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MAES COM FILHOS DIAGNOSTICADOS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA: ANALISE DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E

ESTRESSE
Resumo

A presente dissertacdo analisa dificuldades enfrentadas pelas maes de criangas autistas,
especificamente os aspectos relacionados a ansiedade, depressdo e estresse diante do
impacto desse diagndstico e dos desafios que o sucedem. O trabalho € composto por dois
artigos, sendo o primeiro uma revisao da literatura e o segundo um estudo empirico de
abordagem qualitativa. O primeiro estudo teve como objetivo compreender as
dificuldades da familia com relacao a crianga com TEA e identificar intervengdes que sao
oferecidas a esta populagdo. O segundo estudo analisou indicadores de ansiedade,
depressao e estresse maternos e o impacto do diagndstico nas maes de filhos com TEA.
Participaram do estudo quatro maes com filhos com TEA entre 3 a 6 anos, com
diagnésticos compreendidos como moderado e grave. As informagdes foram obtidas por
meio de entrevista individual e aplicacdo de questiondrios. Estas maes pertencem a uma
institui¢do que atende criangas autistas, no interior do estado do Rio Grande do Sul,
escolhidas por conveniéncia. Espera-se que os resultados encontrados possam contribuir

para o atendimento prestado a essas maes.

Palavra-chave: Autismo; Transtorno do Espectro Autista; Maes; Ansiedade, Depressao;

Estresse.



MOTHERS WITH CHILDREN DIAGNOSED WITH AUTISTIC
SPECTRUM DISORDERS: ANXIETY, DEPRESSION AND STRESS

ANALYSIS

Abstract

The present dissertation analyzes the difficulties faced by the mothers of autistic children,
specifically the aspects related to anxiety, depression and stress in face of the impact of
this diagnosis and the challenges that follow. The paper is composed of two articles, the
first one is a review of the literature and the second is an empirical study with a qualitative
approach. The first study aimed to understand the family difficulties with the child with
ASD and to identify interventions that are offered to this population. The second study
analyzed indicators of maternal anxiety, depression and stress and the impact of the
diagnosis in the mothers of children with ASD. Four mothers with children with ASD
between 3 and 6 years old, with diagnoses included as moderate and severe, participated
in the study. The information was obtained by means of individual interview and
application of questionnaires. These mothers belong to an institution that serves autistic
children, in the interior of the state of Rio Grande do Sul, chosen for convenience. It is

hoped that the results found may contribute to the care provided to these mothers.

Keywords: Autism; Autism Spectrum Disorder; Mothers; Anxiety, Depression; Stress.



Apresentacio da Dissertacao

O Transtorno do Espectro Autista — TEA - estd relacionado ao desenvolvimento
da crian¢a, com grande variedade de etiologias, trazendo prejuizos inerentes ao transtorno
em si e pela associacdo a outras patologias (Marchezan & Riesgo, 2015). Pelo
comprometimento que este transtorno provoca na crianga, a familia de portadores de TEA
sofre grande abalo emocional e social. Nunes e Gomes (2009) ressaltam que o mais
comum € os pais buscarem atendimento psicoterapéutico para o filho com TEA, sendo
rara a procura e suporte psicolégico para eles mesmos ou para os demais familiares. Os
autores ressaltam que a percepcdo de um “doente” na familia produz um movimento de

defesa no casal parental, impedindo-o de se deparar com os préprios conflitos.

Entretanto, ha indicativos de que o tratamento especializado para maes de criangas
autista as protege de estresse. Sanches (2004), citado por Kortmann e Jou (2013),
investigou o funcionamento familiar e a avaliac@o de sintomatologia em maes de criancas
autistas atendidas em psicoterapia, € comparou com maes de criancas autistas sem
atendimento psicoterapéutico. A pesquisa avaliou a sintomatologia depressiva, o suporte
familiar para solu¢do de problemas, comunicagao, papéis e fungdes, receptividade afetiva,
envolvimento afetivo, controle comportamental e funcionamento geral da familia. Foi
identificado que no grupo sem atendimento psicoldgico, nos eventos estressantes, a
familia era menos organizada e ndo havia habilidades para solucionar os problemas. Em
contrapartida, no grupo em atendimento psicoterapéutico, a autora afirma que as maes
conseguiram obter um funcionamento mais organizado, mostraram maior adaptacao nos
cuidados com seus filhos e desenvolveram, ao longo do tempo, estratégias de controle
pertinentes no cuidado com essas criangas e com toda rede social, apresentando menos

estresse do que as maes que nao contaram com apoio psicoterapico.



O estresse associado ao autismo infantil parece estar presente em diferentes
culturas. E clara a necessidade de os pais terem um espago de escuta, acolhimento, troca
de informagdes que possibilite entender os diferentes aspectos apresentados pelo filho
com TEA, objetivando alcancar maior equilibrio emocional, qualidade de vida,
diminui¢do na autocobranca e compreensdao dos desafios didrios, buscando maior
resiliéncia para conviver com o filho com TEA (Frye, 2015).

A motivacdo para realizar esta pesquisa veio da caminhada profissional da
pesquisadora como psicéloga clinica, que atua em uma instituicdo que atende criancas e
familias autistas. O cotidiano familiar e principalmente a observacdo do sofrimento
materno, pois, na maioria das vezes sdo as maes que se responsabilizam por todos os
atendimentos e acompanhamento, sdo fatores que conduziram a defini¢dao do foco deste

estudo.



10

Secio 1- Estudo 1

Dificuldades enfrentadas por familiares de criancas autistas e intervencoes

oferecidas para essa populacao

Resumo

Este estudo teve como objetivo revisar as dificuldades dos familiares de criangas com
TEA e analisar as intervencdes oferecidas para estes familiares. Realizou-se uma revisao
narrativa. Os descritores utilizados foram children, autism, family, mother e interventions.
Os artigos nacionais e internacionais revisados para a construcio desta revisdo foram
pesquisados nas bases de dados Scielo, Bireme, Lilacs e Pubmed. Ficou claro o impacto
vivenciado pelas maes no pds-diagndstico e as mudangas que ocorrem na rotina e
organizacdo familiar. Muitos estudos apontaram para o sofrimento materno, em fungao
de que as mades, em sua maioria, sdo as responsdveis por todos os cuidados e
acompanhamentos terapéuticos dos filhos com TEA. Constatou-se a necessidade de
espacos na rede de sadde publica, em grupos terapéuticos ou psicoterapia individualizada,
para auxiliar os familiares e especialmente as maes dessas criangas, pois seu bem-estar
psicoldgico e fisico é fundamental para o desenvolvimento e evolucio no tratamento da

crianga, assim como para o bem-estar da organizacdo familiar.

Palavras-Chave: Autismo; Crianca; Familia; Mae; Intervencao.
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Difficulties faced by relatives of autistic children and interventions
offered for this population
Abstract

This study aimed to review the difficulties of the families of children with ASD and to
analyze the interventions offered to these families. A narrative review was carried out.
The descriptors used were children, autism, family, mother and interventions. The
national and international articles reviewed for the construction of this review were
searched in the databases Scielo, Bireme, Lilacs and Pubmed. It was clear the impact
experienced by the mothers in the post-diagnosis and the changes that occur in routine
and family organization. Many studies have pointed to maternal suffering, since mothers,
for the most part, are responsible for all the therapeutic care and follow-up of children
with ASD. It was verified the need for spaces in the public health network, in therapeutic
groups or individualized psychotherapy, to assist the families and especially the mothers
of these children, since their psychological and physical well-being is fundamental for
the development and evolution in the treatment of the child , As well as for the well-being
of the family organization.

