e utilizar as
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midias sociais. Na fotografia, ela retratou como é ser irma de alguém com TEA através de uma
cena em que ela esta no quarto do irméo e ele esta jogando no computador.

Caso 03: 13 é um adolescente de 14 anos, do sexo masculino, autodeclarado branco e estudante
do nono ano de uma escola publica. Ele é o mais velho de uma familia de dois filhos e reside
com o pai, a mée, o irmdo com TEA e a avd que, por alguns periodos, reside com a familia
para cuidar dele e do irmdo. A mae de 13 tem 32 anos, ensino fundamental completo e atua, de
forma temporaria, com servicos gerais em uma industria no periodo noturno. O pai tem 45
anos, ensino fundamental incompleto e trabalha como motorista de caminhdo em tempo
integral. A familia reside no interior do Rio Grande do Sul e possui renda de trés a seis salarios-
minimos. O irmao de I3 € uma crianca de trés anos, do sexo masculino e recebeu o diagnostico
de TEA ha 10 meses. No momento da coleta, o irmao estava comecando a falar. Ele ainda ndo
frequenta a escola e realiza acompanhamento com fonoaudidloga, terapeuta ocupacional,
neurologista e psicopedagoga. Ele apresenta comportamentos de agitacdo com frequéncia, nao
possui deficiéncias associadas e ndo faz uso de medicamentos. Segundo informacgdes da mae,
a familia conta com suporte dela, do pai, dos avos e do irmao quando necessita de auxilio com
o filho com TEA. 13 é um adolescente que gosta de jogar futebol e jogos online com seus
amigos. Na fotografia, ele representou como é ser irmao de alguém com TEA através de uma
fotografia dele com o irméo fazendo caretas.

Caso 04: 14 é uma adolescente de 15 anos, do sexo feminino, autodeclarada branca, estudante
do primeiro ano do ensino médio de uma escola particular. Ela tem um irmao gémeo e reside
com ele, o pai e a mde em Porto Alegre. A mée tem 57 anos, é formada em arquitetura, possuli
pos-graduacgdo e atua como professora universitaria em tempo integral. O pai tem 62 anos, é
formado em arquitetura, possui pos-graduacao e atua como arquiteto, com jornada de trabalho
de 25 horas semanais. A renda familiar € de mais de 15 salarios-minimos. O irmdo gémeo, do

sexo masculino, recebeu o diagndstico de TEA ha nove anos, tem deficiéncia intelectual e
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linguagem nédo-verbal. Ele apresenta comportamentos autolesivos e agitacdo com frequéncia e
faz uso de medicamentos. O irmdo com TEA ndo frequenta a escola e realiza acompanhamento
com psicélogo, neurologista e acompanhante terapéutico. Segundo informacdes da mée, a
familia conta com o suporte da baba, da empregada e do acompanhante terapéutico quando
necessita de auxilio com o filho com TEA. 14 namora e se considera uma adolescente que gosta
de desenhar, ouvir musicas, assistir filmes e sair de casa. Ela também realiza acompanhamento
psicoldgico. Na fotografia, ela representou como € ser irmé de alguém com TEA através da
cena de um porta-retrato com uma fotografia da infancia em que ela segura o irmdo para fazer
uma foto.

Caso 05: 15 é um adolescente de 16 anos, do sexo masculino, autodeclarado branco, estudante
do segundo ano do ensino médio de uma escola particular. Ele € o mais velho de uma familia
com dois filhos e reside com o pai, a mae e a irmd com TEA. A mée de I5 tem 45 anos, superior
completo e atua em uma instituicdo bancaria em tempo integral. O pai tem 46 anos, possui pos-
graduacdo e atua com seguros, também em tempo integral. A familia reside na regido
metropolitana de Porto Alegre e possui renda familiar de mais de 15 salarios-minimos. Sua
irma tem trés anos, é do sexo feminino e recebeu o diagndstico de TEA ha, aproximadamente,
dois anos. Ela se expressa através da fala, ndo apresenta diagnostico de deficiéncias associadas
e ndo faz uso de medicamentos. A irmd com TEA ainda ndo frequenta a escola e realiza
acompanhamento com psicologa, neurologista, musicoterapeuta, fonoaudiologa e terapeuta
ocupacional. Segundo informagbes do pai, a familia conta com o suporte da baba e de
profissionais como terapeuta ocupacional e fonoaudidloga quando necessita de auxilio com a
filha com TEA. 15 é um adolescente que gosta de treinar na academia, sair com 0s amigos e
brincar com a irma. Na fotografia, ele representou como é ser irmdo de alguém com TEA

através de uma cena em que tenta engajar a irma em uma brincadeira.
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Caso 06: 16 € uma adolescente de 18 anos, do sexo feminino, autodeclarada branca, estudante
do terceiro ano do ensino médio de uma escola publica e trabalha na empresa da mée no turno
inverso a escola. Ela é a mais velha de uma familia de dois filhos. Seus pais sdo separados e
ela reside com a mée e o irmdo com TEA no interior do Rio Grande do Sul. A mée tem 38
anos, possui ensino superior completo e atua como empresaria em tempo integral. Dados sobre
o0 pai ndo foram informados. A familia possui renda de trés a seis salarios-minimos. O irméo
de 16 tem seis anos de idade, € do sexo masculino e recebeu o diagndstico de TEA ha trés anos.
Ele apresenta linguagem verbal, ndo possui diagnostico de deficiéncias associadas e,
ocasionalmente, apresenta comportamentos agressivos. O irmdo com TEA frequenta a escola
regular, realiza acompanhamento com terapeuta ocupacional e ndo faz uso de medicamentos.
Segundo informacg6es da mae, a familia conta com o suporte das avés quando necessita de
auxilio com o filho com TEA. 16 é uma adolescente que gosta de ler, assistir séries e sair com
as amigas. Ela também realiza acompanhamento psicoldgico. Na fotografia, 16 retratou como

é ser irmd de alguém com TEA atravées de uma cena do irmdo comendo chocolate.

b) Processos-chave de resiliéncia familiar e possiveis barreiras

Sédo apresentados os resultados de cada um dos processos-chave de resiliéncia familiar
e as eventuais barreiras que podem interferir em alguns desses processos, bem como a
discussdo desses resultados.
Sistemas de Crencas: esta dimensdo inclui os seguintes processos: dar sentido a adversidade,
perspectiva positiva e transcendéncia e espiritualidade.
a) Dar sentido a adversidade: envolve a construcdo de significados para a situacéo

potencialmente adversa; entendendo-a como um desafio compartilhado, contextualizado,

gerenciavel e significativo (Walsh, 2003, 2016).
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Os resultados do presente estudo apontam que 0s irméos atribuem um significado
positivo a experiéncia do TEA na familia. Os participantes 11, 14 e 16 mencionam que ter um
irmao com TEA promoveu mudancas na familia, como a maior unido, conforme ilustrado no
sequinte relato: “Se o [irmdo] ndo fosse autista, a mée ndo teria criado a associacao
[associacdo pré-autismo]. Muito provavelmente, se o [irmao] néo fosse autista, essa familia
ndo seria tao unida” (11). Os resultados sdo semelhantes aos de Sim et al. (2019), com casais
com filhos com TEA. Nele, os participantes reconheceram o TEA como uma responsabilidade
compartilhada que os aproximou, percebendo impactos positivos do TEA na familia.

Outros estudos apontam para o papel das percep¢des positivas em relacdo a deficiéncia
como um processo que estimula a resiliéncia familiar (Bayat, 2007; Thompson et al., 2013).
No estudo de Bayat (2007), realizado com cuidadores, a criacdo de um significado positivo do
TEA foi identificada nas familias, o que corrobora os resultados do presente estudo. Os achados
de Thompson et al. (2013) ampliam essa visdo ao apontar que, quando os cuidadores
reconhecem o impacto positivo da deficiéncia da crianca em um nivel pessoal e familiar, isso
pode mediar a relacdo entre o estresse parental e o ajustamento familiar de modo geral.

Os resultados deste estudo também apontam para a tentativa de contextualizar a
experiéncia de viver com um irmdo com TEA, aspecto que também ¢é enfatizado no processo
de dar sentido a adversidade. Observa-se nos relatos de 11, 13 e 16, uma busca por entender o
irmao numa perspectiva de desenvolvimento tipico, como exposto por 13: “Pra mim é um
irmdo normal”. 11 refere se incomodar com o tratamento das pessoas ao irméo pelo fato de
compreenderem a diferenga como algo “estranho”. Observa-se aqui sua busca em entender o
irmdo numa perspectiva da diversidade, como exposto por ele: “Bah, mas todo mundo é
diferente, ninguém é igual. O [irmdo] so tem necessidade que vocés ndo tem. So isso” (I11).
Esses achados corroboram os resultados de King et al. (2006) que demonstrou que familias

com criangas com deficiéncia tendem a desenvolver visdes de mundo mais amplas,
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reconhecendo as contribuicdes positivas do filho com deficiéncia e, principalmente,
valorizando a diversidade. Destaca-se no presente estudo que o processo de dar sentido a
adversidade foi evidenciado tanto em familias que receberam o diagnostico de TEA
recentemente quanto ha mais tempo.

b) Perspectiva Positiva: esse processo envolve a afirmacao de pontos fortes e o foco no
potencial dos membros e da familia. Nesse sentido, os resultados deste estudo demonstram que
0s irmdos reconhecem diversos aspectos positivos no irmdo com TEA, nos pais e na familia.
Todos os irmaos reconhecem qualidades dos irmdos com TEA as quais admiram. Entre elas,
mencionam que eles sdo carinhosos, afetuosos e preocupados com a familia. 11, 12, 14 e 16
destacam que os irmaos sao inteligentes, espertos e despreocupados com os esteredtipos, o que
consideram positivo.

Os participantes 11, 13, 14 e 15 tém uma percepc¢do da familia pautada em admiracéo,
orgulho e no reconhecimento de que possuem uma boa relacdo e uma forte ligacdo, como
exposto por 14: “A gente tem essa relagdo e é até um negocio de orgulho, tipo “eu tenho isso
aqui, sabe?” e eu prezo muito por isso. Até chorei antes, né”. Os irmdos também observam
caracteristicas positivas nos cuidadores, percebendo-os como esforcados e batalhadores,
especialmente, quanto ao tratamento dos irmaos.

De fato, ter uma visdo positiva acerca da pessoa com deficiéncia e dos demais membros
da familia, contribui para o processo de resiliéncia familiar no contexto do TEA (Bayat, 2007;
Sim et al., 2019). Na pesquisa de Sim et al. (2019), com cuidadores, foi identificado otimismo
em relacdo ao progresso da crianca e da familia, além do foco nas suas potencialidades. Estudos
com irmaos de individuos com TEA também apontam para a presenca de percepcdes positivas
(Pavlopoulou & Dimitriou, 2020; Schmeer et al., 2021). Por exemplo, Schmeer et al. (2021)
observaram em seu estudo que os irmdos com TEA eram descritos de modo positivo, como

legais e inspiradores pelos irmdos com desenvolvimento tipico.



