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RESILIENCIA FAMILIAR NO CONTEXTO
DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA:
A PERSPECTIVA DOS IRMAOS

FAMILY RESILIENCE IN THE CONTEXT OF
Autism SPECTRUM DISORDER:
THE PERSPECTIVE OF SIBLINGS

RESILIENCIA FAMILIAR EN EL CONTEXTO
DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA:
LA PERSPECTIVA DE LOS HERMANOS

Larissa Libio Y
Cleonice Alves Bosa @

Resumo

As pesquisas sobre resiliéncia familiar no contexto do Transtorno do Es-
pectro Autista (TEA) priorizam a percepgao dos cuidadores e demonstram a im-
portancia de compreender a perspectiva de outros membros. Este estudo buscou
identificar processos de resiliéncia familiar e eventuais barreiras para sua realiza-
G40, a partir da percep¢ao de irmaos de individuos com TEA. Para isso, realizou-se
um estudo de casos multiplos com seis irmos adolescentes, empregando-se en-
trevistas individuais com o uso de fotografias. Por meio da andlise temdtica de-
dutiva, observou-se a ocorréncia dos processos de resiliéncia familiar, conforme
modelo de Walsh. Aspectos de fortalecimento foram evidenciados nas transfor-
magbes pessoais e familiares mencionadas pelos participantes, como aprender a
entender melhor o outro e ter maior unido da familia. Esta unido ¢ facilitada
pela comunicagio aberta, apoio mutuo, flexibilidade e a percepgao de que os
desafios do TEA sio compartilhados. Entretanto, a falta de tempo exclusivo com
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os pais, a limita¢do do suporte social e alguns papéis assumidos pelo irmao na

familia podem ser barreiras para a realizagio de alguns processos de resiliéncia

familiar. Conclui-se que, apesar dos desafios, ter um membro com TEA propicia

crescimento pessoal e familiar que depende, entre outros aspectos, de como tais

experiéncias sdo compartilhadas na familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; resiliéncia familiar; familia;
irmios; estudo de casos multiplos.

ABSTRACT

Studies on family resilience in the context of Autism Spectrum Disorder
(ASD) prioritize caregivers perceptions and demonstrates the importance of
understanding the perspective of other members. This study aimed to identify
processes of family resilience and possible barriers to their realization, based on
the perception of siblings of individuals with ASD. For this, a multiple case
study was carried out with six teenage siblings, using individual interviews with
photographs. Through deductive thematic analysis, the occurrence of family
resilience processes was observed, according to Walsh’s model. Strengthening
aspects were evidenced in the personal and family transformations mentioned
by the participants, such as learning to better understand each other and im-
proving family unity. This unity is promoted by open communication, mutual
support, flexibility, and the perception that the challenges of TEA are shared.
However, the lack of exclusive time with the parents, the limitation of social
support and some roles taken up by the sibling in the family can be barriers to
the realization of some processes of family resilience. One concludes that, de-
spite the challenges, having a member with ASD provides personal and family
growth that depends, among other aspects, on how these experiences are shared
in the family.
Keywords: Autism Spectrum Disorder; family resilience; family; siblings;

multiple case study.

RESUMEN

La investigacién sobre la resiliencia familiar en el contexto del Trastorno
del Espectro Autista (TEA) prioriza las percepciones de los cuidadores y de-
muestra la importancia de comprender la perspectiva de los demds miembros.

Este estudio buscd identificar procesos de resiliencia familiar y posibles obs-
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tdculos para su realizacion, a partir de la percepcién de hermanos de personas
con TEA. Para ello, se realizé un estudio de caso multiple con seis hermanos
adolescentes, utilizando entrevistas individuales con fotografias. A través del
andlisis temdtico deductivo, se observé la ocurrencia de procesos de resiliencia
familiar, segin el modelo de Walsh. Se evidenciaron aspectos fortalecedores
en las transformaciones personales y familiares mencionadas por los partici-
pantes, como aprender a entenderse mejor y tener una mayor unidad fami-
liar. Esta unién se ve facilitada por la comunicacién abierta, el apoyo mutuo,
la flexibilidad y la comprensién de que los desafios de TEA son compartidos.
Sin embargo, la falta de tiempo exclusivo con los padres, la limitacién del apoyo
social y algunos roles asumidos por el hermano en la familia pueden ser barreras
para la realizacion de algunos procesos de resiliencia familiar. Se concluye que,
a pesar de los desafios, tener un miembro con TEA proporciona un crecimiento
personal y familiar que depende, entre otras cosas, de cémo se compartan estas
experiencias en la familia.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; resiliencia familiar; familia;

hermanos; estudio de casos multiples.

Introdugao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se caracteriza por compro-
metimentos persistentes na comunica¢io e interagio social e em padroes de
comportamentos, interesses ¢ atividades restritos, repetitivos e incomuns
(APA, 2014). Segundo o ultimo relatério do Centers for Disease Control
and Prevention (CDC), nos Estados Unidos, estima-se que 1 a cada 36 crian-
cas apresentem o transtorno (Maenner et al., 2023). O TEA requer dife-
rentes niveis de suporte que podem afetar diferentemente as familias. Tais
niveis se distinguem de acordo com a necessidade de apoio exigida em relagao
a comunicagao social verbal e ndo verbal, interagées sociais, a presenca de
comportamentos restritos/repetitivos, entre outros. Os niveis se dividem em:
nivel 1 (exige apoio), nivel 2 (exige apoio substancial) e nivel 3 (exigindo
apoio muito substancial) (APA, 2014).

A literatura aponta que o diagndstico produz efeitos na familia, entre eles,
o estresse parental (Anjos & Morais, 2021; Portes & Vieira, 2022). Apesar do
foco nos cuidadores, os impactos do diagndstico também se estendem a outros

membros, como os irmaos (lannuzzi et al., 2022). Os estudos que exploram a
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experiéncia de viver com um irmio com TEA, por exemplo, revelam a coexis-
téncia de aspectos negativos e positivos. Prejuizos na rotina doméstica e escolar,
obstdculos no lazer em familia e pouca atengio dos pais refletem aspectos ne-
gativos (Cridland et al., 2016; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). Entre os as-
pectos positivos, destaca-se a possibilidade de crescimento pessoal, por meio do
desenvolvimento de habilidades para lidar com as diferencas, e o fortalecimento
dos vinculos familiares (Corsano et al., 2017; Gorjy et al., 2017). Tais efeitos de-
monstram a capacidade do sistema familiar de crescer diante de uma adversidade,
revelando processos de resiliéncia (Bayat, 2007).