Keywords: Autism; Child; Family; Mother; Intervention.
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Introducao

O foco deste estudo foi uma revisdo narrativa acerca das dificuldades enfrentadas
por familiares de criancas que apresentam Transtorno do Espectro Autista (TEA) e as
intervengdes oferecidas para esses familiares. A complexidade do TEA requer um olhar
também sobre o seu entorno e a familia. A gravidade desse espectro pode constituir
estressores em potencial para os familiares, em funcido do diagndstico recebido e dos

cuidados exigidos para com estas crian¢as (Schmidt & Bosa, 2007).

Desta forma, a atenc¢do para a familia € primordial, pois é ela quem enfrenta e
acolhe as dificuldades dessas criancas. No intuito de compreender as dificuldades
enfrentadas por esses familiares e explorar possibilidades de intervengao oferecidas foram
revisados alguns estudos nacionais e internacionais, disponiveis nas bases de dados
Scielo, Bireme, Lilacs e Pubmed. Os descritores utilizados foram children, autism, family,
mother e intervention. Antes de descrever as intervengdes identificadas na revisio,
apresenta-se uma sintese das dificuldades enfrentadas pelos familiares de criangas

autistas, e que costumam ser abordadas nesses atendimentos.

Dificuldades enfrentadas por familiares de criancas autistas

Marques e Dixe (2011) assinalaram que pais com filhos autistas apresentam niveis
elevados de dificuldades psicoldgicas, quando comparados aos pais de criangas com
deficiéncia mental grave. Dessa forma, € importante refletir acerca das impossibilidades
desses pais, do quanto € fatigante o seu cotidiano, sendo necessario pensar nos riscos para
sua saide mental e na necessidade de um olhar acolhedor, a0 mesmo tempo buscando o

tratamento psicoterapéutico para auxilid-los.
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Gomes et al. (2015) em estudo de revisdo sistematica da literatura sobre os
desafios encontrados pela familia na convivéncia e no cuidado de criangas com o
diagndstico de TEA no Brasil, constataram uma sobrecarga emocional dos pais, € uma
maior tensao fisica e psicoldgica por parte das maes. Nesse estudo, foram elencados seis
fatores causadores de estresse: a postergacdo diagnoéstica, resultante das peregrinagoes
nos hospitais, consultas médicas, passando por varios profissionais em busca de uma
explicacdo para os sintomas, o que induz sentimentos de impoténcia e desesperanga nos
pais; a dificuldade de lidar com o diagndstico e os sintomas da crianca tais como
comportamentos inadequados, comunicacdo insuficiente e o déficit cognitivo, que
causam um sentimento de impoténcia e desvalia nos pais; a escassez de servicos de satde
e apoio social, contribuindo para a diminui¢do da qualidade de vida dos cuidadores e da
familia em geral; a escassez de atividades de lazer e educativas; a situacdo financeira,
devido as despesas exigidas pelo pagamento das vdrias terapias (fonoaudiologia,
fisioterapia, psicoterapia, entre outras) € a diminui¢do na renda em funcio da necessidade
de os pais estarem presentes em varios momentos nos tratamentos; e ainda o estresse

derivado da preocupagdo que a familia tem com o futuro da crianga com TEA.

A reorganizacdo familiar diante do quadro patolégico comeg¢a quando o
diagndstico e o plano terapéutico sdo estabelecidos. Dessa forma, as familias se sentem
reconfortadas e o que antes era desconhecido agora ganha maior entendimento, dando
espaco para possiveis planos com relagdo ao futuro, podendo, aos poucos, melhorar a

qualidade de vida familiar (Gomes et al., 2015).

Assim, a literatura relata que a familia sofre um impacto pela mudanga da rotina
e presenca de uma crianca com TEA. Esse impacto pode ser resultante do estresse
vivenciado na busca pela compreensdo do diagndstico, das diversas intervencodes

utilizadas para dar contas das dificuldades e dos comportamentos da crianga com TEA,



14

da presenca ou auséncia de suporte social e familiar recebido pelos pais e das mudancgas
nas relagdes familiares vivenciadas diante dessa situagdo (Bilgin & Kucuk, 2010; Bosa,
2006; Feinberg et al., 2014; Puitt, Willis, Timmons & Ekas, 2016; Schimidt, Dell’ Aglio
& Bosa, 2007; Timmons, Willis & Pruitt, 2016). As intervengdes oferecidas aos
familiares buscardo dar suporte em relagdo as dificuldades decorrentes dos
comportamentos inadequados do filho com TEA, auxiliando-os a serem coterapeutas,
oferecendo apoio para organizacio da rotina familiar e examinando opg¢des de programas

psicoeducacionais.

Alguns estudos analisaram mudangas em relagdo ao funcionamento psicolégico
desses pais, os sintomas apresentados pelas maes — que em sua maioria sao as cuidadoras
principais da crianca com TEA e acabam, assim, apresentado sintomas de estresse,
ansiedade e depressdo — e ao estresse parental em relacdo as novas reorganizagoes
familiares necessarias. Aspectos voltados ao bem-estar da mae frente as evolugdes do
filho com TEA também fazem parte da tematica de estudos, além da qualidade na relagcdo
conjugal, entre outros aspectos no universo dessas familias (Favero & Santos, 2005;
Koegel et al., 1992; Nogueira & Rio, 2011; Pruitt, Willis, Timmons & Ekas, 2016; Sanini,

Brum & Bosa, 2010; Schmidt & Bosa, 2003; Smeha & Cezar, 2011).

Assim, muitos estudos nacionais € internacionais tém sido desenvolvidos com
maes de criangas com TEA. O foco, em sua maioria, estd relacionado ao bem-estar dessas
maes frente ao tratamento do filho com TEA (Hodgetts, McConnell, Zwaigenbaum &
Nicholas, 2016), a andlise do perfil de estresse materno relacionado ao cotidiano intenso
em acompanhar esse filhos nas diversas terapias, ao estresse vinculado ao comportamento
inadequado da crianca, ao estresse voltado a falta de suporte social e familiar, ao estresse

relacionado a ndo aceitacdo do filho com TEA, ao estresse vinculado ao atraso no

desenvolvimento dessa crianga, e a falta de relacdes sociais e vida pessoal em funcao da
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grande quantidade de atividades referentes ao tratamento do filho (Barbosa & Oliveira,
2008; Bishop, Richler, Cain & Lord; 2007; Boyd, 2015; Duarte, Bordin, Yazigi &
Mooney, 2005; Hastings et al. 2005; Koegel et al., 1992; Sanchez & Baptista, 2009;

Tunali & Power, 2002).

Semensato e Bosa (2013) relataram o sentimento dos pais ao receberem o
diagnéstico de TEA do seu filho, permeado de desamparo, dividas e questionamentos
sobre o futuro da familia, e trazendo a tona, também, a sensacdo de culpa dos pais pela
nova realidade. Além do impacto frente ao diagndstico de autismo, sua etiologia pouco
definida traz confusdo para os pais, e preocupacdes relacionadas a vivéncia das

dificuldades dessas criangas, suas estereotipias, atividades restritas e impactantes para a

familia.

Semensato e Bosa (2013) ainda referiram que os pais, em algumas situagdes, para
compreenderem o porqué de ter um filho com TEA na familia, fazem uso de crencas,
como, por exemplo, terem sido “escolhidos divinamente”. Muitos aspectos de mudanca
serdo necessarios na vida familiar, porém, se essa familia também tiver capacidade de
adaptagdo a nova realidade, assim como aceitacao do diagnéstico, a vida familiar podera

ser construida de maneira positiva.