57

c) Transcendéncia e Espiritualidade: tanto as préaticas religiosas, quanto a conexao com a
natureza, com a arte ou 0 encontro com a¢fes comunitarias e o ativismo social, podem ser
fontes de conforto e aprendizado. Isso também pode levar os membros a transformacao e
crescimento pessoal (Walsh, 2003).

Os participantes do estudo atual ndo mencionam, por exemplo, aspectos relacionados a
crencas religiosas ou espirituais na familia, 0 que contrasta com estudos com cuidadores que
apontam para a forte influéncia da espiritualidade (Bayat, 2007; llias et al., 2019). A auséncia
desta dimensdo nos relatos dos participantes do presente estudo pode se justificar pela prépria
fase de desenvolvimento em que se encontram, quando temas relacionados a espiritualidade
podem ndo ser foco do interesse e envolvimento dos irméos adolescentes.

Os participantes relatam transformacbes ocorridas neles e na familia através da
experiéncia de viver com um irmdo com TEA. Entre as transformacdes, 12, 14, 15 e 16 destacam
uma melhor compreensdo sobre as pessoas, sobre as suas diferencas e necessidades, como
exposto por 16: “Aprender a compreender melhor as pessoas, ndo julgar, tentar entender como
funciona. Claro que a gente nunca vai conseguir, mas tentar compreender como funciona o
pensamento e a cabe¢a de cada um, sabe”. O participante 15 reflete que a convivéncia com a
irm& o ensinou a ser mais cuidadoso com as pessoas: “Ser mais cauteloso na hora de invadir
0 espaco de alguém. Eu acho que esse foi o principal ensinamento: aprender o cuidado que eu
tenho que ter com as pessoas que eu ndo era tdo cuidadoso antes”. Tais achados véo ao
encontro do que propde Walsh (2016) quando afirma que a transformacao obtida através da
aprendizagem, da mudanca e do crescimento a partir das adversidades € um elemento
importante para a resiliéncia familiar.

No estudo de Bayat (2007), os cuidadores, com frequéncia, relataram se tornar mais
compassivos, atenciosos e conscientes das diferencas individuais a partir da experiéncia com o

TEA. Os estudos que investigam as experiéncias de irmdos adolescentes de individuos com
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TEA também apontam para a possibilidade de aprendizado como um efeito da convivéncia
com o irméo (lannuzzi et al., 2021; Schmeer et al., 2021). Nos resultados de lannuzzi et al.
(2021), a experiéncia de viver com o irméao foi entendida pelos irmaos como uma oportunidade
de crescimento, pela possibilidade de desenvolverem aceitacdo, empatia e compaixao.

Outro resultado do presente estudo aponta para o envolvimento dos pais dos
participantes em a¢des sociais, como a criacdo de uma associacao pro-autismo e a divulgacao
de informacGes sobre a tematica, conforme exposto por I11. Cabe destacar que a familia desse
participante reside em uma area rural, onde servicos de saude para o tratamento do filho com
TEA podem se mostrar ausentes. Para este irmdo, atraves da associacdo pro-autismo a mae
consegue auxiliar outras familias que também convivem com o TEA, o que se relaciona ao
elemento da transcendéncia proposto por Walsh (2016), em que o ativismo social pode ser
fonte de resiliéncia.

Quanto a este primeiro dominio, entende-se que os participantes e suas familias
parecem ter ressignificado a experiéncia do TEA, percebendo-a como um desafio
compartilhado por toda a familia, o qual demonstram conseguir gerenciar, ver um proposito e
se transformar a partir dela. Neste primeiro dominio, ndo foram identificadas barreiras que

possam ter interferido na realizacdo desses processos de resiliéncia familiar.

Padrdes Organizacionais: este dominio é composto pelos seguintes processos: flexibilidade,
conectividade ou coeséo e recursos sociais e econdémicos.

a) Flexibilidade: refere-se a reorganizacao estrutural familiar que pode resultar em mudancas
nos padr@es de interagdo dos membros, nas rotinas e nos seus papéis. Deve ser acompanhada
pela garantia de continuidade e segurangca para os membros da familia, equilibrando

estabilidade e mudanca (Walsh, 2003).
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Nos discursos dos participantes sdo identificadas adaptacfes na organizacdo familiar
para atender as necessidades dos irmédos com TEA. 15, por exemplo, reflete que a organizacéao
da familia se modifica em relacdo aos horarios dos atendimentos da irma. 11 e 16 apontam para
ajustes na rotina doméstica em funcdo das dificuldades comuns ao TEA, como a
hipersensibilidade sonora e a seletividade alimentar. Nesse sentido, ha um maior cuidado com
0 excesso de ruidos sonoros e a escolha dos alimentos no preparo das refei¢cdes da familia.

Observa-se também nos relatos de 13 e I5 que as familias deixam de frequentar espagos
que o irmao com TEA demonstra dificuldade de permanecer, optando por lugares que ele goste.
Nesse aspecto, 15 refere que a familia encontrou novas formas de aproveitar esses momentos
de lazer: “Ela [irmd] gosta de lugares mais calmos, de natureza, e eu gosto, adoro tambem.
Entao pra mim ndo faz muita falta. A gente adaptou um novo jeito de aproveitar.” (15).

Para Walsh (2016), € necessario que a familia reorganize seus padr@es de interacdo a
fim de se adequar as novas condi¢cfes. Nesse sentido, observa-se que alguns participantes
também experimentam diferentes papéis na familia, entre eles, um papel de cuidado com o
irmado. Por exemplo, 11 e 16 relatam que, com frequéncia, cuidam dos irméos quando os pais
ndo podem e auxiliam os irmédos em tarefas escolares. Além disso, 13 e 15 referem participar
de atividades de estimulacdo relacionadas ao plano terapéutico dos irmaos. Os achados
demonstram que os participantes se sentem importantes e valorizados em auxiliarem os pais
nos cuidados com os irmdos. Outros estudos com irmaos revelam que eles tendem a
compartilhar os cuidados dos irmdos com TEA com os pais (Corsano et al., 2017; Pavlopoulou
& Dimitriou, 2020).

As fotografias utilizadas pelos participantes do presente estudo também apontam para
os diferentes papéis assumidos por eles na familia. O participante 11, por exemplo, para
representar “como ¢ ser irmao de um individuo com TEA”, apresentou uma fotografia em que

auxiliava o irmdo em uma tarefa escolar. Ja 15 apresentou uma fotografia em que tentava
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engajar a irma em uma brincadeira. Esse participante, inclusive, referiu se ver como
“coterapeuta” (descricdo utilizada pelo participante), manifestando sentir-se bem em colaborar.

Os resultados dos estudos sobre resiliéncia familiar no contexto da deficiéncia também
apontam para a presenca da flexibilidade, como o estudo de Rooke e Pereira-Silva (2016). Em
sua pesquisa, com cuidadores de individuos com Sindrome de Down, as familias
demonstravam, com frequéncia, compartilhar papéis e fungdes. O estudo de Choi e Yoo (2015)
com cuidadores acrescenta um dado importante nesse sentido. Nele, os cuidadores com maior
flexibilidade, coesdo familiar, habilidades de comunicacdo e suporte social demonstraram
maior adaptacdo e tendiam a apresentar indices de depressdo mais baixos.

De maneira geral, os resultados demonstram abertura @ mudanca presente nessas
familias, tendo em vista que conseguem adaptar a rotina e compartilhar papéis. Entretanto,
também se observam barreiras que podem interferir nesse processo. Por exemplo, o relato de
uma participante a respeito da centralizacdo das decises familiares ha mae pode indicar a
auséncia de uma parentalidade compartilhada. A participante 16 refere preocupar-se com o fato
da mée resolver sozinha as questes familiares, por entender que isso pode sobrecarrega-la,
como exposto neste relato: “Ela meio que tenta trazer tudo pra ela e a gente acaba ndo
dividindo como uma familia deveria dividir, entdo ela toma a frente e a iniciativa de tudo”
(16). 16 parece reconhecer a importancia das demandas familiares serem divididas entre os
membros. Cabe ressaltar que os pais de 16 sdo separados e ela reside com a mée e o0 irmao.
Nesse caso, a possivel auséncia de coparentalidade pode contribuir para a sobrecarga materna,
conforme ja observado em outros estudos (Portes & Vieira, 2020; Sifuentes & Bosa, 2010).

Ainda em relagdo as barreiras, os resultados revelam que alguns papéis desempenhados
pelos irméos na familia podem interferir negativamente na relagdo com o irmdo com TEA e,
possivelmente, na prépria dindmica familiar. O participante 15, por exemplo, apesar de sentir-

se bem por colaborar com o plano terapéutico da irma, também refere incdmodo ao perceber
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que seu papel como “coterapeuta” ja interferiu na relacéo, uma vez que se via exigido a buscar
estimula-la em todas as interagcdes. Nos estudos com irméos de individuos com TEA, em geral,
ha evidéncias de que eles tendem a assumir um papel de cuidado com os irméos (Leedham et
al., 2020). No estudo de Cridland et al. (2016), com irmds adolescentes, elas demonstraram
sentimentos conflitantes quanto ao papel de cuidadoras. Ao mesmo tempo em que elas se
sentiam valorizadas em prestar apoio, observaram sobrecarga com essa responsabilidade.

b) Conectividade ou Coesdo: refere-se a presenca de apoio mutuo, compromisso e
colaboracdo para enfrentar a crise juntos. Ao mesmo tempo, é fundamental que as
necessidades, diferencas e limites individuais sejam preservados na familia (Walsh, 2003).

Todos os participantes mencionam a presenca de afeto e apoio mutuo nas relacdes com
a familia, como exposto por 11: “4 gente tem uma ligagdo maior [...] todos nés somos
carinhosos, todos nds somos amorosos uns com 0s outros, e eu acho que a nossa ligacéo que
é importante”. O participante ainda aponta que entende essa aproximacdo como resultado do
cuidado compartilhado do irmdo com TEA. Tal dado corrobora os achados de Bayat (2007)
em que a maioria das familias indicou uma maior aproximacao entre os membros por conta de
terem um filho com deficiéncia.