Entre os estudos que exploram a resiliéncia no campo da deficiéncia estao
aqueles que utilizam o conceito de resiliéncia familiar (Aguiar & Morais, 2022;
Rooke & Pereira-Silva, 2016). Segundo Walsh (1996), a resiliéncia familiar am-
plia o conhecimento acerca dos processos que permitem que as familias em si-
tuagdes estressoras consigam se recuperar e se fortalecer. Mais do que enfrentar,
administrar e se adaptar a situagdes estressantes, a resiliéncia familiar se refere ao
crescimento positivo da familia a partir da adversidade (Walsh, 1996, 2003). Nes-
sa perspectiva, a resiliéncia envolve processos dindmicos e relacionais, nos quais
cabem fatores de risco e prote¢do, além de influéncias individuais, familiares,
sociais e culturais (Walsh, 2016).

Walsh desenvolveu uma estrutura composta por elementos fundamentais
para a resiliéncia familiar que tém potencial para diminuir o estresse em situagoes
desafiadoras, promover crescimento e capacitar o sistema para superar adversida-
des prolongadas (Walsh, 1996, 2003). O primeiro processo-chave se refere aos
sistemas de crencas, no qual crengas e atitudes produzem explicagoes e geram
significado para a experiéncia vivenciada. Tal dominio envolve processos como
dar sentido a adversidade, uma perspectiva positiva e a transcendéncia e espiritu-
alidade. O segundo processo-chave se refere aos padroes organizacionais que per-
mitem a reorganizacio da familia e sua mobilidade na presenga de flexibilidade,
conectividade e coesdo, e recursos sociais e financeiros. O tltimo processo-chave
remete 2 comunicagio e resolugao de problemas, e envolve informagées claras e
consistentes, expressio emocional aberta e resolugao de problemas colaborativa
(Walsh, 2003, 2016).

Ha4 estudos que buscaram explorar a resiliéncia familiar no contexto do
TEA (Bayat, 2007; Ilias et al., 2019). Na revisao sistemdtica conduzida por
Gunty (2021), os estudos indicaram elementos comuns entre as familias que
podem influenciar o processo de resiliéncia familiar, como fatores estressores

(caracteristicas da crianga e o suporte exigido), recursos de protegao (apoio for-
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mal e informal), relacionamentos fortes, comunicacgao assertiva e a criacio de
um significado positivo sobre a deficiéncia. O trabalho de Bayat (2007) buscou
identificar os fatores de resiliéncia familiar no contexto do TEA por meio de en-
trevistas com 175 cuidadores. O estudo utilizou o referencial tedrico de Walsh e
identificou fatores de resiliéncia familiar relacionados a capacidade das familias
de reunir recursos e estabelecer conexées entre os membros, A criacio de um
significado positivo para a deficiéncia, ao fortalecimento dos relacionamentos
familiares e das crengas espirituais.

A pesquisa desenvolvida por Leone et al. (2016) também utilizou o mo-
delo de Walsh em seu estudo com 155 cuidadoras de criancas com transtorno
do neurodesenvolvimento, incluindo o TEA. Os resultados demonstraram que
a resiliéncia foi caracterizada, em parte, pelo sistema de crencas, padroes organi-
zacionais e processos de comunicacio. Constatou-se a presenca dos sistemas de
crengas, por meio de percepgdes positivas da deficiéncia e da crianca e padroes
organizacionais marcados por um ambiente estimulante. Outros estudos inter-
nacionais, como os de Ilias et al. (2019) e Fong et al. (2021), também apresen-
taram evidéncias empiricas que apontam para a presenga de fatores de resiliéncia
familiar no contexto do TEA. Redes de apoio informal, por exemplo, podem ser
associadas a maior resiliéncia em familias com criancas com TEA. Para Fong et al.
(2021), o apoio informal fornece empatia, conforto e promove o compartilha-
mento de informagées, protegendo as familias do isolamento e aumentando sua
capacidade de resiliéncia.

Assim como ocorre no cendrio internacional, os estudos sobre resiliéncia
familiar no contexto do TEA no Brasil também contemplam as percep¢oes dos
cuidadores. A pesquisa de Semensato e Bosa (2017), por exemplo, buscou identi-
ficar indicativos de resiliéncia parental no processo de elaboragio do diagnéstico
do TEA, por meio de entrevistas com casais. Os resultados demonstraram que
a elaboragao do diagndstico é permeada pelo desenvolvimento de processos de
resiliéncia que se refletem no desenvolvimento da familia. Destaca-se que a esco-
lha de abordar familias que convivem com um familiar com TEA ocorre devido
as especificidades desse transtorno, tais como o comprometimento na interagao
social reciproca e a presenga de comportamentos repetitivos e rigidos que podem
interferir nas dimensées de resiliéncia familiar.

Considerando esses aspectos, observa-se que a resiliéncia familiar no TEA
tem sido estudada, especificamente, com os cuidadores. Como mencionado por
Gunty (2021), mostra-se necessdrio explorar tais processos na perspectiva de

outros membros da familia, como os irmaos. Nesse sentido, conhecer as per-
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cep¢oes dos irmaos pode contribuir para entender os impactos do diagndstico
neles e suas necessidades, além de ampliar a compreensio sobre a ocorréncia dos
processos de resiliéncia familiar nesse contexto. Dessa forma, este estudo teve
como objetivo identificar processos de resiliéncia familiar e eventuais barreiras
que podem interferir em sua realiza¢io, a partir da percepgio de irmaos de
individuos com TEA.