Recentemente, Soltanifar, et al. (2015) analisaram o estresse dos pais com filhos
autistas na Asia. Os autores desenvolveram uma pesquisa no Ird com 42 pais de criancas,
com idades entre 2 e 12 anos, diagnosticadas com TEA, seguindo a nova abordagem do
DSM-5. Para a compreensdao dos sentimentos maternos, foi utilizada uma escala que
avaliava por meio de 120 perguntas o indice de estresse na maternidade. Foi observado

que o estresse parental relacionado ao filho com TEA € visto de forma significativa nas
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maes, o que ndo € surpreendente, pois, geralmente, na cultura iraniana, as maes estao mais

envolvidas do que os pais na educacgdo dos seus filhos.

Na Australia, Fairthorne, Hammond, Bourke, Klerk e Leonard (2015) analisaram
trés bancos de dados nos periodos de 1983 até 1999, buscando informagdes sobre as maes
de criancas com diferentes patologias, entre elas o TEA e a deficiéncia intelectual. Nesse
estudo, observou-se que, apds a confirmacao do diagnéstico do filho com TEA, mudancas
ocorrem na vida dessas maes. Pode-se observar uma piora na saide mental, associada aos
desafios didrios no cuidado dessas criangas. O estudo encontrou que o indice de
problemas psiquidtricos € maior nas maes com filhos com TEA do que nas maes de
criangas com outras patologias. Os mesmos autores sugeriram a andlise das maes antes
do nascimento de seus filhos, tornando possivel comparar as medidas de problemas

psiquidtricos antes e depois do nascimento do filho com TEA.

O estudo realizado por Frye (2015), nos Estados Unidos, objetivou descrever a
experiéncia dos pais com filhos com TEA e também auxiliou na identificacdo dos
recursos necessarios para engajarem-se ativamente em seu papel. Para coleta de
informacdes, o autor utilizou o protocolo de entrevista nomeado “Modelo tedrico de
resiliéncia e estresse familiar, ajuste e adaptac@o”. Os resultados indicaram a necessidade
de os pais dividirem suas informagdes, serem escutados e receberem informacoes
atualizadas pela equipe que atende a crianca autista, buscando assim diminuir a cobranga
que se fazem em relagcdo a qualidade de vida e ao tratamento do seu filho, dando conta,
aos poucos, dos desafios didrios e buscando maior resiliéncia para conviver com essa

crianga.

A revisdo sistemadtica realizada por Alhorany, Bataineh e Hassan (2013) buscou

compreender os fatores vinculados a depressdo entre os pais de criangas autistas, e
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também investigar a qualidade da relagdo conjugal. Foram revisados 27 artigos,
publicados entre 1990 a 2013. Essa revisdo encontrou que 0s comportamentos
inadequados dessas criangas, tais como birra, comportamento obsessivo-compulsivo,
estereotipias, como girar no proprio eixo, fixacdo por papéis, situacdes adversas
vivenciadas em shoppings e restaurantes, fazem parte do cotidiano da crianca autista e,
em alguns casos, sdo compreendidos pelos proprios pais como fatores negativos,
favorecendo os altos niveis de estresse na familia. Em contrapartida, mesmo sendo
observado o sofrimento dos componentes da familia, observou-se que suporte,
acolhimento e tratamento psicoldgico sdo oferecidos unicamente a crianga, € nao aos seus
familiares. J4 a relacdo conjugal foi citada em 12 dos 27 artigos. O espaco e a
individualidade conjugal foram perdidos e tomados por cansaco, sentimentos de culpa e

cobranca pelo filho com a sindrome.

O estudo de Alhorany, et al. (2013) foi na mesma direcdo do resultado de outros
estudos (Fairthorne, Hammond, Bourke, Klerk & Leonard, 2015; Fairthorne, Klerk &
Leonard, 2015; Soltanifar et al., 2015), ao indicar maior indice de estresse e depressao
nos pais com filhos autistas do que em pais com filhos de outras sindromes. Esse estresse
cotidiano, segundo Fairthorne, Klerk e Leonard (2015), aumenta a possibilidade de esses
pais terem um distdrbio psiquidtrico, sendo preocupante também a falta de espacos de
escuta, acolhimento e tratamento psicoldgico dos mesmos. O cuidado didrio com a

crianga autista exige atencdo dos pais e de todos que compdem a familia.

Duarte, Bordin, Yazigi e Mooney (2005) também analisaram o estresse nas maes
de filhos com TEA, associando as caracteristicas de personalidade dessas maes. O estudo
recrutou 31 maes com filhos com TEA de um ambulatério de sadde mental, com o
diagnoéstico efetivado, e um grupo-controle com 31 maes com filhos sem TEA. Os grupos

foram pareados por idade e sexo das criangas e idade das maes. As caracteristicas de
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personalidade foram medidas pelo Método Rorschach. Como resultado, foram
compreendidos como preditores do estresse materno a ndo expressao dos afetos, idade da
crianca e da mae, nivel de escolaridade, nimero de criancas, emprego, estado civil da
mae, e renda familiar. Fatores como ser uma mae mais velha e ter filhos mais novos foram
analisados pelo estudo como estressores. A dificuldade de manter relagdes interpessoais
e se envolver nessas relacdes, ou seja, receber suporte familiar e social, também foi
compreendido como sendo prejudicial para as maes de criangas com TEA, pois elas
acabam ndo tendo com quem dividir as angustias vivenciadas com o filho, ndo podendo

ter relacdes que auxiliem a dar conta das situagdes vivenciadas em seu cotidiano.

Ja Tunali e Power (2002) analisaram as dificuldades familiares e as estratégias das
familias para lidar com as situagdes de estresse. Foram convidadas 58 maes de criancas
com TEA e 29 maes sem filhos com TEA. A idade das criancas variou entre 5 e 14 anos,
com idade média de 9,7 anos para o grupo de criangas com TEA e 9,1 para o outro grupo.
As criancas com TEA foram recrutadas em um ambulatério de satide mental. Foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com uma gama de tépicos, incluindo recreagao,
lazer, carreira e casamento. Foram formuladas categorias que buscavam descrever os
preditores de estresse nas maes: exigéncia de tempo excessivo nos cuidados da criancga
com TEA, resultando em uma mudanca da carreira profissional; sentimento de rejei¢ao
frente ao isolamento social e da comunidade em geral; falta de lazer, devido a quantidade
de terapias e cuidados necessdrios, e a falta de pessoas para auxiliar nesses cuidados;
discordancia na familia e fora da familia em relacdo a deficiéncia do filho e sua educagao;
papéis conjugais, casamento, e falta de intimidade em fun¢do dos cuidados com o filho

com TEA; futuro da crianca com TEA e seu progndstico.

O bem-estar psicolégico materno, os servigos recebidos e a percep¢ao desses

servicos pelas maes foram investigados por Hodgetss, Connell, Zwaigenbaum e Nicholas
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(2016). Participaram da pesquisa 119 maes com filhos com TEA, com média de idade
das criancas de 10,1 anos, variando de 2 a 24 anos. A pesquisa apontou que os pais, em
sua maioria, frequentam em média de quatro a sete terapias € que a angustia inicial €
encontrar profissionais capacitados para atender seu filho com TEA. Também foi
evidenciada pela pesquisa a necessidade que os pais t€ém de receber informacdes sobre
como lidar com seus filhos com TEA nas escolas, nos locais de terapias, e em hospitais.
O envolvimento da familia nos atendimentos, na perspectiva de auxiliar e trazer
informacdes, foi destacado na pesquisa como sindnimo de bem-estar para as maes, assim
como a continuidade dos servicos. A quantidade de profissionais que atendem a crianga
nao foi indicada como positiva pelas maes, assim como a quantidade de encontros com
os pais e a questdo de os pais serem coterapeutas, pois dessa forma a quantidade de

atividades com o filho com TEA acaba duplicando e a mée recebendo muitas cobrangas.