Nas fotografias apresentadas, destaca-se a escolha dos irmdos por momentos
compartilhados com os irmaos com TEA, o que pode representar a proximidade entre eles. Na
fotografia apresentada pela participante 12, ela estava no quarto com o irmdo enquanto ele
jogava no computador. Na fotografia de 13, ele aparecia fazendo caretas com o irméo. Ja 14
utilizou uma fotografia em que ela e o irmdo estdo abragados, quando crian¢as. Os dados
corroboram os achados de Schmeer et al. (2021), demonstrando que os irmdos compartilhavam
diariamente muitos momentos juntos em atividades que incluiam jogos, atividades externas e

assistir televisao ou filmes juntos.
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Os participantes 11, 12, 15 e 16 demonstram sentirem-se conectados com 0s irmaos com
TEA e observam que ha apoio entre eles. Por exemplo, 12 relata como o irmao a acolheu apds
uma briga dela com os pais:

Eu fui pro quarto dele porque ndo queria ficar no meu, que era perto dos meus pais. Ele

[irmé&o] entrou no quarto, fechou a porta, sentou na minha frente ¢ perguntou: “quer um

abrago?”. Eu tava chorando e ele perguntou se eu queria um abraco. Ai a gente ficou

um bom tempo abracgado até eu me acalmar. (12)

A conectividade e coesdo se mostrou presente tanto em familias cujos filhos com TEA
tinham idade pré-escolar quanto aqueles na adolescéncia. Esse resultado contrasta com o estudo
de Choi e Yoo (2015) em que apenas as familias com filhos mais novos apresentaram indices
mais altos de coesdo. Ainda sobre a conectividade, o estudo de llias et al., (2019) revelou que
a experiéncia de ter um filho resultou em coesdo familiar, servindo como um fator de protecao
para situacdes de estresse. Na pesquisa de Bayat (2007), fatores de resiliéncia familiar foram
identificados através da capacidade das familias em reunir recursos e estabelecer conexdo entre
os membros e no fortalecimento dos relacionamentos familiares.

Observa-se também barreiras que podem interferir neste processo, como a falta de
tempo exclusivo dos participantes com 0s pais, como exposto por I5: “Raramente, eu acho que
no ultimo ano a gente fez isso s6 uma vez, muito pouco ™. Os participantes 12 e 15 referem que
gostariam de ter um momento com 0s pais sem 0s irmaos. 15 ressalta que a impossibilidade de
ter esses momentos reside na falta de alguém que fique com a irmd, o que indica que a falta de
suporte familiar pode ser um obstaculo. J& 12 relaciona essa falta de tempo as demandas do
irm&o. Para a participante, o irm&o precisa receber mais atengdo por conta do seu diagnostico.
Walsh (2016) aponta que um dos elementos da conectividade é o respeito as necessidades
individuais. Nesse sentido, observa-se que o fato desses irmdos ndo terem momentos

exclusivos com os cuidadores pode ser considerado interferir neste processo, visto que suas
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necessidades individuais ndo estdo sendo atendidas. No estudo de Schmeer et al. (2021), os
irmaos também relatavam que os pais passavam mais tempo com o irmdo com TEA do que
com eles, 0 que gerava sentimentos contraditorios. Ao mesmo tempo que compreendiam que
o0 irmé&o precisava de atencdo, sentiam-se incomodados e desejam que 0s pais estivessem mais
proximos deles também.

Algumas caracteristicas do irmdo com TEA sdo apontadas como obstaculos para
momentos compartilnados em familia, o que pode interferir na proximidade. Os irmaos
observam que as saidas em familia sdo raras e, quando acontecem, sdo rapidas, por conta da
dificuldade do irmdo com TEA em permanecer muito tempo fora de casa, como exposto por
11: “A gente ndo vai muito em festas, a gente nd0 fica muito em festas também [...] a minha
mde vai, fica no parabéns, as vezes nem come o bolo e ja sai. Por causa do [irmdo].”. A
participante 14 também sinaliza que os passeios em familia sdo limitados a passeios de carro,
devido a instabilidade de humor do irméo, das dificuldades dele para interagir socialmente e
da falta de estrutura dos espacos. Nos encontros de familia, tanto 11 quanto 14 referem que,
com frequéncia, acabam voltando mais tarde para casa com algum outro familiar, enquanto os
pais e 0 irmdo vdo embora antes.

No estudo de Myers et al. (2009), aspectos semelhantes foram mencionados por
cuidadores de criangas com TEA. Nele, os pais apontavam para os passeios em lugares publicos
ou momentos com a familia extensa como um grande desafio, devido aos comportamentos
agressivos do filho com TEA, o que produziu isolamento da familia. Em relacdo aos achados
do presente estudo, entende-se que a presenca de suporte familiar e espacos acessiveis para o
irmao com TEA poderiam contribuir para que as familias compartilhassem momentos de lazer
fora do espagco doméstico.
¢) Recursos sociais e econdmicos: refere-se aos recursos sociais e financeiros, apoio pratico e

emocional de familiares, comunidade, instituicdes e demais redes sociais (Walsh 2003, 2016).
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Os participantes mencionam a importancia do suporte, tanto dos profissionais que
acompanham a familia quanto dos familiares. 11 e 12 compreendem que os profissionais que
atendem o irmdo, como médico, psicologo e psicopedagoga, desempenham um papel
fundamental de suporte a familia. Quanto ao suporte de familiares, 11, 13, 14, I5 e 16 referem
que familiares proximos costumam auxiliar a familia nos cuidados com o irmao, especialmente,
avos e tias. Esse suporte acontece, por exemplo, atraves do cuidado alternativo, permanecendo
com 0s irmaos na auséncia dos pais, como mencionado por 13, 14 e 16, bem como através do
apoio financeiro, como exposto por I1: “Principalmente a minha vo. Ela ajuda dando
dinheiro”. (11). No caso de 13, a avd materna reside em alguns periodos com a familia e tem
como ocupacao cuidar dele e do irmao.

Ainda sobre o cuidado alternativo, os participantes 14 e I5 apontam para a importancia
do suporte da baba. Para 14, a presenca da baba permite que ela e os pais saiam de casa quando
sentem-se sobrecarregados: “As vezes a mde e o pai precisam sair de casa, tipo vdo dar uma
arejada, dai chamam a [babd] e ela vem aqui e fica com o [irmdo] e dai eles saem ou eu saio”.
(14). Os participantes também apontam para o suporte dos amigos. 15 refere ter contado para
0s amigos mais proximos sobre o diagnostico da irma e ter lhes ensinado formas de se
comunicar com ela: “S&o os trés que eu mais falo, inclusive, eu ensino eles a falar com a minha
irmd, porque eles frequentam aqui em casa entdo eu tenho que ensinar eles”.

De maneira geral, as pesquisas apontam que o suporte social desempenha um papel
importante como atenuante do estresse, na adaptacdo e no bem-estar da familia que convive
com o TEA (Faro et al., 2019; Fong et al., 2020; Tint & Weiss, 2016). A pesquisa de Fong et
al. (2020), por exemplo, realizada com 153 cuidadores de criangas e adolescentes com TEA
buscou examinar a relagéo entre a satisfacdo com o apoio informal e a resiliéncia familiar no
contexto do autismo. Os resultados demonstraram que as redes de apoio informal podem ser

associadas a maior resiliéncia em familias com criangas com TEA. Segundo 0s autores, 0 apoio
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informal, através da familia e amigos, fornece empatia, conforto e promove o
compartilhamento de informac@es, protegendo as familias do isolamento e aumentando sua
capacidade de resiliéncia.

O suporte formal e informal limitado pode se constituir como uma barreira para a
realizacdo desse processo. 14, por exemplo, revela que algumas situacfes, como crises do
irmao, ndo sdo compartilhadas com os familiares, sendo gerenciadas exclusivamente pelos
pais: “A familia é super compreensiva, mas na hora do ‘pega pra capar’ é a gente aqui”.
Outros estudos revelam que alguns comportamentos no TEA podem gerar estresse e,
consequentemente, limitar o apoio recebido. No estudo de Schmeer at al. (2021), por exemplo,
os irmaos relataram que pessoas de fora da familia ndo apoiam ou ndo compreendem 0s
desafios vivenciados por eles em funcdo do TEA. Nesse sentido, Anjos (2019) alerta que os
fatores adversos presentes no cotidiano das familias que convivem com o TEA, ndo atuam
sozinhos e, por isso, o diagnostico nao se constitui como o fator que interfere negativamente
na familia. A autora destaca a necessidade de considerar fatores concomitantes ao autismo que

podem exercer impacto sobre os membros, entre eles, a disponibilidade de uma rede de apoio.

Processos Comunicacionais/ resolucdo de problemas: este dominio € composto pelos
seguintes processos: informacdes claras e consistentes, expressdo emocional aberta e resolucéo
de problemas colaborativa.
a) Informacdes claras e consistentes: refere-se a clareza das mensagens que circulam entre
0s membros acerca da situacdo de crise e das expectativas futuras. Informacgdes claras
contribuem para a construgédo de significado e na tomada de decisdes (Walsh, 2003).

A presenca de um dialogo claro e direto entre os pais € mencionada por 14: “A minha
mae acha que 0 meu pai ta pensando em alguma coisa ou o pai acha que a méae ta exagerando

ou sei la. Eles conversam, entendeu?”. Os participantes 11, 13, 14, 15 e 16 referem que os pais,
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com frequéncia, buscam conversar sobre o diagnostico do irméo e observam que a mae é quem
se mostra mais empenhada em buscar informac6es e compartilha-las na familia, como apontado
por 11, 13 e I5. O participante 15 relata 0 impacto da conversa com os pais sobre o diagndstico
dairma: “Eles ja vieram com uma base muito boa pra me apresentar o diagnostico. E eu reagi
super de boa e desde la eu prometi comigo mesmo a me engajar pro tratamento da [irmd]”.

Os participantes também referem conversar com o0s pais para compreender o
funcionamento dos irméos. Nesse sentido, 16 refere compartilhar com os pais descobertas ou
situagdes acerca do TEA que considera importantes: “Quando a gente descobre alguma coisa
ou vé algum relato, a gente sempre compartilha, porque acho que compartilhar o
conhecimento entre a gente pra entender ele é legal”.

Os participantes 14, 15 e 16 apontam que situacdes com o irmdo vivenciadas fora do
ambiente domeéstico também sdo compartilhadas pelos pais, o que faz com que conversem e
reflitam sobre os desafios que o irméo pode enfrentar, como situacdes de preconceito, como
sinalizado por 16:

A gente comecgou a conversar muito sobre como € que vai ser, principalmente quando

ele for mais velho, assim, a questao da convivéncia com outras pessoas [...] agora, como

é que vai ser no mundo la fora? Com pessoas que ndo sabem lidar ou pessoas que podem

até ndo aceitar.