Método
Delineamento e caracterizagio dos participantes

Esta é uma pesquisa qualitativa, transversal e exploratéria, de estudo de
casos multiplos (Yin, 2015). O estudo contou com seis adolescentes, entre 12 ¢
18 anos de idade, trés do sexo feminino e trés do sexo masculino. Os adolescentes
eram irmios de individuos com TEA e residiam com eles. Os irmios com TEA
haviam recebido o diagnéstico hd, pelo menos, seis meses. Os seguintes dados
foram solicitados para compreender o nivel de suporte dos irmaos com TEA: pre-
senca de linguagem verbal, se frequenta a escola regular e deficiéncias associadas.
Esses dados, bem como outros que caracterizam os participantes da pesquisa e
suas familias, estdo apresentados na Tabela 1.
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Instrumentos

Ficha de dados sociodemogrificos da familia (adaptado de Gomes, 2003): Teve
como objetivo o levantamento dos dados sociodemogréficos dos participantes e
de suas familias.

Ficha de dados sobre o irmao com TEA (adaptado de Gomes, 2003): Teve como
objetivo o levantamento de dados acerca do diagnéstico do irmao com TEA e de

suas caracteristicas.

Entrevista com o uso de fotografias sobre a experiéncia da adolescéncia e os
processos de resiliéncia familiar: Outros estudos com irmaos com TEA tam-
bém tém empregado o uso de fotografias (Latta et al., 2014; Pavlopoulou &
Dimitriou, 2020). Esse recurso, além de ampliar a compreensao acerca da ex-
periéncia dos participantes, também facilita a comunicagio com os adolescentes
durante a entrevista (Latta et al., 2014). Neste estudo, os participantes foram
orientados a produzir fotografias que representassem: “como ¢ ser adolescente”,
“como ¢ ser adolescente numa familia que convive com o autismo” e “como é
ser irma/irmio de um individuo com autismo”. Os registros fotograficos foram
explorados durante a entrevista, composta por 38 perguntas, com base na revisao
da literatura, acerca da experiéncia de adolescentes de viver com um irmao com

TEA e dos processos de resiliéncia familiar.

Procedimentos de coleta de dados

Todos os procedimentos de coleta de dados ocorreram de forma remota.
Para o recrutamento, associagdes pro-autismo e profissionais da drea de diferentes
regides do Rio Grande do Sul foram contatados por telefone e indicaram 12 fa-
milias que contemplavam os critérios do estudo: familias com filhos com idades
entre 12 e 18 anos, com desenvolvimento tipico, que residissem com irmaos com
TEA. Em contato telefonico, trés familias foram excluidas por nao atenderem ao
critério de idade dos filhos e trés outras, por nio retornarem o contato da pesqui-
sadora, restando seis adolescentes que aceitaram participar. Apés a concordincia
do responsével e do adolescente, foi realizado um encontro online com ambos
para orientagdes sobre os procedimentos da pesquisa. Uma entrevista piloto foi
realizada, resultando em poucas alteragdes ao roteiro de perguntas. Todas as entre-
vistas foram dirigidas pela primeira autora, que é psicéloga e tem experiéncia no
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atendimento a adolescentes. As entrevistas foram realizadas por meio da platafor-
ma digital Google Meet, versao institucional, e foram gravadas. Em média, cada

entrevista teve duracio de 1 hora e 20 minutos.

Consideragoes éticas

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da instituicio 4 qual estd
vinculado (CAAE 46952321.0.0000.5334) e seguiu os preceitos éticos das Reso-
lugoes n°® 466/2012 e n° 510/2016, além das orientagées da Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa para estudos em ambientes virtuais (Ministério da Satde,
2021). Os adolescentes aceitaram sua participagio por meio do Termo de Assen-
timento e seus responsdveis, com o Termo de Consentimento Livre e Esclareci-
do, disponibilizados online. Eles foram informados sobre todos os procedimen-
tos, riscos e direitos e foram identificados neste estudo com siglas para manter
seu anonimato.

Andlise dos dados

Para a caracterizagio dos casos, foram utilizados os dados da Ficha de da-
dos sociodemogriéficos da familia e da Ficha de dados sobre o irmao com TEA.
As entrevistas abordaram inicialmente o contetdo das fotografias e foram exami-
nadas por meio da andlise temdtica dedutiva, do tipo codebook thematic analysis
(Braun & Clarke, 2006; Braun et al., 2019). Os temas foram definidos « priori e
se referem aos processos-chave de resiliéncia familiar de Walsh (2003) e eventuais
barreiras que podem interferir nesses processos. As entrevistas foram transcritas
na integra e o software NVivo, versio 13, foi utilizado na organizagao dos dados
codificados. A anilise foi realizada pela primeira autora com a consultoria de uma
especialista em andlise qualitativa e revisada pela segunda autora.

Resultados e discussao

A analise temdtica gerou trés categorias e subcategorias: sistemas de cren-
¢as (dar sentido 4 adversidade, perspectiva positiva, transcendéncia e espiritu-
alidade); padrées organizacionais (flexibilidade, conectividade e coesdo, recur-

sos sociais e econdmicos) e processos comunicacionais / resolugio de problemas
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(informacoes claras e consistentes, expressao emocional e aberta, resolucio de
problemas colaborativa).

Na categoria sistemnas de crengas sio apresentados os seguintes processos: dar
sentido & adversidade; perspectiva positiva; e transcendéncia e espiritualidade. Dar
sentido & adversidade envolve a construcio de significados para a situacio poten-
cialmente adversa, entendendo-a como um desafio compartilhado, contextuali-
zado, gerencidvel e significativo (Walsh, 2003, 2016). Os resultados deste estudo
apontam que os irmaos atribuem um significado positivo a experiéncia do TEA
na familia. Os participantes I1, I4 e 16 mencionaram que ter um irmao com TEA
promoveu mudancas na familia, como ilustrado por I1: “Se o [irmio] nio fosse
autista, a mie nio teria criado a associagao [pré—autismo]. Muito provavelmente,
se o [irmio] nio fosse autista, esta familia nio seria tio unida.” Esses resultados
sao semelhantes aos de Sim et al. (2019) em que os participantes, que eram cui-
dadores, reconheceram o TEA como uma responsabilidade compartilhada que os
aproximou e que impactou positivamente a familia. Outros estudos apontaram
para o papel das percepgdes positivas em relagio a deficiéncia como um processo
que estimula a resiliéncia familiar (Bayat, 2007; Thompson et al., 2013). Para
Thompson et al. (2013), o reconhecimento do impacto positivo da deficiéncia
num nivel pessoal e familiar pode mediar a relagao entre o estresse parental e o
ajustamento familiar.