Hodgetss et al. (2016) discutiram a dificuldade para medir o bem-estar psicoldgico
dessas maes. Eles fizeram uso da Escala de Estresse Percebido para medir esse bem-estar
e reforcaram que a andlise desse fator deve estar relacionada aos sentimentos das maes

com sua rotina, e sua vida em geral.

Estudos nacionais também se dedicaram a pesquisar os sintomas depressivos nas
maes de filhos com TEA, como, por exemplo, o estudo realizado por Sanchez e Baptista
(2009), que tinha por objetivo investigar as relagdes entre estresse, suporte social e doenca
mental nessas maes. O estudo foi desenvolvido com dois grupos: o G1 foi constituido por
nove maes de filhos com TEA que frequentavam psicoterapia hd mais de dois anos em
uma institui¢do particular na cidade de Campinas; e o G2 foi constituido por nove maes
assintomadticas cujos filhos frequentavam uma escola da rede privada da mesma cidade.
As maes foram pareadas por idade, nimero de filhos, condicao financeira e escolaridade.

A coleta de dados foi constituida pela ficha de identificacdo, Inventario de Depressao
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Beck (BDI) e Inventario de Avaliacdo Familiar. Como resultado da pesquisa, as maes de
filhos com TEA, em relacdo as dificuldades no cumprimento da fun¢do materna,
relataram que vivenciavam muitas dificuldades em relagcdo a sexualidade do filho autista,
as atividades de vida didria, a falta de limites do filho, as crises, aos hordrios rigidos e
principalmente as expectativas voltadas para o futuro desses jovens. Quanto aos
estressores, ambos 0s grupos apontaram problemas, sendo eles relacionados a trabalho,
financas, sadde, luto, familia e relacionamentos. No G1, as maes apresentaram eventos
frequentes de mudancas de hdbitos pessoais, dividas e perdas financeiras. A pesquisa
também apontou que as maes que tinham acompanhamento psicoterapéutico possuiam
um funcionamento familiar mais sauddvel, comprovando que apoio e atendimento a
familia sdo indicativos positivos de equilibrio e adaptacdo de familias com criangas
cronicamente doentes. As maes de criancas com TEA apresentaram indices medianos nas
relagcdes familiares, resultado esse relacionado ao momento que estavam vivendo, de
maior organizagdo familiar e atendimento psicoldgico, o que as auxiliava na organizacao

psiquica, podendo tomar decisdes de maneira mais segura.

Schmidt e Bosa (2004) também pesquisaram o estresse e a autoeficicia em maes
de filhos com TEA. A pesquisa foi realizada no Rio Grande do Sul, tendo o objetivo de
investigar as possiveis relaces entre expectativas de autoeficicia e estresse em maes de
criancas com TEA, e também explorar qualitativamente a visdo materna acerca do suporte
social recebido, ou seja, dificuldades para lidar com o filho, estratégias de coping, crengas
sobre o filho e a relacdo estabelecida entre os membros da familia. Para coletar os dados,
foram acessadas 30 maes com filhos com TEA, com idades entre 30 e 56 anos. As criancas
tinham de 12 a 30 anos. Essas maes foram recrutadas em clinicas e escolas de educacio
especial de Porto Alegre e Regido Metropolitana. Para obter os dados para a pesquisa,

foram utilizados alguns instrumentos: ficha sociodemogréfica, Breve Entrevista de
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Neuropsiquiatria, Inventdrio de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp, Escala de
Autoeficicia e Roteiro de Entrevista sobre Impacto do TEA na Familia. Como resultado
desse estudo, foi observado que a presenca de um filho com TEA ndo € representada
como um estressor, mas o que contribui para o estresse materno € a sobrecarga de
responsabilidade, isolamento social e as mudancas na vida profissional dessa mae, que
muitas vezes abdica de sua carreira profissional. Os autores ainda relataram que o impacto
do preconceito por ter um filho com TEA frente a comunidade soma-se ao estressores. A
hipdtese inicial do estudo, de que possivelmente haveria correlagdo negativa em relacdo
ao estresse e a autoeficécia, ndo foi confirmada, porém os autores indicaram a necessidade
de ampliar o estudo e referiram ainda que existe uma adaptacdo das maes a enfermidade
cronica, porém se faz necessdrio apoio as familias e principalmente as maes, rede de

apoio, qualidade oferecida pelo sistema de saide e qualidade nas relagdes familiares.

As intervencoes oferecidas aos familiares de criancas autistas

Entre as intervencoes identificadas nesta revisdao, o estudo de Feinberg et al.
(2014), realizado nos Estados Unidos, com 122 mades de uma instituicio que atende
criangas autistas, investigou o funcionamento de uma breve intervencdo cognitivo-
comportamental e educacional. Também avaliou o estresse dos pais € os sintomas
depressivos maternos no periodo de pds-diagndstico de uma crianga com TEA. O
programa PSE (Problem-Solving Education) € uma intervencdo comportamental que visa
auxiliar as maes na resolu¢do dos problemas cotidianos. Para treinar os pais, foi entregue
material didatico com informacdes referentes a seis sessdes realizadas on-line. Os pais
receberam treinamento para lidar com as situagdes adversas dos seus filhos com TEA.

Inicialmente, os participantes responderam a testagens que mensuravam a condi¢do
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psiquica das maes, sendo observados indices significativos de estresse. Apds trés meses,
foi realizado acompanhamento desses resultados com um reteste. Essa pesquisa
encontrou resultados positivos de melhora no comportamento das maes em relacao aos
aspectos depressivos observados na testagem. O PSE como intervenc¢do foi analisado e
sua avaliacdo foi positiva, dando suporte aos pais no momento de desorganizagdes com

o recebimento do diagnéstico do filho com TEA.

Bosa (2006) também analisou intervencdes psicoeducacionais e relatou a
existéncia de uma gama de servigos oferecidos para atendimento individual ou na
perspectiva de trabalhar com a familia. A autora, porém, relembrou que a falta de
experiéncia dos profissionais no trabalho com a crianga com TEA e sua familia acaba por
dificultar o processo. Ela ressaltou, também, que € necessdrio fazer um planejamento de
tratamento para cada crianca, observando sua etapa de vida, o grau de seu
comprometimento, e avaliando suas habilidades e dificuldades. Ou seja, criangas
pequenas exigem um olhar para a fala, as interagdes sociais, a educacdo especial e o
suporte familiar; com adolescentes, os olhares devem estar voltados para as relacdes

sociais, a terapia ocupacional e a sexualidade.