Esse achado corrobora os estudos de Walsh (2016) acerca da importancia da clareza nas
informagdes. Para a autora, quando as familias conseguem esclarecer e compartilhar
informacdes importantes de alguma situacdo, isso tende a facilitar a compreensdo e o
planejamento sobre como intervir no futuro. No estudo de llias et al. (2019), os cuidadores
apontaram uma melhora na comunicagéo tanto com o(a) companheiro(a) quanto com outros
membros familiares. Sim et al. (2019) também referiram que uma comunicac&o clara favoreceu

a interagéo entre 0s membros.
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Embora o dialogo aberto e claro possa ser considerado um fator importante neste

processo de resiliéncia familiar, em uma familia ele se mostrou ausente, o que pode se constituir
como uma barreira. Observou-se que os pais da participante 12 ndo compartilhavam muitas
informacdes sobre o diagnostico do irmao com ela. A participante sinalizou que essa falta de
clareza Ihe impedia de entender o funcionamento do irmdo. No estudo de Cardoso e Fran¢ozo
(2015), realizado com cinco irmdos, com idades entre 14 e 31 anos, relatos sobre
explicagOes insuficientes acerca do diagndstico do irm&o com TEA também foram apontados.
Nesse caso, 0s participantes referiram certa dificuldade e demora para entender o
funcionamento do irmdo. Para Walsh (2016), mensagens ambiguas e o segredo podem
interferir na compreensdo da adversidade, no senso de dominio e na proximidade entre o0s
membros da familia.
b) Expressdo emocional aberta: refere-se ao clima de empatia, de tolerdncia a diferenca e
confianga mutua. Eventos de crise podem gerar diferentes reagdes emocionais entre 0s
membros da familia. Além disso, é importante que a familia possa compartilhar experiéncias
agradaveis, através de momentos de lazer e de interacdes prazerosas (Walsh, 2003).

Alguns irmdos do presente estudo relatam encontrar espaco para expressar Como se
sentem na familia, como observado nos discursos de 11, 14 e I5. O participante 11, por exemplo,
relata ja ter conversado com a mae sobre alguns comportamentos dela que ele ndo considera
apropriados. J& o participante 15 considera positiva a abertura que 0s membros tém um com o
outro: “Acho que isso é uma coisa muito positiva da minha familia, que a gente é muito aberto
um com o outro, a gente consegue dialogar, criar uma intimidade muito forte. Eu acho isso
muito positivo”. 14 observa também essa abertura no relacionamento dos pais que costumam
expressar como se sentem um para o outro.

Para 14, os pais se mostram sensiveis as suas necessidades e buscam entender como ela

’

esta: “As vezes me perguntam “ah, como é que ta?", eles querem dar uma sondada pra ver
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como é que eu t6”. Ela lembra de um periodo inicial da adolescéncia em que eles perceberam
a necessidade dela de ajuda profissional, por meio de psicoterapia. O estudo de Sim et al.
(2019), embora realizado apenas com cuidadores, demonstrou que 0s participantes
reconheciam a necessidade de utilizar uma comunicacéao aberta e honesta, o que néo se limitou
as questdes relacionadas as responsabilidades enquanto pais, mas também a se sentir a vontade
para compartilhar opinides e sentimentos sobre qualquer assunto. Os participantes desse estudo
refletiram sobre a presenca de suporte emocional entre o casal, referindo que cuidavam um do
outro, se colocando a disposicdo para auxiliar os parceiros sempre que observavam
necessidade. No estudo de Bayat (2007), o apoio entre os membros da familia também foi
apontado como um fator para a resiliéncia familiar.

Sobre as interagdes, todos os irmdos referem compartilhar momentos de lazer e
situacOes prazerosas em familia, que consideram importantes. Entre eles, destaca-se realizar as
refeicBes juntos, assistir filmes ou brincar e passear com o irmdo com TEA. Por outro lado,
observam-se situacfes que podem interferir na expressao emocional e nas interaces prazerosas
com a familia. Por exemplo, observa-se que alguns irmédos tendem a ndo compartilhar situacdes
que Ihe incomodam com a familia, sinalizando que preferem guardar para si. 16 aponta que
muitas vezes prefere compartilhar com alguma amiga, por achar a mde muito brava. Walsh
(2016) refere que é comum que os filhos escondam seus sentimentos ou suas necessidades
como uma forma de ndo sobrecarregarem os pais. De fato, ha evidéncias de que os adolescentes
que possuem irmédos com TEA podem apresentar esse comportamento como forma de proteger
os pais frente a tantas demandas com o irmao (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). Walsh (2016)
afirma que gerar espago para o compartilhamento de sentimentos dolorosos torna-se essencial
para a promocao da resiliéncia, assim como respeitar as necessidades e diferencas de cada um.
c) Resolugdo de problemas colaborativa: refere-se ao envolvimento dos membros nos

diversos processos que envolvam o manejo dos conflitos. A postura proativa, o planejamento,
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a negociacdo e solucdes criativas contribuem para resolugdes colaborativas que estimulam a
resiliéncia familiar (Walsh, 2003, 2016).

Os achados deste estudo revelam que todos os participantes reconhecem o dialogo na
familia como um recurso para a resolucéo dos problemas, como exposto por 11, ao relatar sobre
como a familia lida com os conflitos: “4 gente sempre senta pra conversar e acaba resolvendo
na conversa” (11). A participante 14 observa que a familia busca se apoiar em momentos em
gue observam aumento de estresse por conta de situacGes com o irmao:

As vezes rola um ‘arranca rabo’, mas é tudo muito rapido. Tipo, de ficar brigado e ficar

horas brigado, nunca aconteceu. Assim, briga, fica meio estressado e depois acabam se

perdoando porque sabem que ndo € uma coisa entre eles ou é uma coisa minha com
eles, é porque a gente ta nervoso por causa do [irmdo]. A gente meio que se da um

desconto assim. (14)

Os irmaos 11, 13, 14 e 15 referem que sdo chamados a participar de decisdes familiares,
como a organizacao doméstica ou os cuidados com o irmdo com TEA. 15, por exemplo, refere
que a mudanca do plano terapéutico da irma foi feita em consenso e que ele participou dessa
decisdo. Tal achado corrobora os achados de Pavlopoulou e Dimitriou (2020) com irmas de
criancas com TEA. Nele, as participantes demonstravam serem envolvidas nas tomadas de
decisdo da familia.

Os achados do presente estudo também apontam que os participantes contribuem com
solucdes criativas para situagdes na familia, especialmente, para as demandas do irm&o com
TEA, como observado nos discursos de 12 e 14. Para 12, o interesse do irméo por tecnologia
poderia ser utilizado como um recurso para abordar suas dificuldades nas tarefas escolares. 14,
por sua vez, relata ter criado uma tabela para monitorar o humor do irmdo, como observado na

sequinte fala: “Inventei uma coisa, porque ele muda muito de humor [...] quando ele ta muito
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bem a gente diz que o [irm&o] ta no azul, que é uma tabela por cores, e quando ele ta muito
mal, ele tda no preto”.

A participacdo dos irmdos nessas decisdes, bem como suas solugdes criativas
demonstram a presenca de abertura na familia para ouvi-los e considerar suas opinides. No
entanto, alguns participantes também apontam que ndo sdo chamados pelos cuidadores a
contribuir nas tomadas de decisdo familiar, o que pode se constituir como um obstaculo para o

envolvimento deles na resolucdo de problemas.

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou identificar processos de resiliéncia familiar a partir da
perspectiva de irmdos de individuos com TEA. Os resultados revelam a presenca de todos os
processos-chave de resiliéncia propostos no modelo de Walsh (2003). Os achados apontam que
aspectos do fortalecimento familiar sdo observados quando o0s irmdos identificam
transformacdes pessoais e na familia a partir da experiéncia com o irmdo com TEA. Entre elas,
novas perspectivas na forma de se relacionar com o outro e maior unido na familia. Esta unido
é facilitada pela comunicacdo aberta entre 0os membros, o apoio mutuo, a flexibilidade nas
rotinas familiares e nos papéis e a percepcao de que os desafios do TEA sdo compartilhados
por todos na familia. Destaca-se nos relatos o reconhecimento do TEA como uma experiéncia
que, apesar dos desafios, também produz crescimento para o irmao e para a familia.

Por outro lado, observaram-se também algumas situacdes que interferem nesses
processos. Entre elas destacam-se: a falta de tempo exclusivo dos pais com esses irméos; o néo
compartilhamento de algumas informagGes sobre o diagndstico do irmdo com TEA; a falta de
espacos acessiveis e caracteristicas especificas do TEA que podem dificultar momentos de

lazer juntos. Embora se observe a presenca de apoio formal e informal, especialmente de
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mulheres da familia (avos e tias), este se mostrou limitado em situacbes de crise
comportamentais do irmdo com TEA.

Além disso, a necessidade de continuamente estimular o irmao, colocando-se no papel
de coterapeuta, apontou para a possivel interferéncia nas interac@es espontaneas do adolescente
com o irmdo. Destaca-se que ndo foram identificadas barreiras na dimensdo dos sistemas de
crencas. Isso pode indicar o quanto os irmaos e suas familias tém conseguido ressignificar a
experiéncia do TEA e encontrar estratégias adaptativas para enfrentar os desafios.

Esses resultados podem ser explicados, em parte, pelos niveis de escolaridade, (Ensino
Superior), o nivel socioeconémico, bem como pela qualidade das relacdes nessas familias e a
presenca de apoio social. Sabe-se que esses aspectos atuam como fatores de protecdo. Por outro
lado, € importante ressaltar que entre os participantes havia familias com menores niveis de
escolaridade e socioecondmicos, nas quais tambeém foram identificados processos de
resiliéncia familiar. Outro aspecto que pode contribuir para esses resultados refere-se a
disponibilidade das familias para participar da pesquisa, relatando experiéncias que revelam
adaptacdo familiar e qualidade nas suas relacdes.

Em relacdo aos aspectos metodologicos, o delineamento utilizado se mostrou adequado
para a compreensdo mais aprofundada acerca das experiéncias dos irmaos na familia. O roteiro
de entrevista foi eficaz para apreender os diferentes processos que caracterizam a resiliéncia
familiar na perspectiva dos irméos. Avalia-se que o uso de registros fotograficos se apresentou
como um elemento importante para facilitar o desenvolvimento da entrevista com 0s irméaos e
auxiliar no entendimento dessas experiéncias. Entende-se que, em futuros estudos, uma analise
especifica de imagens possa contribuir para um refinamento dos achados.

Quanto as pesquisas futuras, estudos comparativos envolvendo irméos de individuos
com TEA e outras deficiéncias ou com desenvolvimento tipico podem contribuir para

compreender as particularidades dos processos de resiliéncia nos diferentes contextos
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familiares. Pesquisas com irmdos adultos também podem ser Gteis para compreensdo desses
fendmenos nas diferentes fases do ciclo de vida familiar.