Os resultados também apontaram para a tentativa de contextualizar a
experiéncia de viver com um irmao com TEA. Observou-se, por exemplo, nos
relatos de I1, I3 e 16, a busca por entender o irmio numa perspectiva de desen-
volvimento tipico, como dito por I3: “Pra mim é um irmao normal.” I1 reporta
se incomodar com o tratamento das pessoas ao irmio, por compreenderem a
diferenga como algo “estranho”, demonstrando uma busca do participante por
entender o irmao numa perspectiva da diversidade, como exposto: “Bah, mas
todo mundo ¢ diferente, ninguém ¢é igual. O [irmao] s6 tem necessidade que vo-
cés ndo tém. S6 isso.” (I1) Tais achados corroboram os resultados de King et al.
(2006), em que se aponta que familias com criancas com deficiéncia tendem a
desenvolver visdes de mundo mais amplas, reconhecendo as contribui¢des posi-
tivas do filho com deficiéncia e valorizando a diversidade. No presente estudo,
o processo de dar sentido 4 adversidade foi observado tanto em familias que
receberam o diagnéstico de TEA recentemente quanto hd mais tempo.

A perspectiva positiva envolve a afirmacgio de pontos fortes e o foco no
potencial dos membros e da familia. Nesse sentido, os resultados deste estudo
demonstraram que os irmaos reconhecem diversos aspectos positivos no irmao
com TEA, nos pais e na familia. Todos os irmios reconhecem qualidades dos
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irmaos com TEA as quais admiram. Entre elas, mencionaram que eles sao cari-
nhosos, afetuosos e preocupados com a familia. 11, 12, I4 e 16 destacaram que
os irmaos sio inteligentes, espertos e despreocupados com esteredtipos, o que
consideram positivo.

Os participantes 11, 13, 14 e I5 tém uma percep¢io da familia pautada
em admirac¢ido, orgulho e no reconhecimento de que mantém uma boa relagao
e uma forte ligagio, como exposto por I4: “A gente tem essa relagio e ¢ até um
negécio de orgulho, tipo ‘eu tenho isso aqui, sabe?’, e eu prezo muito por isso.
Até chorei antes, né.” Os irmaos também observam caracteristicas positivas nos
cuidadores, percebendo-os como esforgados e batalhadores, especialmente quan-
to ao tratamento dos irm3os. De fato, ter uma visao positiva acerca da pessoa com
deficiéncia e dos demais membros da familia contribui para o processo de resili-
éncia familiar no contexto do TEA (Bayat, 2007; Sim et al., 2019). Na pesquisa
de Sim et al. (2019) com cuidadores, foi identificado otimismo em relacio ao
progresso da crianca e da familia, além do foco em suas potencialidades. Estudos
com irmaos de individuos com TEA também apontaram a presenga de percep-
¢oes positivas (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020; Schmeer et al., 2021), entre elas
a percepgao do irmao com TEA como alguém inspirador, como observado no
estudo de Schmeer et al. (2021).

No que se refere & transcendéncia e espiritualidade, entende-se que tanto
as préticas religiosas quanto a conexio com a natureza, com a arte ou 0 encon-
tro com agdes comunitdrias e o ativismo social podem ser fontes de conforto e
aprendizado. Isso também pode levar os membros a transformacio e ao cresci-
mento pessoal (Walsh, 2003). Os participantes deste estudo ndo mencionaram,
por exemplo, aspectos relacionados a crengas religiosas ou espirituais na familia,
0 que contrasta com estudos com cuidadores que apontam uma forte influéncia
da espiritualidade (Bayat, 2007; Ilias et al., 2019). A auséncia dessa dimensdo nos
relatos dos participantes pode se justificar pela fase de desenvolvimento em que
se encontram, em que tais temas podem nao ser foco do interesse e envolvimento
dos adolescentes.

Os participantes relataram transformagées ocorridas neles e na familia a
partir da experiéncia de viver com um irmao com TEA. Entre as transformagées,
12, 14, 15 e 16 destacaram uma melhor compreensdo sobre as pessoas, sobre as
suas diferencas e necessidades, como exposto por 16: “Aprender a compreender
melhor as pessoas, no julgar, tentar entender como funciona. Claro que a gente
nunca vai conseguir, mas tentar compreender como funciona o pensamento e a
cabeca de cada um, sabe.” O participante I5 reflete que a convivéncia com a irma
o ensinou a ser mais cuidadoso com as pessoas: “Ser mais cauteloso na hora de
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invadir o espaco de alguém. Eu acho que esse foi o principal ensinamento: apren-
der o cuidado que eu tenho que ter com as pessoas que eu nio era tao cuidadoso
antes.” Para Walsh (2016), a transformagao obtida por meio da aprendizagem, da
mudanga e do crescimento a partir das adversidades é um elemento importante
para a resiliéncia familiar.

No estudo de Bayat (2007), os participantes relataram se tornar mais com-
passivos, atenciosos e conscientes das diferencas individuais a partir da experi-
éncia com o TEA. Os estudos com irmios adolescentes de individuos com TEA
também ressaltam a possibilidade de aprendizado como um efeito da convivéncia
com o irmio (Iannuzzi et al., 2022; Schmeer et al., 2021). Nos resultados de
lannuzzi et al. (2022), a experiéncia de viver com o irmao com TEA foi entendi-
da pelos irmaos como uma oportunidade de crescimento, pela possibilidade de
desenvolverem aceitagdo, empatia e compaixio.