Bosa (2006) citou cita, ainda, as técnicas ou recursos utilizados para dar conta
das dificuldades da criangca com TEA: na drea da comunicagdo, o PECS (Picture
Exchange Communication System), sistema baseado em figuras que pode auxiliar na
comunicacdo, dependendo da compreensdo da crianca, e o TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children), programa
altamente estruturado que faz uso de diferentes materiais visuais e tem por objetivo
organizar a rotina da crianga, aperfeicoar a linguagem, o aprendizado e auxiliar nos
comportamentos inadequados. Essas técnicas colocam as familias como integrantes do

processo, sendo os pais instrumentalizados para serem coterapeutas de seu filho.
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Mazidi, Riahi e Khajeddin (2015) realizaram um estudo no Irda com o objetivo de
avaliar o efeito da terapia cognitivo-comportamental em maes de criancas com TEA, que
apresentavam sintomas de estresse parental. Participaram do estudo 16 maes. Foram
realizadas sete sessoes de terapia de grupo cognitivo-comportamental, e as participantes
foram avaliadas antes e depois da interven¢do. Durante a realizacdo do processo de
terapia, foi observado pelos pesquisadores que as maes apresentavam um nivel de estresse
significativo e menor nivel de saide mental, sendo hipersensiveis e ansiosas. Elas
relataram nas sessoes de terapia em grupo que seus dias eram de muitas vivéncias de
frustracdo, pessimismo, problemas conjugais € com os outros filhos. Os autores também
constataram que o estresse dos pais pode limitar o retorno positivo dos tratamentos. Como
resultado da intervenc¢do, foi identificada uma melhora significativa na satide mental das
maes, reducao no estresse relacionado com a crianga que apresenta TEA e melhora nas
atitudes dessas maes com a familia em geral. Além disso, a relagdo que existiu no grupo
teve efeito normalizador sobre os problemas dessas maes, facilitando seu processo de

enfretamento e ajustamento.

Sanches (2004), citado por Kortmann e Jou (2013), investigou o funcionamento
familiar e a avaliagdo dos sintomas de maes de criancas autistas atendidas em
psicoterapia, comparando com mades de criangas autistas sem atendimento
psicoterapéutico. A pesquisa avaliou a sintomatologia depressiva, suporte familiar para
solucdo de problemas, comunicacdo, papéis e funcdes, receptividade afetiva,
envolvimento afetivo, controle comportamental e funcionamento geral da familia. Foi
identificado que no grupo sem atendimento psicoldgico, nos eventos estressantes, a
familia era menos organizada e nao havia habilidades para solucionar os problemas. Em
contrapartida, no grupo em atendimento psicoterapéutico, a autora afirmou que as maes

conseguiram obter um funcionamento mais organizado, mostraram maior adaptacdo nos
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cuidados com seus filhos e desenvolveram, ao longo do tempo, estratégias de controle
pertinentes ao cuidado dessas criancas e com toda rede social, apresentando menos

estresse do que as mdes que ndo contaram com apoio psicoterapico.

Ekas, Pruitt e Willis (2016) desenvolveram um estudo utilizando um método de
verificacdo didria com 83 maes de criancas diagnosticadas com TEA entre 3 e 13 anos de
idade, tendo o objetivo de compreender a satide mental materna, caracteristicas da criancga
com TEA e a qualidade de vida familiar. As intervengdes estavam relacionadas a
avaliagdes globais de sintomas depressivos maternos. As maes anotavam em didrios, de
forma consecutiva, por 14 dias, aspectos positivos e negativos, além de atitudes parentais,
0 humor da familia e as atitudes que promoviam o bem-estar de todos. Foram analisadas
todas as reacdes fazendo uso da teoria Belsky. Segundo os autores, hd trés fatores
principais que influenciaram a qualidade da parentalidade: (1) fatores individuais
relacionados com a mae em questdo, (2) fatores associados com a crianga, e (3) a relacdo
de pai e filho em um contexto mais amplo. Os autores afirmaram que o funcionamento
psicoldgico (por exemplo, sintomas depressivos) € um dos preditores mais salientes da
parentalidade, e que a pesquisa em questdo tinha por objetivo auxiliar as familias a
pensarem no seu cotidiano, construindo um espago de resiliéncia, buscando compreender
uma forma de melhorar a qualidade de vida, ampliando as relacdes da familia que vive

com uma crianca com TEA.

Consideracoes Finais

Constata-se que a presenca de uma criancga autista em uma familia implica um
significativo impacto. Esse impacto pode ser maior para as maes, dependendo da

organizagdo e da dindmica dessas familias. Partindo dessas premissas, considerou-se
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relevante focalizar as dificuldades das familias e das maes que tém um filho ou filha com
diagnoéstico de TEA. Entender o sofrimento dessas familias e dessas maes € um passo

importante para a construcdo de estratégias terapéuticas voltadas a propria familia, a

prépria mae e ao seu filho.

Algumas hipdteses podem ser levantadas para justificar a falta de estudos que
tenham o foco no tratamento da mae de criancas com TEA. Uma delas € a falta de tempo
dessas maes para buscar um espaco psicoterapéutico, assim como a dificuldade nos
recursos financeiros, citada por quase todas as pesquisas, pois a crianca com TEA
frequenta, em sua maioria, uma quantidade significativa de terapias, entre quatro a sete
tratamentos, segundo os estudos consultados, nem todos oferecidos gratuitamente. Dessa

forma, o tratamento psicoterapéutico da mae acaba nao sendo priorizado.

Também é necessaria a construcao de espacos na rede de satde publica, em grupos
terapéuticos ou psicoterapia individualizada, para auxiliar essas maes, pois, como alguns
estudos relataram, o bem-estar psicologico e fisico das maes é fundamental para o
desenvolvimento e evolugao no tratamento da criangca com TEA, assim como para o bem-
estar da organizagao familiar, j4 que a mae € a principal cuidadora ndo sé da crianca com

TEA, mas da familia como um todo.
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Secio 2 — Estudo 2

Ansiedade, Depressao e Estresse em Maes de Criancas Diagnosticadas com

Transtorno do Espectro Autista: Estudo de Casos Multiplos

Resumo

Este estudo teve como objetivo analisar o impacto nas maes do diagndstico de TEA em
um filho, analisando especificamente aspectos de ansiedade, depressdo e estresse nestas
maes. A pesquisa utilizou abordagem qualitativa, com base no procedimento de Estudos
de Casos Muiltiplos. Participaram do estudo quatro maes com filhos com TEA, entre 3 a
6 anos, escolhidas por conveniéncia em uma instituicdo do interior do estado do Rio
Grande do Sul. Foi realizada uma entrevista semiestruturada e aplicacdo de questiondrios
para analisar o funcionamento psicolégico destas maes. O estudo identificou o impacto
vivido pelas maes e a familia com o diagndstico de TEA, a mudancga significativa na
rotina e as transformagdes na vida pessoal destas maes, vinculadas a aspectos financeiros,

relagdes sociais, suporte familiar e desejos para o futuro.

Palavras —chaves: Transtorno do Espectro Autista; Maes; Ansiedade; Depressao;

Estresse; Estudo de Casos.
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Ancxiety, Depression and Stress in Mothers of Children Diagnosed with

Autistic Spectrum Disorder: Multiple Case Studies

Abstract

This study aimed to analyze the impact on mothers of the diagnosis of ASD in a child,
specifically analyzing aspects of anxiety, depression and stress in these mothers. The
research used a qualitative approach, based on the Multiple Case Studies procedure. Four
mothers with children with ASD, aged 3 to 6 years, chosen for convenience in an
institution in the state of Rio Grande do Sul, Brazil, participated in the study. A semi-
structured interview and questionnaires were applied to analyze the psychological
functioning of these mothers. The study identified the impact of mothers and their
families on the diagnosis of ASD, the significant change in the routine and the changes
in the personal life of these mothers, linked to financial aspects, social relationships,
family support and desires for the future.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Mothers; Anxiety; Depression; Stress; Case

Study
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Ansiedade, Depressao e Estresse em Maes de Criancas Diagnosticadas com

Transtorno do Espectro Autista: Estudo de Casos Multiplos

Introducao

No Brasil, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) vem sendo considerado como
deficiéncia, além de sindrome clinica, desde 2012 (Junior, 2012). De acordo com o DSM-
5 (APA, 2014), o TEA relaciona-se a uma condi¢do neurodesenvolvimental multifatorial.
O diagnéstico € baseado na andlise de aspectos motores relacionados a presenca de
comportamentos repetitivos, como balanceio de corpo € movimentos estereotipados e
também ao comprometimento sociocomunicativo. A ecolalia estd relacionada a repeti¢ao
de frases sem contexto ou significado e até mesmo a auséncia da fala nos casos mais
graves (Associacdo de Amigos do Autista [AMA], 2014; Barros, Senra & Zauza 2015;
Favero & Santos, 2005; Ferraz, Menegazzo, Motta & Zanatta 2014; Minatel &
Matsurakura, 2014). Porém, nos casos mais leves, pode-se encontrar habilidades
significativas voltadas as dreas das ciéncias exatas e outras atividades em que a logica é
fundamental, mas a dificuldade na relagdo com o outro permanece.