Por fim, acredita-se que este estudo contribui para subsidiar futuras intervencdes
familiares no contexto do TEA, pautadas em estratégias que potencializem os fatores de
protecdo, reduzam os fatores de risco e facilitem a adaptacdo familiar. Entende-se também que
incluir as perspectivas e necessidades dos irmdos nessas intervencfes mostra-se fundamental,

tendo em vista os diferentes papéis que eles podem desempenhar nesse contexto.



73

Considerac0es Finais da Dissertagao

Esta dissertacdo teve como objetivo compreender a percepcao de irméos de individuos
com Transtorno do Espectro Autista sobre a experiéncia da adolescéncia e sobre 0s processos
de resiliéncia familiar. Para tanto, foi desenvolvido um estudo que resultou em dois artigos
empiricos.

O primeiro artigo investigou a experiéncia da adolescéncia dos irmaos de individuos
com TEA. Observou-se que ter um irmd com TEA ndo impede a realizacdo das tarefas
desenvolvimentais da adolescéncia, uma vez que elas estavam sendo realizadas, conforme o
esperado para esta fase. Ao mesmo tempo, a experiéncia de viver com um irmdo com TEA
envolve desafios e transformacdes que podem ter efeitos diversos sobre as tarefas
desenvolvimentais, como na construcdo da identidade e na autonomia. Aprender novas formas
de se relacionar com os outros, participar das tomadas de decisdo na familia, ser colocado em
um papel de coterapeuta, encontrar obstaculos nas relacdes de amizade e no tempo disponivel
com os pais sdo alguns exemplos de experiéncias que podem impactar essas tarefas.

O segundo artigo buscou identificar processos de resiliéncia familiar e barreiras que
podem interferir na sua realizacdo, a partir da perspectiva dos irmdos. Os resultados
demonstraram a presenca de todos 0s processos de resiliéncia familiar, conforme proposto por
Walsh (2003). Os irméos apontam que a familia conseguiu ressignificar a experiéncia do TEA,
conseguindo identificar transformacdes pessoais e familiares, dialogo e apoio mutuo. Ao
mesmo tempo, barreiras que podem interferir na ocorréncia de alguns processos de resiliéncia
estiveram relacionadas a falta de tempo exclusivo dos pais com os participantes, caracteristicas
especificas do irmdo com TEA, bem como obstaculos na comunicacgdo e no suporte social nas
familias em alguns momentos.

Em conjunto, os dois artigos refletem que a experiéncia da adolescéncia com um irmao

com TEA pode ser facilitada pela presenca dos processos de resiliéncia familiar. Por exemplo,
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a possibilidade de aprendizados e transformacdes pode impactar as tarefas desenvolvimentais
da adolescéncia e podem ser favorecidas pelos sistemas de crencas da familia, que permite
encontrar um proposito no TEA. Além disso, processos como a flexibilidade e a conectividade
podem fazer com que o adolescente se mostre mais colaborativo com as demandas de cuidado
do irmdo com TEA, o que também pode refletir na sua autonomia. A abertura ao didlogo
identificada nas familias, também facilita a comunicacdo de questfes relativas ao impacto do
TEA e aquelas inerentes a adolescéncia. Citam-se como exemplos aspectos da sexualidade, a
negociacdo de saidas de casa e 0s sentimentos despertados pelas mudancas da adolescéncia.

E importante chamar atencdo para a questdo do distanciamento social provocado pela
pandemia da COVID-19, contexto no qual esse estudo se desenvolveu. Entende-se que 0s
resultados podem, em parte, ser explicados pelo impacto dessa realidade nas experiéncias dos
participantes e de suas familias. Por exemplo, pode ter ocorrido menor conflito em relacdo as
saidas dos participantes de casa, maior aproximacao dos membros e modificacdes na rotina da
familia.

Tendo em vista que os estudos neste campo tém destacado a perspectiva dos cuidadores,
os resultados inovam por incluir as experiéncias dos irméos quanto aos processos de resiliéncia
familiar. Além disso, os resultados também mostram-se importantes do ponto de vista do
desenvolvimento da adolescéncia no contexto do TEA, refletindo aspectos que podem facilitar
essa vivéncia, bem como aqueles que merecem atencdo dos cuidadores e profissionais. Nesse
sentido, por exemplo, destaca-se a importancia dos cuidadores disponibilizarem momentos
exclusivos com os adolescentes, a fim de terem espacos de lazer e de atencao as necessidades
individuais dos filhos. Além disso, o envolvimento do adolescente no plano terapéutico do
irmdo com TEA pode ser positivo, desde que n&o interfira na sua relagdo com ele, como na

espontaneidade das suas interagdes.
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Do ponto de vista metodoldgico, entende-se que o delineamento de estudo de casos
maultiplos permitiu a exploracdo de aspectos especificos das experiéncias desses irmaos, assim
como aqueles compartilhados entre os participantes. O roteiro de entrevista cobriu tanto as
experiéncias da adolescéncia quanto os processos de resiliéncia familiar. Além disso, o uso de
recursos fotograficos produzidos pelos participantes facilitou a realizacdo das entrevistas e a
compreensdo dessas experiéncias. Contudo, sugere-se que em estudos futuros seja realizada
uma analise especifica de imagem das fotografias.

A realizacdo das entrevistas de forma online apresentou vantagens e desvantagens. A
possibilidade de entrevistar participantes de diferentes regides geograficas pode ser
considerado vantajoso. Embora os participantes e familiares tenham sido orientados
previamente pela pesquisadora sobre a importancia da privacidade para a realizacdo da
entrevista, observou-se em alguns casos a interferéncia de familiares durante a mesma.
Entende-se que isso pode ter influenciado nos resultados.

Pesquisas futuras podem incluir estudos comparativos de irmaos de individuos com
TEA e irmdos de individuos com desenvolvimento tipico ou com outras deficiéncias. Cabe
destacar que este estudo incluiu irmdos com TEA com idades pré-escolar e na adolescéncia.
Sugere-se que, em estudos futuros, os pesquisadores possam equiparar as faixas etarias dos
irmaos com e sem TEA e, ainda, incluir adolescentes que tenham irméos adultos com TEA.
Sugere-se também que essas experiéncias possam ser investigadas em familias que tenham
mais irmaos residindo com o irmdo com TEA. Além disso, o estudo longitudinal dos irméos
ao longo de todo o desenvolvimento da adolescéncia poderia contribuir para entender quais
processos se modificam e quais se mantém estaveis no que se refere as tarefas

desenvolvimentais e aos processos de resiliéncia familiar neste contexto.
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Anexo A — Ficha de dados sociodemograficos da familia (adaptado de Gomes, 2003)

Ficha de dados sociodemograficos da familia

DADOS GERAIS DO PARTICIPANTE
Insira as informagées referentes ao(a) adclescente.

MNome completo: *

Sua resposta

ldade: *

Sua resposta

Género: *

(O Feminino

(O Masculino

O outre:

Autodeclara-se:

O nNegro
(O Branco
O Pardo
O Amarelo
(O indigena

Ocupagao atual: *

Sua resposta

O adolescente estuda? *

QO sim
O nNio
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Em qual turno estuda? *

Sua resposta

Em qual ano esta matriculado? *

Sua resposta

Ola) adolescente tem alguma religido/ crenga espiritual? *

O sim
O nao

Se sim, qual? *

Sua resposta

Ele(a) apresenta ou apresentou algum atraso e/ ou dificuldade no
desenvolvimento? (Exemplo: diagndstico de autismo): *

Sua resposta

DADOS GERAIS DA FAMILIA DO PARTICIPANTE
Insira informagdes sobre a familia do(a) adolescente.

Quem reside com o participante? *

Sua resposta

Os pais do(a) participante vivem juntos? Se ndo, ha quanto tempo: *

Sua resposta
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Enderego: *

Sua resposta

Telefones para contato: *

Sua resposta

Renda familiar mensal (soma das rendas de todos os membros da familia): *

Menhuma renda

Até 01 salério minimo (até R$ 1.100,00)

01 a 03 salarios minimos (RS 1.100,00 até R$ 3.300,00)
03 a 06 salarios minimos (RS 3.300,00 até RS 6.600,00)
06 a 09 salarios minimos (R$ 6.600,00 até R$ 9.900,00)
09 a 12 saldrios minimos (R$ 9.900,00 até R$ 14.300,00)

12 a 15 salarios minimos (RS 14.300,00 até RS 16.500,00)

OO0OO0O0O0OO0OO0O0

Mais de 15 salarios minimos (Acima de RS 16.500,00)

DADOS GERAIS DE CADA FAMILIAR QUE RESIDE COM O PARTICIPANTE
Insira as informacdes de cada membro que reside com ofa) adolescente.

Nome do familiar: *

Sua resposta

Idade: *

Sua resposta

Género: *

(O Feminino
(O Masculino
(O outro:



Vinculo com o participante: *

QO mae
QO pai

(O Irmé/ Imio

O outre:

Autodeclara-se: *
O nNegro

Branco

Pardo

Amarelo

O OO0OO0

indigena

Situagao Conjugal: *

Saolteiro(a)
Namorando
Casado(a)
Morando junto
Separado(a)

Vidvo(a)

O O0OO0OO0OO0OO0OO0

Outro:

Se casado(a) ou maorando junto, tempo de unido: *

Sua resposta

Profissao: *

Sua resposta



Exerce a profissao? *

QO sim
QO nao

Jornada de trabalho em horas semanais: *

Sua resposta

Ocupagéo atual: *

Sua resposta

Escolaridade: *

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensine Médio Incompleto
Ensino Médio Completo

Curso Técnico

Ensino Superior Incompleto
Ensino Superior Completo
Pés-Graduagdo Incompleta
Pés-graduagdo completa

Outro:

OO0OO0OO0OO0O00OO0O0OO0

Tem alguma religido/ crenga espiritual? *

O sim
O Nio

Se sim, qual? *
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Anexo B - Ficha de dados sobre o irmédo/ irma com diagnoéstico de TEA (adaptado de
Gomes, 2003)

Ficha de dados sobre o irm&o/ irmé& com diagnostico de TEA

DADOS GERAIS SOBRE O IRMAQ/IRMA COM AUTISMO

Nome completo dele(a): *

Sua resposta

Idade: *

Sua resposta

Género *

(O Feminino

() Masculino

O outro

Qual o diagnostico do(a) seu/ sua filho(a)? *

Sua resposta

Ha quanto tempo o diagnostico de autismo foi realizado? *

Sua resposta

Ele(a) possui outras deficiéncias associadas? (Exemplo: deficiéncia intelectual) *

Sua resposta

Ele(a) realiza algum tipo de atendimento por conta desse diagnostico? *

QO sim
O nao



Se sim, quais profissionais o(a) acompanham? *
(O Psicalogo(a)

Fonoaudidlogo(a)

Terapeuta Ocupacional

Psiquiatra

Neurologista

Fisioterapeuta

Psicopedagogo(a)

OO0OO0OO0O0OO0O0

Outro:

Ele(a) frequenta a escola? *

QO sim
O nio

Se frequenta escola, indigque qual: *

(O Escola comum de ensino

(O Escola especial

O outro:

Com quais servigos/ pessoas a sua familia pode contar para auxiliar nos cuidados
dele(a)? *

Sua resposta

INFORMACOES SOBRE O DIAGNOSTICO

Ele(a) se expressa através da fala? *
O sim

O nio

O outro:

Ele(a) informa as suas necessidades/ desejos aos outros? *
O sim

QO nio

O outro:
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Ele(a) 187 *
QO sim
(O nNao
O outro:

Ele(a) escreve o nome dele(a) sozinho(a)? *
QO sim

(O nNao

O outro:

Ele(a) compreende instrugbes dadas por familiares? *
O sim

(O nao

O outro:

Ele(a) se veste sozinho(a)? *
O sim

(O nao

O outro:

Ele(a) amarra os sapatos sozinho(a)? *
O sim

O nNao

O outro:

Ele(a) realiza a higiene pessoal sozinho(a)? *
O sim

O nio

(O outro:
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Ele(a) se alimenta sozinho(a)? *
O sim

O nio

(O outro:

Ele(a) sai sozinho? *
O sim

O nio

(O outro:

Ele(a) faz uso de algum medicamento de uso continuo? *
O sim

O nio

(O outro:

Se sim, quais medicamentos utiliza: *

Sua resposta

Por que faz uso desses medicamentos e ha quanto tempo: *

Sua resposta

Sobre o comportamento do(a) seu/ sua filho(a), ele(a) apresenta agressividade:

(O Raramente
(O ocasionalmente

(O Frequentemente

o Nunca

Sobre o comportamento do(a) seu/ sua filho(a), ele(a) apresenta agitagéo:

(O Raramente
(O ocasionalmente

(O Frequentemente

(O Nunca
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)

Sobre o comportamento do(a) seu/ sua filho(a), ele(a) apresenta
comportamentos autolesivos (morder-se, bater-se):

O raramente
(O ocasionalmente

(O Frequentemente

O nunca

Alguma outra informacgao que considere importante mencionar sobre seu/ sua
filho(a)? *

Sua resposta

Enviar uma copia das respostas para o meu e-mail.

Voltar S  Pagina 3 de 3
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Anexo C — Roteiro para entrevista com a utilizacao de fotografias sobre a experiéncia da
adolescéncia e os processos de resiliéncia familiar

Nome ficticio:
Idade:

Aspectos investigados: percep¢oes do adolescente sobre a fotografia produzida a partir do

questionamento: “como é ser adolescente?” e as suas percep¢oes sobre a adolescéncia

1. Gostaria de iniciar a nossa conversa com a fotografia que vocé produziu sobre “como
¢ ser adolescente?”. Vocé poderia descrever o que esta acontecendo nesta cena? Por que
escolheu registrar esta cena?

2. O que significa esta cena pra vocé? Como vocé se sente olhando para ela? O que pensa
sobre ela?

3. O que significa ser adolescente pra ti?

4. O que vocé acha que um adolescente precisa?

5. O que voceé espera da sua vida como adolescente?

6. Quais sdo aspectos que te agradam em ser adolescente e 0 que vocé acha que poderia

ser diferente?

Aspectos investigados: Explorar sua rotina, amizades, preferéncias

1. Me conte um pouco sobre como é a sua rotina (atividades, preferéncias).

2. Como € na sua escola? Como vocé se sente 1a?

3. E sobre as tuas amizades, vocé tem amigos(as)? Entre as pessoas do teu circulo de
amizade, hé alguém que vocé considera seu/ sua melhor amigo(a)?

4. O que voceé e seus amigos costumam fazer juntos?

5. Com relacdo a sua rotina em casa e com 0s amigos, 0 que mudou com a pandemia?

Aspectos investigados: relacionamentos intimos e questdes relacionadas a sexualidade

1. A gente falou sobre as suas amizades, agora eu gostaria de abordar especificamente
sobre os relacionamentos mais intimos. Ha alguém do seu circulo de amizades que vocé
goste mais, que vocé ja teve uma relacdo mais proxima? Poderia me falar um pouco sobre
essa pessoa?

2. O que voceé acha das relagdes de ficar, de namoro? Vocé tem com quem conversar sobre
isso? Com quem vocé gosta de conversar sobre esse assunto?

3. Com relacdo as transformacdes fisicas, como vocé se sente em relacdo ao seu corpo?

Vocé tem com guem conversar sobre isso?
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4. E sobre questbes relacionadas a sexualidade, o que vocé acha que 0s seus amigos

pensam sobre isso? O que vocé pensa sobre? VVocé tem com quem conversar sobre isso?

Aspectos relacionados: percepc¢des do adolescente sobre a fotografia produzida a partir do

guestdes sobre relacdes familiares, autonomia e dimensdes de resiliéncia familiar

questionamento: “como ¢é ser adolescente em uma familia que convive com o autismo?”,

1. Agora que eu ja conhe¢o um pouco mais sobre vocé, sobre o que vocé gosta, sobre o
gue pensa com relacdo a vocé mesmo e a adolescéncia, eu gostaria de conversar sobre a
tua familia. Gostaria de iniciar com a fotografia que vocé produziu sobre “como ¢é ser
adolescente em uma familia que convive com o autismo?”. Vocé poderia descrever o que
estd acontecendo nesta cena? Por que escolheu registrar esta cena?

2. O que significa esta cena pra vocé? Como vocé se sente olhando para ela? O que pensa
sobre ela?

3. Me conta agora um pouco sobre como € a tua familia. Como vocé descreveria o jeito de
cada pessoa gque mora com VOcé?

4. Como é a rotina da sua familia? H& divisdo de tarefas para cada um?

5. O que vocés fazem juntos? Ha programas que vocé faz com seus pais sem 0 seu irméao?

6. O que vocé mais gosta na sua familia? Se vocé pudesse mudar algo na sua familia, o que
mudaria?

7. Como seus pais sdo com vocé? Como vocé se sente com relacdo ao modo como eles te
tratam?

8. Vocé sente que ha didlogo na sua familia? O que vocé faz quando algo lhe incomoda na
sua familia?

9. Quando ha alguma situacao dificil na sua familia, como vocés lidam?

10. Em geral, o que causa conflitos na sua familia? VVocés conversam sobre isso? Como vocé
se sente sobre iss0?

11. Vocé sente que tem liberdade na sua familia? Acha que seus pais respeitam sua
privacidade? Como vocés negociam?

12. Vocé se sente compreendido pela sua familia? Vocé sente que as suas escolhas sao
acolhidas e respeitadas na sua familia? Pode me contar alguma situacdo que exemplifique isso?
13. O que vocé acha que ser adolescente significa para os seus pais? O que vocé acha que

seus pais esperam de vocé?

Aspectos investigados: percep¢des do adolescente sobre a fotografia produzida a partir do
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questionamento: “como ¢ ser irma/ irmao de um individuo com autismo?”, aspectos da
relacdo com o irmao, percepcdes sobre os impactos do TEA na vida do adolescente e da

familia e dimensodes da resiliéncia familiar

1. Agora eu gostaria de conversar um pouco contigo sobre a tua relagdo com o teu irméo.
Gostaria de iniciar com a fotografia que vocé produziu sobre “como ¢é ser irma/ irmao de
um individuo com autismo?”. Vocé poderia descrever o que esta acontecendo nesta cena?
Por que escolheu registrar esta cena?

2. O que significa esta cena pra vocé? Como vocé se sente olhando para ela? O que pensa
sobre ela?

3. Me conte um pouco como o seu irmao é. O que vocés fazem juntos?

4. O que voceé sabe sobre o diagndéstico de autismo do seu irmao? Vocés conversam sobre
isso na sua familia?

5. Como a sua familia se organiza para atender seu irmao? Ha tarefas especificas para cada
um? Vocé costuma cuidar do seu irmdo? Como se sente com isso?

6. Como 0s seus pais sdo com o seu irméo(a)? O que vocé acha da forma como seus pais
lidam com ele? H& algo que vocé acha que poderia ser diferente?

7. Na sua relacdo com o seu irmao, quais aspectos vocé considera positivos? Existem
aspectos que vocé gostaria que fossem diferentes?

8. Antes da pandemia, quando vocés saiam para lugares publicos com o seu irmao, como
era a reagdo das pessoas? E a reacdo dos seus amigos? Como vocé se sente em relacéo a isso?
E a sua familia?

9. Ha outras pessoas/ servigos que auxiliam a sua familia nos cuidados com seu irméao?
Como vocés fazem quando precisam de ajuda?

10. Vocé gostaria de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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Anexo D - OrientacGes para responsaveis e participantes

Orientacdes para os responsaveis sobre o preenchimento das fichas e dos termos

Prezado responsavel, para formalizar a participagdo do seu/ sua filho(a) na pesquisa,
vocé deverd concordar com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que estd
disponibilizado em um formulario online que irei ler com vocé. Apos confirmar o aceite do
Termo vocé precisara preencher duas fichas: a Ficha de dados sociodemogréaficos da familia e
a Ficha de dados sobre o irmdo/ irmad com diagnostico de TEA. Ap0ds preencher todos 0s
campos, vocé devera concluir o formulario online clicando em “enviar”. Sugerimos que vocé
imprima ou salve o Termo como uma forma de manter consigo uma via do documento, no qual
constam informacdes sobre a pesquisa, bem como os contatos da pesquisadora e do Comité de
Etica no qual a pesquisa foi avaliada.

Caso vocé tenha alguma duvida sobre o preenchimento desses documentos, podera

contatar a pesquisadora também pelo celular, (51) 999618185, Larissa Libio.

Orientagdes para o/a participante sobre a producéo da fotografia e realizacédo da

entrevista

Prezado participante, para esta pesquisa vocé precisara fazer 03 fotografias com um
equipamento fotografico que vocé tenha acesso, pode ser uma camera digital ou um celular.
Vocé terd duas semanas para realizar estas fotografias, com as quais vocé devera tentar
responder as seguintes perguntas:

- 01 fotografia sobre “como ¢é ser adolescente?”,

- 01 fotografia sobre “como ¢é ser irma/irmao de um individuo com autismo?”

- 01 fotografia sobre “como ¢ ser adolescente em uma familia que convive com o
autismo?”

Vocé é livre para decidir o que incluir na fotografia. Vocé ndo precisara imprimir as
fotografias, apenas envia-las para a pesquisadora através do e-mail (larissalibio@gmail.com)
ou através do nimero, (51) 999618185.

Apbs enviar as fotografias, nés iremos agendar uma data para realizarmos uma
entrevista online, através de uma videochamada. A entrevista sera realizada apenas com vocé
e com a pesquisadora e, para isso, € importante que VOCé:

- Esteja em um espaco tranquilo, com pouco barulho e sem a presenca de outras pessoas;
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- Utilize fones de ouvido, se quiser.