Outro resultado deste estudo apontou para o envolvimento dos pais dos
participantes em agdes sociais, como a criagio de uma associagio pré-autismo e a
divulgagio de informagdes sobre o tema, conforme exposto por I1. Cabe destacar
que a familia desse participante reside numa drea rural, onde servigos de saude
para o tratamento do filho com TEA podem se mostrar ausentes. Para esse irmao,
por meio da associagio pré-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 resilién-
cia. Destaca-se que nesse primeiro dominio nao foram identificadas barreiras que
possam ter interferido nesses processos de resiliéncia familiar.

Na categoria de padroes organizacionais, sio apresentados os seguintes
processos: flexibilidade; conectividade ou coesio; e recursos sociais e econdmicos.
Flexibilidade refere-se A reorganizacio estrutural familiar que pode resultar em
mudangas nos padrdes de interagio dos membros, nas rotinas e em seus pa-
péis. Deve ser acompanhada pela garantia de continuidade e seguranga para os
membros da familia, equilibrando estabilidade e mudanga (Walsh, 2003). Nos
relatos dos participantes foram identificadas adaptagdes na organizagao familiar
para atender as necessidades dos irmaos com TEA. I5, por exemplo, refletiu que
a organiza¢do da familia se modifica em relagio aos hordrios dos atendimentos
da irma. I1 e I6 apontaram para ajustes na rotina doméstica em fungao das
dificuldades comuns ao TEA, como a hipersensibilidade sonora e a seletividade
alimentar. Nesse sentido, hd um maior cuidado com o excesso de ruidos sono-
ros e a escolha dos alimentos no preparo das refeicoes da familia. Observou-se
também, nos relatos de I3 e I5, que as familias deixaram de frequentar espagos
que o irmao com TEA demonstra dificuldade de permanecer, optando por lu-
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gares de que ele goste. Para I5, a familia encontrou novas formas de aproveitar
os momentos de lazer: “Ela [irma] gosta de lugares mais calmos, de natureza, e
eu gosto, adoro também. Entao pra mim nio faz muita falta. A gente adaptou
um novo jeito de aproveitar.”

Para Walsh (2016), é necessdrio que a familia reorganize seus padroes de
interagio a fim de se adequar as novas condicoes. Nesse sentido, observa-se que al-
guns participantes também experimentam diferentes papéis na familia, entre eles,
o de cuidado com o irmao. Por exemplo, I1 e I6 relataram que, com frequéncia,
cuidam dos irmaos quando os pais nio podem e os auxiliam em tarefas escolares.
Além disso, I3 e I5 contaram participar de atividades de estimulagao relacionadas
a0 plano terapéutico dos irmaos. Os achados demonstraram que os participantes
se sentem importantes e valorizados em auxiliar os pais nos cuidados com os
irmaos. Outros estudos com irmaos revelam que eles tendem a compartilhar os
cuidados dos irmaos com TEA com os pais (Corsano et al., 2017; Pavlopoulou &
Dimitriou, 2020), refor¢ando os achados desta pesquisa.

As fotografias dos participantes também demonstraram os diferentes papéis
assumidos por eles na familia. I1, por exemplo, representou “como é ser irmao
de um individuo com TEA”, com uma fotografia em que o auxiliava numa tarefa
escolar. Jd I5 apresentou uma fotografia em que tentava engajar a irma numa
brincadeira. Esse participante, inclusive, declarou se ver como “coterapeuta” (des-
crigao utilizada pelo participante), manifestando sentir-se bem em colaborar.

Os resultados dos estudos sobre resiliéncia familiar no contexto da defici-
éncia também apontam para a presenga da flexibilidade. Na pesquisa de Rooke
e Pereira-Silva (2016), as familias demonstravam compartilhar papéis e fungoes
frequentemente. J4 no estudo de Choi e Yoo (2015), observou-se que os cuida-
dores com maior flexibilidade, coesio familiar, habilidades de comunicacio e
suporte social demonstraram maior adaptagao e tendiam a apresentar menores
indices de depressao.

De maneira geral, os resultados demonstraram abertura 8 mudanga pre-
sente nessas familias, tendo em vista que conseguem adaptar a rotina e compar-
tilhar papéis. Entretanto, também se observaram barreiras que podem interferir
nesse processo. 16 reportou preocupar-se com o fato de a mae resolver sozinha
as questoes familiares, por entender que isso pode sobrecarregd-la, como expos-
to: “Ela meio que tenta trazer tudo pra ela e a gente acaba nao dividindo como
uma familia deveria dividir, entao ela toma a frente e a iniciativa de tudo.” 16
demonstrou reconhecer a importincia de dividir as demandas familiares entre
os membros. Cabe ressaltar que os pais de 16 sdo separados e ela reside com a
mie e o irmio. Nesse caso, a possivel auséncia de coparentalidade pode con-
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tribuir para a sobrecarga materna, conforme jd observado em outros estudos
(Portes & Vieira, 2020).

Ainda em relagio as barreiras, os resultados revelaram que alguns papéis
desempenhados pelos irmaos na familia podem interferir negativamente na rela-
4o entre os irmaos. 15, por exemplo, apesar de sentir-se bem por colaborar com
o plano terapéutico da irma, também indica incomodo ao perceber que seu papel
como “coterapeuta’ jd interferiu na relagio, uma vez que se via cobrado a buscar
estimuld-la em todas as interagbes. Nos estudos com irmios de individuos com
TEA, em geral, hd evidéncias de que eles tendem a assumir um papel de cuidado
com os irmios (Leedham et al., 2020). No estudo de Cridland et al. (2016), com
irmas adolescentes, elas demonstraram sentimentos conflitantes quanto ao papel
de cuidadoras. Ao mesmo tempo em que se sentiam valorizadas em prestar apoio,
observaram sobrecarga com essa responsabilidade.

A conectividade ou coesio refere-se A presenca de apoio mutuo, compromis-
so e colaboragio para enfrentar a crise juntos. Ao mesmo tempo, ¢ fundamental
que as necessidades, diferengas e limites individuais sejam preservados (Walsh,
2003). Todos os participantes mencionaram a presenga de afeto e apoio mutuo
nas relagoes com a familia, como exposto por I1: “A gente tem uma ligagio maior
[...] todos nés somos carinhosos, todos nds somos amorosos uns com os outros,
e eu acho que a nossa ligagio que ¢ importante.” Para 11, essa aproximagio é
resultado do cuidado compartilhado do irmao com TEA. Tal dado corrobora os
achados de Bayat (2007) em que a maioria das familias indicou uma maior apro-
ximagio entre os membros por terem um filho com deficiéncia.