Atualmente, o autismo € compreendido como um transtorno do desenvolvimento
com grande variedade de etiologias e acompanhado de comprometimentos significativos
(Marchezan & Riesgo, 2015). O autismo é um quadro neuroldgico, cerca de 90 a 95%
dos casos ndo possuem uma tnica origem, mas fatores genéticos e ambientais (como a
idade paterna) mostram-se associados a etiologia deste transtorno (Coutinho & Bosso,
2015). Christensen et al. (2016) estimaram uma prevaléncia de 14,6 por 1000 (uma em
cada 68) criangas de oito anos com TEA em 2012 em 11 estados dos Estados Unidos. No

Brasil, em 2010, estimava-se 500 mil pessoas com autismo (Gomes et. al., 2015).
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A gravidade desse espectro pode constituir estressores em potencial para os
familiares, em funcdo do diagndstico recebido e dos cuidados exigidos para com estas
criangas (Schmidt & Bosa, 2007). Desta forma, a aten¢do para a familia € primordial, pois
€ ela quem enfrenta e acolhe os primeiros sintomas da crianga.

Um comportamento habitual dos pais de criancas com TEA € o de perambularem
por vérios consultérios antes de chegarem a aceitacdo e criarem um vinculo com um
profissional que possa oferecer adesdo e constancia ao tratamento. Viver a deficiéncia no
contexto familiar é viver rupturas, tanto na familia quanto nas relacdes sociais. Essas
rupturas dificultam a manuten¢do dessas relacdes, dos vinculos de amizade e atividades
cotidianas que sdo importantes para a vida familiar, causando angustia (Kortmann & Jou,
2013).

O TEA atravessa o cotidiano familiar, j& que a infincia da crianga com este
diagndstico é permeada pela aceitacdo deste novo filho, a percepc¢do do atraso na fala e
dos comportamentos incomuns (Minatel & Matsukura, 2014). O comportamento rotineiro
da crianca muitas vezes impossibilita que esses pais tenham autonomia e impacta
negativamente na qualidade de vida.

Pais com filhos autistas apresentam niveis elevados de dificuldades psicoldgicas
quando comparados aos pais de criancas com defici€éncia mental grave (Marques & Dixe,
2011). Desta forma, € importante refletir acerca das impossibilidades destes pais, do
quanto ¢é fatigante o seu cotidiano, sendo necessario pensar nos riscos em nivel de sua
saude mental e na necessidade de um olhar acolhedor e ao mesmo tempo buscando o
tratamento psicoterapéutico para auxilid-los.

Ressaltando a perspectiva do sofrimento dos pais diante deste diagndstico, muitos
estudos relatam o processo de luto e a tristeza no momento da confirmagdo do autismo

(Favero & Santos, 2005; Gomes et al., 2015; Kortmann & Jou, 2013; Schmidt & Bosa,
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2003; Smeha & Cezar, 2011, Serra, 2010). Especificamente para a mae, segundo Smeha
e Cezar (2011), inimeros sentimentos estdo envolvidos, muitas vezes contraditorios e
ambivalentes. Em alguns momentos, a mde pode experimentar alivio por ter sido definido
e efetivado o diagndstico; também sdo comuns sentimentos de fragilidade, ansiedade,
desilusdo, preocupacdo, culpa e inconformismo.

A sobrecarga emocional atinge toda a familia, mas constata-se uma maior tensao
fisica e psicolégica nas maes, segundo revisao sistematica da literatura cientifica sobre os
desafios encontrados pela familia na convivéncia e no cuidado de criancas com o
diagnéstico de TEA no Brasil (Gomes et al., 2015). Neste estudo, foram elencadas seis
categorias de estresse; uma destas categorias foi a postergagdo diagndstica, que se refere
as peregrinacdes nos hospitais, consultas médicas e varios profissionais em busca de uma
explicacdo para os sintomas; encontraram que a postergacdo diagndstica € fonte de
estresse, induzindo sentimentos de impoténcia e desesperanca nos pais. Como segunda
fonte de andlise, foi verificada a dificuldade de lidar com o diagndstico e seus sintomas.
Neste quesito foi observada a ideia de desvalia dos pais frente a criancas autistas, pois 0s
comportamentos inadequados, a comunicagdo insuficiente em alguns casos e o déficit
cognitivo causam um sentimento de impoténcia nos pais, promovendo o estresse familiar.

Como terceiro fator de estresse desta revisdo sistematica, foram observados a
escassez de servicos de satude e apoio social, contribuindo para a diminuicao da qualidade
de vida dos cuidadores e da familia no geral (Gomes et al., 2015). Os mesmos autores
ainda relatam a escassez de atividades de lazer e educativas como quarto item de
sobrecarga emocional. A situacdo financeira também foi elencada, vislumbrando as novas
remodelacdes financeiras como pagamento das vdrias terapias (fonoaudiologia,
fisioterapia, psicoterapia, entre outros). Nesse estudo também foi observado que a

diminui¢do na renda, em mais ou menos 35%, ocorre em funcao da necessidade de estar
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presente em alguns momentos nos tratamentos. O ultimo indicador de estresse familiar
identificado nesta revisdo sistematica € a preocupacdo que a familia tem com o futuro da
crianca com TEA. A reorganizacdo familiar diante do quadro patoldgico comeca quando
o diagnéstico e o plano terapéutico sdo estabelecidos. Desta forma, as familias se sentem
reconfortadas e o que antes era desconhecido agora ganha maior entendimento, dando
espaco para possiveis planos com relagdo ao futuro, podendo, aos poucos, melhorar a
qualidade de vida familiar (Gomes et al., 2015).

Dentre os diversos sofrimentos enfrentados por maes de criangas autistas, Kousha,
Attar e Shoar (2016) salientam os altos indices de ansiedade e depressdo enfrentados por
maes de criangas com TEA, sendo a depressdo positivamente associada a duragdo do
processo diagndstico. Em pesquisa realizada com 175 maes de criancas com TEA
recentemente diagnosticadas, Reed, Picton, Grainger e Osborne (2016) encontraram que,
embora os niveis de ansiedade e depressao dessas maes sejam menores quando 0 processo
diagndstico do filho € realizado de forma répida, a alta velocidade pode aumentar os seus
niveis de estresse (incluindo estresse parental), tendo consequéncia deletérias para o
desenvolvimento da crianga e talvez ndo compensando os beneficios dos tratamentos
precoces. Assim, percebe-se que a relagdo entre ansiedade, depressao e estresse pode ser
complexa em maes de criangas recentemente diagnosticadas com TEA, sendo necessarios
mais estudos.