A videochamada sera feita pela plataforma do Google Meet. Vocé pode utilizar um
computador ou celular para participar.
- Para acessar a videochamada no celular é necessario instalar o aplicativo Google Meet e
possuir uma conta no Gmail (caso ndo tenha, crie uma conta procurando “Gmail” no Google).
No dia e horario agendado, a pesquisadora ira enviar um link e vocé devera clicar nele para
ingressar na videochamada.
- Para acessar a videochamada no computador ndo é necessario instalar aplicativo ou possuir
uma conta no Gmail, basta clicar no link encaminhado pela pesquisadora.

- Ao ingressar na videochamada vocé devera acionar o microfone e a cdmera. Para isso, vocé

Y ~ O

deve clicar no meio da tela e as opcdes abaixo deverdo estar assim:
- A entrevista terd duracdo de, aproximadamente, uma hora e sera gravada.
- Iniciaremos falando sobre as fotografias que vocé fez, que serdo compartilhadas na tela para
que vocé possa contar sobre elas. Na entrevista iremos falar sobre aspectos da sua vida como
adolescente, da sua familia e da sua relagdo com seu irméo
- Caso haja queda na internet ou outra situacdo que ndo permita a continuidade da entrevista,
ela serd remarcada.

Caso tenha alguma ddvida sobre a fotografia ou a entrevista, vocé podera contatar a

pesquisadora através do e-mail e celular indicados acima.
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Anexo E — Parecer do Comité de Etica

INSTITUTO DE PSICOLOGIA
DA UNIVERSIDADE FEDERAL W
DO RIO GRANDE DO SUL -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ADOLESCEMCIA E RESILIENCIA FAMILIAR: A EXPERIENCIA DE IRMADS DE
INDIVIDUOS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: Cleonice Alves Bosa

Area Temaética:

Versdo: 1

CAAE: 46952321.0.0000.5334

Instituigdo Proponente: Instituto de Peicologia - UFRGS

Patrocinador Principal: FUND COORD DE APERFEICOAMENTO DE PESS0AL DE NIVEL SUP

DADOS DO PARECER

MNamero do Parecer: 4. 788,055

Apresentacio do Projeto:

Trata-s& de progeto que investiga os desafios enfrentados pelas famllias que convivern com o disgnidstico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA), principalmente no gue se refere aocs efeitos paicopatoldgicos e
experiéncias dos irmacs de individuos com TEA ainda , no gue tange & adolescéncia.

Objetive da Pesquisa:

Compreender como os adolescentes com desermsaohvimento tipico, gue possuem irmBos com Transtorno do
Espectro Autista, vivenciam & expengncia da sdolescéncia na familia. Busca-se entender também de gue
forma os indicativos de resiliéncia familiar, se houver, suxiliam neste processo.

Awallacio dos Riscos e Beneficlos:

s riscos a0 participar desta pesguisa 880 minimas & se relacionam a algum deaconforio gue o participante
possa expenmentar quanto & temética abordada, ao tempo de duragao da entrevista e & necesaidade de
gravagdo. Messes casos, a entrevista poderd ser peusada e 0 assunto serd dacutido com ofa) adoleacents,
& fim de tranquiliza-lofa). Caso os participantes evidenciam a necessidade de acompanhaments psicoldgico
dewido aos conteldos abordados na pesquisa, sero devidamente encaminhados para atendimento na
Clinica de Atendimento Paicokgico da UFRIGS.

Emdorego: Rua Ramieo Barcekos, 2600 Sala 116

Baidrro:  Sanla Ceclia CEP: 50.035-003
UF: RE Mumicipio: PORTD ALEGRE
Talafong: (51)3308-5658 Fan: |51 33085658 Esmall: cep-psicofiuigs br

Paiging 0 da 31
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INSTITUTO DE PSIC

DA UNIVERSIDADE FEDERAL

OLOGIA

DO RIO GRANDE DO SUL -

L]

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
Projets muito bem detalhado e desenhado, com evidents mérnbo clentifico.

Conslderagies sobre os Termos de apresentacio obrigabdria:
Apresenta TCLE & Termo de Assentimento. Amibos descritos de forma detalhada e linguagem acassivel.

Recomendagies:
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Braa ™

Recomendamos & todos o8 pesquisadores gue avaliem os seus projetos de pesquise em andaments e
considerem os impactes da COVID-19 na continuidade de sua realizacdo. Esta recomendacao 2 aplica &
todos o5 projetos de pesguisa. Devemn ser avaliadas as situagdes de interagio pessoal em coletas de dados
& outras situacbes decoumentes da realizagio dos estudos. Caso necessite de uma conaultoria, o CEP do
Imatituto de Psicologia fica & disposicio para discutir cada situegio de formsa pontuesl.

Conclusbies ou Pendénclas e Lista de Inadequagbes:

Aprovado.

Conslderagdes Finals a critério do CEP:
Ressalta-se que cabe a0 pesguisador responsdvel encaminhar os relatdrics parciais e finais da pesquisa,
por meio de Plataforma Brasil, via notificag8o do tipo “relatdrio”, para que sajam devidamente aprecisdos no
CEP, conforme norma operacional CHS 00113

Este parecer fol elaborado baseado nos documenios abalxo relacionados:

Tipa Dacumentn Arquiwo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basices|PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 26/04/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1739936, 16:46:22
Churos FICHA_DADLS_ ﬁﬁ%ifﬁ.pdi [ 26042021 |Gleonice Alves Bosa | Acedo
16:41:28

Owtros FICHA_DADOS_SOCIODEMOGRAFIC | 26/04/2021 |Cleonice Alves Bosa | Aceito

05 pf 16:41:07

Owtros ROTEIRC_ENTREVISTA pdf 26/04/2021 [Cleonice Alves Bosa | Aceito
1 Gl dd

Chutros Farecer_delesa_projeto.pal ZOIIZ021 | Gleonice Alves Dosa | Acelo
16:40:16

Owitros Ata_defesa_projeto.pdf 26/04/2021 |Cleonice Alves Bosa | Acero
163028

Orgamento ORCAMENTO. pdf 260472021 | Cleonice Alves Bosa | Acefio
1638 36

Emdorego:  Fua Ramiro Barcelos, 2600 Sala 116

Balro: Sania Ceclla GEF: 50.035-003

UF: RS Municiplo:  PORTD ALEGRE

Talofona: |51)3308-5658 Fam: |51 )3308-5658 E-mail: cep-psioofiuigs br

Piging (2 da 23
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Anexo F - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pesquisa: "Adolescéncia e resiliencia
familiar: a experiéncia de irmaos de
individuos com Transtorno do Espectro
Autista”

Prezado responsavel,

Conforme combinado anteriormente no encontro online, para que seu/sua filho(a) participe
desta pesquisa, vocé devera consentir sua participacdo através da concordancia ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o preenchimento de duas fichas: uma sobre
os dados sociodemograficos da sua familia e oufra sobre as caracteristicas do seu
filho/filha com diagnostico de autismo.

Meste formulario vocé precisara:

1. Dispor de, aproximadamente, 25 minutos para 1é-lo e preenché-lo;

2. Formalizar a participagédo do(a) seu/sua filho(a) nesta pesquisa confirmando o aceite ao
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (€ indicado que vocé imprima este
termo para que uma via figue com voce).

3. Preencher todos os campos deste formulario;

4. Ao final, vocé devera enviar o formulario preenchido clicando em "enviar”.

Qualguer duvida no preenchimento deste formulario poderdo ser esclarecidas atraves dos
seguintes contatos: (51) 999618185 ou larissalibio@gmail.com (Larissa Libio -
pesquisadora).

*0brigatdrio

Endereco de e-mail *

Seu e-mail



TERMO DE COMNSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

0 Ndcleo Integrade de Estudos e Pesguisa em Transtornos do Desenvolvimento (NIEPED) convida seu/sua filho(a) a participar,
de forma voluntaria, da pesguisa intitulada "Adolescéncia e resiligéncia familiar: a experiéncia de irmdos de individuos com
Transtorno do Espectro Autista”, desenvalvida por Larissa Libio, mestranda no Programa de Pés-graduacdo em Psicologia da
UFRGS, sob orientagdo da Professora Dra. Cleonice Alves Bosa. O objetivo do estudo é compreender como os adolescentes
com desenvolvimento tipico, gue possuem irmdos com Transtorno do Espectro Autista, vivenciam a experiéncia da
adolescéncia na familia e, como os indicativos de resiliéncia familiar, se houver, auxiliam neste processo. Tal objetivo se
justifica pela falta de estudos nacionais que investiguem a experiéncia da adolescéncia em irméos de individuos com autismo.

Seu/ sua filho(a) esté sendo convidado(a) para a pesquisa por se enguadrar nos critérios de inclus&o, quais sejam:
adolescentes com desenvolvimento tipico (que ndo tenham diagndstico de um transtorno do neurodesenvolvimento, como o
autismo), de ambos os sexos, que tenham entre 12 € 18 anos de idade. Os adolescentes devem ser irmdos/ irmés de individuos
diagnosticados com TEA ha, pelo menos, 06 meses, e devem residir com eles. Tendo em vista gue a coleta de dados ocorrera
em ambiente virtual, os participantes deverdo ter acesso a aparelhos que permitam conexdo & internet.

Para participar da pesquisa, seu/sua filho(a) precisara fazer 03 fotografias, através de equipamento préprio (celular, cdmera
fotografica), da seguinte forma: 01 fotografia sobre "como € ser adolescente?”, 01 fotografia sobre “como é ser irma/irmao de
um individuo com autismo?” e 01 fotografia sobre “como € ser adolescente em uma familia gue convive com o autismo?”. As
fotografias deverdo serdo enviadas no formato digital para a pesquisadora e serdo utilizadas unicamente durante uma
entrevista individual com o adolescente. A entrevista terd a duragdo de, aproximadamente, 01 hora e serd realizada em
ambiente virtual através da plataforma digital Google Meet. Nesta entrevista ele(a) responderd a perguntas sobre as fotografias
produzidas e questdes que abordam aspectos da adolescéncia, das relagtes familiares e da relacdo com o irméo. As
entrevistas serdo gravadas e seu dudio transcrito para posterior analise. Caso concorde com a participagdo do seu/ sua filho(a)
na pesquisa, vocé respondera, através de um formulario online, uma ficha de dados sociodemograficos gue abordara
informacgdes gerais sobre a sua familia e uma ficha de informagdes sobre as caracteristicas do seu/ sua filho(a) com autismo.
Para preenché-las vocé deverd dispor de, aproximadamente, 20 minutos.