Nas fotografias apresentadas, destaca-se a escolha dos irmaos por mo-
mentos compartilhados com os irmaos com TEA, o que pode representar a
proximidade entre eles. Na fotografia de 12, ela estava no quarto com o irmao
enquanto ele jogava no computador. Na de I3, ele aparecia fazendo caretas com
o irméo. J4 14 utilizou uma cena da infincia em que eles estao abracados. Os
dados corroboram os achados de Schmeer et al. (2021), demonstrando que os
irmaos compartilhavam diariamente momentos conjuntos de lazer. Além disso,
11, 12, I5 e 16 demonstraram sentir-se conectados com os irmaos com TEA e
observaram que hd apoio entre eles. Por exemplo, 12 relatou como o irmio a
acolheu ap6s uma briga dela com os pais: “Eu tava chorando e ele perguntou
se eu queria um abrago. Af a gente ficou um bom tempo abragado até eu me
acalmar”. A conectividade e coesdo se mostrou presente tanto em familias cujos
filhos com TEA tinham idade pré-escolar quanto naquelas em que estavam na
adolescéncia. Nesse contexto, Ilias et al. (2019) reportaram que a experiéncia de
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ter um filho com TEA pode levar a maior coesdo familiar, servindo como um
fator de prote¢io frente ao estresse.

Observa-se também barreiras que podem interferir nesse processo, como
a falta de tempo exclusivo dos participantes com os 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 I5 relataram que gostariam de ter um momento
com os pais sem os irmaos. I5 ressaltou que a impossibilidade de ter esses mo-
mentos reside na falta de alguém que fique com a irmi, o que indica que a falta
de suporte familiar pode ser um obstéculo. J4 12 relacionou essa falta de tempo
as demandas do irmao. Para a participante, o irmao precisa receber mais aten-
¢ao devido ao seu diagndstico. Walsh (2016) apontou que um dos elementos da
conectividade ¢ o respeito as necessidades individuais. Nesse sentido, observa-
-se que o fato desses irmaos nio terem momentos exclusivos com os cuidadores
pode interferir nesse processo, visto que suas necessidades individuais nio estao
sendo atendidas. No estudo de Schmeer et al. (2021), os irmios também rela-
tavam que os pais passavam mais tempo com o irmdo com TEA do que com
eles, o que gerava sentimentos contraditérios. Embora compreendessem que o
irmao precisava de atenc¢io, sentiam-se incomodados e desejavam que os pais
estivessem mais proximos deles.

Algumas caracteristicas do irmio com TEA sio apontadas como obstécu-
los para momentos compartilhados em familia, o que pode interferir na proximi-
dade. Os irmios observavam que as saidas em familia eram raras e, quando acon-
teciam, eram répidas, devido a dificuldade do irmao com TEA em permanecer
muito tempo fora de casa, como exposto por I1: “A gente nao vai muito em festas,
a gente ndo fica muito em festas também [...] a minha mae vai, fica no parabéns,
as vezes nem come o bolo e jd sai. Por causa do [irmao].” A participante 14 tam-
bém sinaliza que os passeios em familia s3o limitados a saidas de carro, devido a
instabilidade de humor do irmio, das dificuldades dele para interagir socialmente
e da falta de estrutura dos espagos. Aspectos semelhantes foram mencionados por
cuidadores de criancas com TEA no estudo de Myers et al. (2009), no qual 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 levou ao isolamento da familia. Em relagao aos achados do pre-
sente estudo, entende-se que a presenca de suporte familiar e espagos acessiveis
para o irmao com TEA poderiam contribuir para que as familias compartilhassem
momentos de lazer fora do espaco doméstico.

Os recursos sociais e econdmicos referem-se ao suporte social e financeiro,
apoio prdtico e emocional de familiares, comunidade, institui¢des e demais redes
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sociais (Walsh 2003, 2016). Os participantes mencionaram a importincia do
suporte, tanto dos profissionais que acompanham a familia quanto dos familiares.
I1 e I2 compreendiam que os profissionais que atendem o irmao desempenham
um papel fundamental de suporte a familia. Quanto ao suporte de familiares, I1,
I3, 14, 15 e 16 contaram que familiares préximos costumavam auxiliar a familia
nos cuidados com o irmio, especialmente avos e tias. Esse suporte acontecia, por
exemplo, por um cuidado alternativo, permanecendo com os irmios na ausén-
cia dos pais, como mencionado por I3, 14 e 16, bem como por meio do apoio
financeiro, como exposto por I1: “Principalmente a minha vé. Ela ajuda dando
dinheiro”. (I1) No caso de 13, a avé materna reside em alguns periodos com a
familia e tem como ocupacio cuidar dele e do irmao.

Ainda sobre o cuidado alternativo, os participantes 14 e I5 destacaram
a importancia do suporte da babd. Para 14, a presenca da babd permite que ela
e os pais saiam de casa quando se sentem sobrecarregados: “As vezes a mée e o
pai precisam sair de casa, tipo vao dar uma arejada, dai chamam a [babd] e ela
vem aqui e fica com o [irmao] e dai eles saem ou eu saio.” (I4) Os participantes
também mencionaram o suporte dos amigos, como relatou 15, que, inclusi-
Ve, ensinou aos amigos formas de se comunicar com a irma: “Sio os trés que
eu mais falo, inclusive, eu ensino eles a falar com a minha irma, 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 adaptacio e no bem-estar da familia que convi-
ve com o TEA (Faro et al., 2019; Fong et al., 2021). A pesquisa de Fong et al.
(2021), por exemplo, realizada com 153 cuidadores de criangas e adolescentes
com TEA, buscou examinar a rela¢io entre a satisfacio com o apoio informal
e a resiliéncia familiar. Os resultados demonstraram que as redes de apoio in-
formal podem ser associadas a maior resiliéncia em familias com criancas com
TEA. Para os autores, o apoio informal, por meio da familia e amigos, fornece
empatia, conforto e promove o compartilhamento de informagées, protegendo
as familias do isolamento.