Constata-se, assim, que a presen¢a de uma crianca autista numa familia implica
um significativo impacto. Este impacto pode ser maior para as maes, dependendo da
organizacdo e da dinamica dessas familias. Partindo dessas premissas, considerou-se
relevante focalizar a experi€éncia de maes em familias que tém um filho ou filha com
diagnoéstico de TEA. Entender o sofrimento das maes é um passo importante para a

N 7z

constru¢do de estratégias terapéuticas voltadas a prépria mae e ao seu filho, para o



37

estabelecimento de abordagens que favorecam o acesso dessas mulheres ao tratamento e
para o desenvolvimento de intervencdes familiares nessa populagdo. O objetivo deste
estudo foi, portanto, descrever a experiéncia de maes de criancas diagnosticadas com
TEA focalizando mais especificamente os aspectos de ansiedade, depressdo e estresse

associados a esta experié€ncia.

Método
Delineamento
O estudo seguiu uma abordagem qualitativa-exploratéria e adotou o
procedimento de estudo de casos multiplos (Yin, 2010), que permite a investigacdo
sistematica e tdo exaustiva quanto possivel de casos individuais.
Participantes
Participaram do estudo quatro maes de criangas diagnosticadas com TEA de
gravidade moderada ou alta, entre trés e seis anos de idade. Considerando que o
diagndstico de TEA é em geral realizado por volta dos dois anos de idade (Marques &
Dixe, 2011; Sanini, Brum & Bosa, 2010; Barros, Senra & Zauza 2015; Zanatta,
Menegazzo, Guimaraes, Ferraz & Motta, 2014), objetivou-se selecionar para este estudo
maes que ja tenham obtido o diagndstico hd um tempo suficiente para se observar o
impacto do mesmo nas relagdes familiares. Também, optou-se por entrevistar maes que
ainda estejam vivendo sob o impacto do diagnéstico, homogeneizando o grupo de
participantes. A escolha das maes foi feita por conveniéncia. As participantes foram
acessadas em uma associagdo que atende autistas na regido Norte do Rio Grande do Sul.
Instrumentos
- Entrevista semiestruturada: desenvolvida pela pesquisadora (as questdes

norteadoras estdo apresentadas no (Apéndice A) com o objetivo de investigar a histéria
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do filho, a identificacdo dos sintomas, a busca pelo diagndstico, a rede de apoio da mae,
o funcionamento familiar, a rotina de cuidados e os sentimentos destas maes,
especificamente ansiedade, depressao e estresse.

- Questiondrio sociodemografico: desenvolvido pela pesquisadora com objetivo
de obter informagdes sociais e demograficas adicionais a entrevista com o intuito de
descrever as participantes (Apéndice B).

- Inventdrio de Ansiedade de Beck — Beck Anxiety Inventory (BAI, Beck & Steer,
1993): trata-se de uma escala de auto relato que mede a intensidade dos sintomas de
ansiedade. Foi validado no Brasil por Cunha (2001). E composto por uma lista de 21
sintomas comuns de ansiedade, pontuados em uma escala Likert em ordem crescente do
nivel de ansiedade. A interpretacdo dos resultados dé-se da seguinte forma: 0-10 pontos,
sintomas minimos ou auséncia de ansiedade; 11-19, leve; 20-30, moderado; e 31-63,
grave (Apéndice C).

- Inventério de Depressao de Beck, Segunda Edi¢do — Beck Depression Inventory
1I (BDI-II, Beck, Steer, & Brown, 1996): consiste em uma escala de auto relato de 21
itens que mede a intensidade dos sintomas depressivos. Foi validado para o Brasil por
Gorestein, Wang, Argimon e Werlang (2011). Em termos de fidedignidade, encontrou-se
um nivel satisfatorio de consisténcia interna (Coeficiente de Cronbach=0,86) e seu padrao
de resposta € estavel no tempo (r=0,87; p<0,001) (Paranhos, Argemon, & Werlang,
2010). O escore final pode variar de 0 a 63. A interpretacdo dos resultados da-se da
seguinte forma: 0-13 pontos: sintomas minimos ou auséncia de depressao; 14-19: leve;
20-28: moderado; e 29-63: grave. No presente estudo, utilizou-se o critério de indicador
em nivel clinico as pontuacdes maiores que 15, indicativa de disforia, e maiores que 20,
indicativa de depressao, conforme realizado por Rodrigues e Nogueira (2016) em estudo

utilizando o BDI-II (Apéndice D).
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- Escala de Estresse Percebido - Perceived Stress Scale (PSS-10, Cohen, Karmack
& Mermelsteinm, 1983): objetiva medir o grau no qual os individuos percebem as
situagdes como estressantes através de 10 itens designados para verificar o quanto
imprevisivel, incontroldvel e sobrecarregada os respondentes avaliam suas vidas. A
tradug¢do e validagdo para a populacdo brasileira mostrou boa confiabilidade para os
indices de consisténcia interna e os de estabilidade teste-reteste € demonstrou evidéncia
aceitdvel para validade de construto (Reis, Hino & Aifiez, 2010). As pontuagdes variam
de 0 a 40, sendo que escores mais altos indicam maior grau de estresse. Os autores
originais do instrumento recomendam ndo enquadrar os escores em categorias; esta
recomendacao é endossada por pesquisadores brasileiros que estudaram a escala (Luft et
al. 2007) (Apéndice E).

- Escala de Estresse Parental — Parental Stress Scale (Berry & Jones, 1995): trata-
se de um instrumento que visa a medir o nivel de estresse que 0s pais experimentam como
resultado de ter filhos. Enfoca especificamente o estresse gerado pelo papel parental, em
oposi¢cdo aos instrumentos que ndo separam o estresse parental do estresse que pode
resultar de outros papéis e situagdes, como dificuldades no casamento e dificuldades
financeiras. O instrumento consiste de 18 itens que descrevem a relacdo pai-filho e os
sentimentos dos pais considerando essa relagdo. Os escores na escala podem alcancar de
18 a 90 pontos. Escores mais altos indicam maior estresse. Em uma amostra de 192 pais
de criancas e adolescentes no sul do Brasil, a versdo brasileira da escala teve média de
38,79 pontos (DP=9,88) e um nivel satisfatério de consisténcia interna (Coeficiente de
Cronbach=0,82) (Ramires & Falcke, no prelo). Considerando que a amostra de maes de
criancas com TEA tem caracteristicas sociodemograficas e culturais semelhantes as
destes 192 pais, interpretou-se como estresse parental elevado as pontuagdes a0 menos

um desvio padrdo superior a média referida (Apéndice F).
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Procedimentos de Coleta e Analise dos Dados
As maes foram convidadas a participar da pesquisa e, em caso de aceite, foram
agendadas as entrevistas e a aplicacdo dos questiondrios. As entrevistas foram gravadas
e posteriormente transcritas. A seguir, com base na estratégia analitica proposta por Yin
(2010), foram percorridas as seguintes etapas: 1° Passo) descricdo abrangente de cada
caso, organizada de forma cronolégica e temdtica, destacando os aspectos que se
salientam na experiéncia das maes entrevistadas; 2° Passo) constru¢do da explanacao; 3°
Passo) sintese de casos cruzados, confrontando os resultados da analise de cada caso,
identificando convergéncias e divergéncias sobre as experi€éncias das maes de criancas
com TEA.
Procedimentos Eticos
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Unisinos (16/032),
o documento de aprovacdo encontra-se em anexo (Apéndice G). As maes foram
convidadas a participar da pesquisa e assinaram Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice H). Estava previsto o encaminhamento para servigcos
especializados das maes que manifestassem desconforto emocional ou problemas que
requeressem atendimento médico, psicoldgico ou psiquidtrico em decorréncia da

entrevista.