Cabe destacar que a participacdo do(a) seu/ sua filho(a) é voluntéria, isto &, ndo € obrigatdria, e ele(a) t8m plena autonomia
para decidir se guer ou ndo participar, bem comao retirar sua participagdo a qualguer momento. Ele(a) ndo sera penalizado(a) de
nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participagio, ou desistir da mesma. Contudo, a participagdo dele(a) é muito
importante para a execugdo da pesquisa. Serdo garantidos o anonimato, a confidencialidade e a privacidade das informagdes
por vocé prestadas, bem como do(a) seu/ sua filho(a). No entanto, cabe destacar que a seguranga dos dados na plataforma
digital utilizada para a entrevista online pode ser limitada. Qualguer dado que possa identificé-los serd omitido na divulgagio
dos resultados da pesquisa, realizada em carater cientifico. Destaca-se gue todos os materiais produzidos no estudo serdo
armazenados em local seguro, com acesso somente da pesquisadora e de sua orientadara.

0s{as) adolescentes poderdo se beneficiar com a pesquisa @ medida que ela possibilita um espago para que expressem suas
percepgies, sentimentos e demandas acerca do processo da adolescéncia em uma familia que convive com o autismo. Os
participantes também contribuirdo para a produgdo de conhecimento cientifico sobre uma tematica pouco explorada no
contexto brasileiro, refletindo em um enriguecimento do entendimento sobre os impactos do autismo na familia. Os riscos do
sew/ sua filho(a) participar desta pesguisa sdo minimos e se relacionam a algum desconforto que ele(a) possa experimentar
guanto & tematica abordada, ao tempo de duracdo da entrevista e & necessidade de gravaco. Nesses casos, a entrevista
podera ser pausada e o assunto serd discutide com o(a) adolescente, a fim de tranquilizé-lo(a). Caso seu/ sua filho(a) evidencie
necessidade de acompanhamento psicoldgico devido aos conteddos abordados na pesquisa, sera oferecido suporte da nossa
equipe de pesquisa, que podera encaminha-lo para atendimento na Clinica de Atendimento Psicoldgico da UFRGS.

A gualguer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé e seu/sua filho(a) poderdo solicitar da pesguisadora
informacdes sobre a participacdo &/ou sobre & pesquisa, o que poderd ser feito através dos meios de contato explicitados
neste Termo. Caso haja interesse em conhecer os resultados da pesguisa, vocé e seu/ sua filho(a) poderdo entrar em contato
com a pesquisadera, que ira agendar um horario individual para apresenta-los. Destaca-se gue os(a) participantes ndo obterdo
nenhum recurso financeiro através deste estudo. Cabe ressaltar também que o consantimento de participacdo na pesquisa ndo
retira os direitos previstos nos termos da Lei 10.406/2002 (artigos 927 a 934) e Resclugdo CNS n® 510/2016 e Resolugdo CNS
no 466/2012.

0s dados da pesquisa serdo arquivados, sem identificacdo dos respondentes, pelo periodo de 05 anos, no laboratério do
NIEPED e, apds, serdo descartados, conforme disposto na resolugdo do Conselho Macional de Sadde n® 466/2012.

Por tratar-se de um astudo que utiliza plataformas onling, sugerimos que vocé imprima ou salve este Termo como uma forma
de manter consigo uma via do documento, no qual constam as informacdes sobre a pesquisa, bem como os contatos da
pesquisadora & do Comité de Etica no qual a pesquisa foi avaliada.

Qualgquer divida referente ao estudo poderd ser esclarecida através dos sequintes contatos: (51) 999618185 (Larissa Libio), e-
mail larissalibio@gmail.com e e-mail: cleonicebosa@gmail.com (Cleonice Alves Bosa - professora responsavel). Em caso de
divida quanto & conducio ética do estudo, vocé também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Psicologia da UFRGS (Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 116 - Porto Alegre/RS, CEP 90035-003 - Telefone: (51)
3308-5698), e-mail: cep-psico@ufrgs.br.

Desde j&, agradecemos a sua participagdo e disponibilidade em contribuir com o conhecimento cientifico nesta drea.
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Data do preenchimento *

dd/mm/aaa: (]

Consentimento: *

Declaro que compreendi os objetivos do estudo, as condigdes da participacédo do
meu/ minha filho(a), de como o estudo sera realizado, os riscos e beneficios
envolvidos e sobre a possibilidade de desisténcia a qualguer momento, e concordo,
voluntariamente, em consentir a participagdo do(a) meu(minha) filho(a), na pesquisa
O intitulada “Adolescéncia e resiliéncia familiar: a experiéncia de irméos de individuos
com Transtorno do Espectro Autista”. Declaro também que a pesquisadora
esclareceu todas as minhas dividas e que estou ciente sobre a necessidade de
salvar ou imprimir este Termo para que eu possa ter uma via deste documento.

MNome completo do responsavel pelo participante: *

Sua resposta
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Anexo G — Termo de Assentimento

Pesquisa: "Adolescéncia e resiliencia
familiar: a experiéncia de irmaos de
individuos com Transtorno do Espectro
Autista”

Prezado(a) participante,

Conforme combinado anteriormente no encontro online, para formalizar sua participagao
nesta pesquisa, vocé devera concordar com o Termo de Assentimento que segue neste
documento.

Neste formulério vocé precisard:

1. Dispor de, aproximadamente, 10 minutos para 1&-lo e preenché-lg;

2. Formalizar a sua participagdo nesta pesquisa concordando com este Termo de
Assentimento (& indicado que vocé imprima este termo para que uma via fique com vocé).
3. Ao final, vocé devera enviar o formulario preenchido clicando em "enviar'.

Qualquer ddvida no preenchimento deste formulario poderéo ser esclarecidas através dos
seguintes contatos: (51) 999618185 ou larissalibio@gmail.com (L arissa Libio -
pesquisadora).

*0brigatdrio

Enderego de e-mail *

Seu e-mail
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TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa "Adelescéncia e resiliéncia familiar: a experiéncia
de irmaos de individuos com Transtorno do Espectro Autista®, desenvolvida pela mestranda Larissa
Libio, sob orientacdo da Professora Dra. Cleonice Alves Bosa. Temos o interesse em saber como € para
voré se tornar adolescente na sua familia. A sua participagdo € voluntéria, o que significa que vocé ndo
precisa participar da pesquisa se ndo quiser. Vocé tem o dirgito de desistir em qualguer momento da
pesquisa & ndo tera nenhum problema nisso.

Caso aceite participar da nossa pesquisa, vocé precisara fazer 02 fotografias, através de equipamento
proprio (celular, cdmera fotografica), da seguinte forma: 07 fotografia sobre "como & ser adolescente?”,
01 fotografia sobre “como & ser irmd/irmao de um individuo com autismo?” e 01 fotografia sobre “como
& ser adolescente em uma familia que convive com o autismo?”. Vocé pode escolher o que achar mais
importante para fotografar. Depois de fazer as fotografias, vocé devera envia-las para a pesquisadora
através dos contatos que estdo no final deste documento. A partir disso, iremos agendar uma entrevista
online somente com vocé, através da plataforma Google Meet. Nesse momento serdo feitas algumas
perguntas sobre as fotografias que vocé fez, como, por exemplo: "0 que significa esta cena pra vocé?”.
CQutras perguntas sobre a sua roting, a sua familia e 3 sua relacdo com seu/ sua irmdo/ irmd com
autismo também serdo feitas durante essa entrevista que ira durar, aproximadamente, 01 hora. &
entrevista sera gravada, mas apenas seu dudio serd utilizado na pesguisa.

E importante gue vocé saiba que as fotografias produzidas por vocé serdo utilizadas apenas durante a
entrevista e ndo serdo compartilhadas com outras pessoas. Minguém sabera que vocé esta participando
dessa pesquisa. O gue vocé falar durante a entrevista ndo sera compartilhado com outras pessoas, nem
MEesmo Com 05 S8Us responsaveis.

Acreditamos que a sua participacdo & muito importante. Ao mesmo tempo gue vocé tera um espaco
para falar da sua experigéncia, também ira contribuir para o desenvolvimento de conhecimento sobre
esse tema e para possiveis intervencdes que possam melhorar o bem-estar dos irmdos/ irmés de
individuos com autismo.

Entendemos gue 0s riscos que envolvem a sua participacdo sdo minimos. Caso vocé se sinta
desconfortavel durante a entrevista, poderemos pauss-la e conversar sobre o assunto. Se vocé observar
outros desconfortos por conta dos temas abordados na pesgquisa, vocé podera nos procurar pelo
telefone (51) 999618185, da pesquisadora Larissa Libio, e pelo e-mail: cleonicebosa@gmail.com, da
professora responsavel Cleonice Alves Bosa. Caso seja necessario, poderd ser encaminhado(a) para
atendimento psicologico em um servico da nossa universidade.

Os resultados desta pesquisa serdo publicados no meio cientifico, mas ndo se preocupe, seus dados
da sua familia ndo serdo identificados em nenhum momento. Caso vocé tenha interesse em conhecer os
resultados deste estudo, poderd entrar em contato com a pesquisadora que ird agendar um agendar um
horario individual para Ihe passar essas informacdes.

Por tratar-se de um estudo gue utiliza plataformas online, sugerimos gue vocé imprima ou salve este
Termo como uma forma de manter consigo uma via do documento, no qual constam as informaces
sobre a pesquisa, bem como os contatos da pesquisadora & do Comité de Etica no qual a pesquisa foi
avaliada.

Qualquer ddvida referente ao estudo poderd ser esclarecida, a qualguer momento, através dos seguintes
contatos: (51) 999618185 (Larissa Libio), e-mail Jarissalibio@gmail.com e e-mail:
cleonicebosa@omail.com (Cleonice Alves Bosa - professora responsavel). Em caso de ddvida quanto 3
conducio ética do estudo, vocé também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesguisa
do Instituto de Psicologia da UFRGS (Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 116 — Porto Alegre/RS, CEP
90035-003 - Telefone: (51) 3308-5698), e-mail: cep-psico/@mufrgs.br

Agradecemos a sua participagdo e disponibilidade em contribuir com o conhecimento cientifico nesta
area.
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Data do preenchimento *

dd/mm/aaas ]

Assentimento: *

Declaro que entendi 0s objetivos, como seré realizada, os riscos e beneficios
envolvidos na pesquisa "Adolescéncia e resiliéncia familiar: a experiéncia de irmaos
de individuos com Transtorno do Espectro Autista®. Declaro que concordo

O voluntariamente em participar do estudo, mas que a qualquer momento posso dizer
“néo” e desistir. Declaro também que a pesquisadora esclareceu todas as minhas
dividas e que estou ciente sobre a necessidade de salvar ou imprimir este Termo
para que eu possa ter uma via deste documento.

Nome completo dola) participante: *

Sua resposta

I Enviar uma copia das respostas para o meu e-mail.
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