O suporte formal e informal limitado pode constituir uma barreira para
a realizagio desse processo. 14, por exemplo, revelou que algumas situagoes,
como crises do irmao, nio sio compartilhadas com os familiares, sendo ge-
renciadas exclusivamente pelos pais: “A familia é super compreensiva, mas na
hora do ‘pega pra capar’ ¢ a gente aqui.” Outros estudos revelam que alguns
comportamentos no TEA podem gerar estresse e, consequentemente, limitar
o apoio recebido. No estudo de Schmeer et al. (2021), por exemplo, os irmaos
relataram que pessoas de fora da familia nao apoiam ou nao compreendem os
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desafios vivenciados por eles. Cabe destacar que o diagnéstico do TEA, como
aponta Anjos (2019), nio constitui o fator que interfere negativamente na fa-
milia, tendo em vista que existem diversos fatores concomitantes ao TEA que
podem exercer impacto sobre os membros; entre eles, a disponibilidade da rede
de apoio.

Os processos comunicacionais / resolugdo de problemas sao compostos por:
informagoes claras e consistentes, expressio emocional aberta e resolugio de
problemas colaborativa. Informagées claras e consistentes referem-se a clareza das
mensagens que circulam entre os membros acerca da situagio de crise e das ex-
pectativas futuras e que contribuem para a construgio de significado e na tomada
de decisoes (Walsh, 2003). A presenca de um didlogo claro e direto entre os pais
¢ mencionada por [4: “A minha mae acha que o meu pai td pensando em alguma
coisa ou o pai acha que a mie td exagerando ou sei l4. Eles conversam, entendeu?”
Os participantes 11, 13, 14, I5 e 16 referiram que os pais, com frequéncia, conver-
sam sobre o diagnéstico do irmio e observam que a mae é quem se mostra mais
empenhada em buscar informagdes e compartilhd-las na familia, como apontado
por 11,13 e I5. O participante I5 relatou o impacto da conversa com os pais sobre
o diagnéstico da irma: “Eles jd vieram com uma base muito boa pra me apresentar
o diagnéstico. E eu reagi super de boa e desde 14 eu prometi comigo mesmo a me
engajar pro tratamento da [irma].”

Os participantes também relataram conversar com os pais para com-
preender o funcionamento dos irmaos. Nesse sentido, 16 disse compartilhar
com os pais descobertas ou situagoes 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.” 14, I5 e I6 também apontaram que situagdes com o irmao
vivenciadas fora do ambiente doméstico sao compartilhadas pelos pais, o que
faz com que conversem e reflitam sobre os desafios futuros, como situagoes
de preconceito. Para Walsh (2016), quando as familias conseguem esclarecer
e compartilhar informagoes importantes sobre alguma situacdo, isso tende a
facilitar a compreensio e o planejamento de intervengées futuras. Nos estudos
de Ilias et al. (2019) e Sim et al. (2019), a clareza na comunicacio favoreceu a
interagio entre os membros, aproximando-os.

Embora o didlogo aberto e claro seja um fator importante nesse processo,
numa familia ele se mostrou ausente, constituindo uma barreira. Observou-se
que os pais de 12 nio compartilhavam muitas informagées sobre o diagnéstico
do irmio com ela. Para 12, essa falta de clareza a impedia de entender o funcio-
namento do irmio. No estudo de Cardoso e Francozo (2015), explicagoes insu-
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ficientes acerca do diagnéstico do irmao com TEA também foram observadas.
Nele, os participantes também relataram dificuldade e demora para entender o
funcionamento do irmao. Para Walsh (2016), mensagens ambiguas e o segredo
podem interferir na compreensao da adversidade, no senso de dominio e na pro-
ximidade entre os membros da familia.

A expressio emocional aberta refere-se ao clima de empatia, de expressao dos
sentimentos, de tolerdncia 4 diferenca e confianca. E um processo que inclui o
compartilhamento de momentos de lazer e interagoes prazerosas (Walsh, 2003).
Alguns irmaos relataram encontrar espago para expressar como se sentem na fa-
milia, como apontado por I1, 14 e I5. O participante I5 considerava positiva a
abertura que os membros tinham um com o outro: “Acho que isso ¢ 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.” Para 14, os pais se mostravam sensiveis as suas necessidades e buscavam
entender como ela estava: “As vezes me perguntam ‘Ah, como é que t4?, eles que-
rem dar uma sondada pra ver como ¢ que eu t6.” Ela também observava abertura
no relacionamento dos pais, que costumavam expressar como se sentiam um para
o outro. O estudo de Sim et al. (2019), realizado com casais, também demons-
trou que os participantes se sentiam a vontade para compartilhar opinides e senti-
mentos, reconhecendo a presenga do suporte emocional entre eles. 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 irmaos referiram compartilhar momentos de
lazer e situagdes prazerosas em familia, que consideram importantes, como refei-
coes, assistir filmes ou brincar e passear com o irmao com TEA. Por outro lado,
observaram-se situagoes que poderiam interferir na expressio emocional e nas
interagdes prazerosas com a familia. Por exemplo, alguns irmios tendiam a nio
compartilhar com a familia situagdes que os incomodavam. 16 relatou que muitas
vezes preferia compartilhar com alguma amiga, por achar a mie muito brava.
Walsh (2016) reportou que é comum que os filhos escondam seus sentimentos
ou suas necessidades como forma de nio sobrecarregar os pais. De fato, hd evi-
déncias de que os adolescentes que tém irmaos com TEA podem apresentar esse
comportamento como forma de proteger os genitores frente a tantas demandas
com o irmio (Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). Walsh (2016) afirmou que gerar
espago para o compartilhamento de sentimentos dolorosos torna-se essencial para
a promogio da resiliéncia, assim como para respeitar as necessidades e diferengas

de cada um.
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A categoria resolugio de problemas colaborativa refere-se ao envolvimento
dos membros no manejo dos conflitos, utilizando a negociagdo e solugoes cria-
tivas (Walsh, 2003). Os resultados revelaram que os participantes reconhecem
o didlogo na familia como um recurso para a resolu¢io dos problemas, como
apontou I1: “A gente sempre senta pra conversar e acaba resolvendo na conver-
sa.” (I1) A participante 14 relatou que a familia busca se apoiar em momentos
em que observam aumento de estresse em situagdes com o irmao: “Rola um
‘arranca rabo’ [...] briga, fica meio estressado e depois acabam se perdoando
porque sabem que ndo é uma coisa entre eles ou é uma coisa minha com eles,
¢ porque a gente td nervoso por causa do [irmao].” Verificou-se também que
I1, I3, 14 e I5 costumavam ser chamados a participar de decisées familiares,
como na organiza¢do doméstica ou nos cuidados com o irmio com TEA. I5,
por exemplo, contou que a mudanca do plano terapéutico da irma foi feita em
consenso e que ele participou dessa decisao, corroborando os achados de Pavlo-
poulou e Dimitriou (2020), em que as adolescentes também participavam das
decisoes familiares.

Os dados deste estudo também indicaram que os participantes contribuem
com solugdes criativas, especialmente nas demandas do irmao com TEA. Para 12,
o interesse do irmao por tecnologia poderia ser utilizado como um recurso para
abordar suas dificuldades nas tarefas escolares. J4 14 relatou ter criado uma tabela
para monitorar o humor do irmio: “Inventei uma coisa, porque ele muda muito
de humor [...] quando ele td muito bem a gente diz que o [irmao] td no azul,
que ¢ uma tabela por cores, e quando ele td muito mal, ele td no preto.” O envol-
vimento dos irmios nessas decisoes demonstra a presenga de abertura na familia
para ouvi-los e considerar suas opiniées. No entanto, a nao inclusio de alguns
deles nessas decisoes também foi constatada, o que pode constituir um obstdculo
para a realizacdo do processo de resiliéncia familiar.

Consideracoes finais

O presente estudo buscou identificar processos de resiliéncia familiar a
partir da perspectiva de irmios de individuos com TEA. Os resultados revelaram
a presenca de todos os processos-chave de resiliéncia propostos no modelo de
Walsh (2003). Aspectos do fortalecimento familiar foram observados quando os
irm3os identificavam transformacoes pessoais e na familia a partir da experiéncia
com o irmao com TEA, como novas perspectivas na forma de se relacionar com

o outro e maior unido na familia. Essa unido é facilitada pela comunicagao aberta
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entre os membros, o apoio mutuo, a flexibilidade nas rotinas familiares e nos
papéis e a percepcao de que os desafios do TEA sao compartilhados por todos na
familia. Destaca-se 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 algumas situacoes que interferiam nesses
processos, como a falta de tempo exclusivo dos pais com esses irmaos; 0 ndo com-
partilhamento de algumas informagées sobre o diagnéstico do irmao com TEA; a
falta de espagos acessiveis e caracteristicas especificas do TEA que podem dificul-
tar momentos de lazer juntos. Embora tenha sido identificada a presenca de apoio
formal e informal, especialmente de mulheres da familia (avds e tias), ele se mos-
trou limitado em situagoes de crise comportamentais do irmao com TEA. Além
disso, a necessidade de estimular continuamente o irmao, exercendo um papel
de coterapeuta, se refletiu numa possivel interferéncia nas interagoes espontineas
entre eles. Observou-se, inclusive, que tal papel de coterapeuta foi identificado,
principalmente, em irméos adolescentes que tinham irmaos menores com TEA.

Destaca-se que nao foram encontradas barreiras na dimensio dos siste-
mas de crengas, o que pode indicar que essas familias tém conseguido ressigni-
ficar a experiéncia do TEA, com estratégias adaptativas. Conclui-se que, apesar
dos desafios, ter um membro com TEA propicia crescimento pessoal e familiar
que depende, entre outros aspectos, de como essas experiéncias sio comparti-
lhadas na familia. Tais achados podem ser explicados, em parte, pelos niveis de
escolaridade (ensino superior), o nivel socioecondmico, a qualidade das relagoes
nessas familias e a presenga de apoio social, considerados fatores de protecio.
Por outro lado, ressalta-se que entre os participantes havia familias com meno-
res niveis de escolaridade e socioecondmicos, em que processos de resiliéncia
também foram identificados.

Em relagao aos aspectos metodolégicos, o delineamento utilizado se mos-
trou adequado para a compreensao mais aprofundada acerca das experiéncias dos
irmios na familia. O roteiro de entrevista foi eficaz para apreender os diferentes
processos que caracterizam a resiliéncia familiar na perspectiva dos irmaos. O uso
de registros fotograficos facilitou o desenvolvimento da entrevista com os irmaos
e auxiliou no entendimento dessas experiéncias. Em futuros estudos, uma anélise
especifica de imagens pode contribuir para um refinamento dos achados. Pesqui-
sas futuras também podem incluir estudos comparativos envolvendo irmaos de
individuos com TEA e outras deficiéncias ou com desenvolvimento tipico, além
de irmaos adultos.

A realizacio das entrevistas de forma online apresentou vantagens e des-
vantagens. A possibilidade de entrevistar participantes de diferentes regides
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geograficas pode ser considerado vantajoso. Embora os participantes e familia-
res tenham sido orientados previamente pela pesquisadora sobre a importincia
da privacidade para a realizacdo da entrevista, observou-se em alguns casos a
interferéncia de familiares. Entende-se que isso pode ter alguma influéncia so-
bre os resultados.

Por fim, acredita-se que este estudo contribui para subsidiar futuras inter-
vengoes familiares no contexto do TEA, pautadas em estratégias que potenciali-
zem os processos de resiliéncia familiar. Incluir as perspectivas e necessidades dos
irmios nessas intervencoes mostra-se fundamental, tendo em vista os diferentes

papéis que eles podem desempenhar nesse contexto.
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