Resultados

Caso 1

M1 tem 33 anos, € técnica em enfermagem, casada com um agricultor hd mais de
dez anos, com renda familiar mensal de cerca de 6 salarios minimos. Mora com sua filha,
Alice (atualmente com trés anos e cinco meses), € seu marido. Alice foi diagnosticada

com TEA com dois anos e nove meses de idade. Refere contar com suporte da sogra para
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cuidar da filha enquanto trabalha. Descreve uma boa relagdo conjugal com o marido; ele
trabalha muito, acorda cedo em fungdo da profissdo e ndo se ocupa dos cuidados com a
menina.

A gravidez foi planejada e desejada, M1 parou de fumar para, depois, suspender
o anticoncepcional. Engravidou dois meses depois, o que a deixou muito feliz. Descreve
a gravidez como “tranquila”, trabalhou durante todo o periodo. O tnico desconforto fisico
foi azia. Sofreu um acidente leve de carro aos trés meses de gestacdo, o que a deixou
muito assustada e preocupada com o bebé, com medo de perde-lo; exames subsequentes
indicaram que o bebé passava bem. Queria muito que o bebé fosse menina.

Relata que as duas primeiras semanas de Alice foram muito dificeis, pois a menina
chorava muito, ndo dormia de dia (dormia bem a noite) e tinha célicas. M1 chorava junto,
refere que sofreu de depressdo pds-parto; sua mae e sua sogra passaram o primeiro més
ajudando nos cuidados com Alice. Angustiada com os choros da filha, buscou padre,
benzedeira e trés pediatras; os choros cessaram ao final da segunda semana e Alice passou
a ser um bebé tranquilo. Neste periodo, M1 passou a dormir com sua mae e sua filha na
cama do casal, o marido mudou-se para o quarto de visitas. M1 acreditava que apenas ela
era capaz de cuidar da filha, “ndo deixava ninguém encostar nela, nem o meu marido, ele
sofreu por eu ndo ter dado este espaco de pai para ele”. Alice vinha se desenvolvendo
bem: comia bem, caminhou com um ano e 15 dias. Quando a filha tinha um ano e um
més, M1 comecou a perceber dificuldades: Alice nao interagia como as outras criancas,
ndo atendia quando chamavam por ela. A avé acreditava que Alice pudesse ser surda,
mas exames médicos descartaram esta hipétese. Alice olhava para baixo, ndo olhava nos
olhos, era demasiadamente apegada a mae e murmurava “hum hum hum hum” o dia todo.
A mae relata que, por esta época (um ano e um més), a filha falava “Papa”, “Mama”,

“Aba” (dgua), o que estd documentado em filmagens que guarda até hoje; a menina
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perdeu esta fala em seguida. Levou a filha no seu pediatra habitual, o qual dizia que a
menina estava se desenvolvendo bem. Procurou mais dois pediatras e ouviu a mesma
resposta. Perguntava aos médicos se a filha era autista, se seria necessdrio encaminhé-la
para tratamento, mas os pediatras negavam, diziam ser necessario esperar até os trés anos
para ver como a menina se desenvolveria. “Eu queria matar ele (o pediatra)! (...)‘Ndo
precisa, tu estds vendo coisas’; eu era a surtada da familia de todos os lados. Eu ouvia
do pediatra, do meu marido, da minha familia: ‘a Alice é normal, ela caminha, ela ndo
fala, mas tem criangas que ndo falam até os cinco, seis anos’. Foi muito dificil, acho que
foi a parte mais dificil.”. Decidiu marcar por conta propria consulta com uma
fonoaudidloga e também pediu para a irma conseguir indicacao de um neurologista. J4 na
primeira entrevista, o neuropediatra disse que parecia ser mesmo algum grau de autismo,
pediu exames e confirmou o diagndstico.

“Eu fiquei muito braba, chorei e gritei; acho até que o antidepressivo me ajudou,
porque eu tomo antidepressivo hd muito tempo;, fiquei braba e ndo descontei em ninguém.
Dizia para o meu marido: ‘Ninguém tem culpa, mas deixa eu brigar’.”. Como ela mesma
descreve, de maluca passou a cientista: comprou livros e comecou a se instruir € instruir
a sua familia sobre o diagnéstico. “Eu brigava comigo mesma. Me perguntava (sic) o que
aconteceu. Ai eu comecei a vasculhar a gestacdo, comecei a vasculhar a familia, eu
queria achar um porqué. Ai eu comecei a pesquisar; gente, era tanta coisa! Diz que pode
ser isso, diz que pode ser tal coisa; na verdade ninguém sabe.”. A familia aceitou o
diagnéstico, embora ainda fagcam muitas comparagdes de Alice com o primo e tenham a
expectativa que seus desenvolvimentos sejam iguais. “Eles aceitam, mas é um aceite
preconceituoso”, refere M1, explicando que a familia acredita que ela exagera nos
cuidados e nos tratamentos com Alice. Conta que buscou ajuda espirita: “Eu fui em vdrios

centros espiritas, eu fui em microfisioterapeuta que trabalha com desbloqueio, eu fui em
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padre com florais, eu e a Alice fazemos tratamento com florais. (...) Toda semana eu tinha
alguma coisa”. Procurou respostas para entender a sua situacdo e a que mais gostou veio
do centro espirita. Em um sonho, recebeu esta amiga de vidas passadas que estava
perguntando se M1 a aceitaria nesta vida como filha. Era uma grande amiga de vidas
passadas que cometeu muitos erros e estava vindo para esta vida para se recuperar. Como
M1 nunca a havia abandonado e sempre a ajudava a se reerguer, aceitou-a como filha
mesmo sabendo que ela viria com dificuldades. “Achei bem legal essa resposta, ‘tu jd fez
(sic) isso em outras vidas e tu vai fazer nessa também e vai dar super certo; ela vai ser
tua companheira sempre e na proxima vida ela vai ser tua companheira de novo”.”.

Alice j4 estava na escolinha quando foi diagnosticada com TEA, as professoras
falaram que ja haviam percebido dificuldades e desconfiado de algum grau de autismo.
M1 e Alice gostam muito da escolinha e das professoras, M1 sente-se tranquila com o
carinho que Alice tem pela monitora e vice-versa. Alice € o primeiro caso diagnosticado
com autismo na cidade em que moram, segundo a mae; as professoras interessaram-se
muito em aprender sobre o diagndstico. Atualmente, Alice faz tratamento
fonoaudioldgico e pedagdgico, ambos duas vezes por semana; uma vez por semana
frequenta uma instituicdo para criangas autistas na cidade vizinha. Os sdbados e domingos
sdo para brincar — M1 usava os sdbados e domingos para estimular a filha, mas Alice
comecgou a ficar braba e o microfisioterapeuta a alertou que Alice estava cansada, que ela
precisava descansar e brincar nos finais de semanas; “ele me disse tu és mde, ndo
professora”’. Recuperou o “Mamd” e “Papd” e passou a olhar nos olhos das pessoas.
Aceita melhor os limites colocados pela mae.

Diz que a vida ficou mais corrida apds o diagndstico. Tem menos tempo para si €
nido pode contar com a ajuda do marido, pois este passa muito tempo fora de casa

trabalhando. Sua prépria mae e a sogra a auxiliam na rotina com a filha. A relacdo
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conjugal passou por um periodo dificil em seguida do diagndstico, pois M1 cobrava que
o marido passasse todo o tempo que estava com a filha estimulando-a, ndo podia relaxar.
Ela e o marido ndo contam com a ajuda de nenhum tratamento para eles no momento,
embora a neuropediatra ja tenha sugerido acompanhamento psicolégico para a mae. “Por
enquanto eu estou bem”, diz M1. Tem momentos de decepg¢ao, oscila entre a felicidade
(diante de pequenas conquistas) e a tristeza (quando percebe as dificuldades da filha).
Nestes momentos de tristeza e frustracdo, desabafa com o marido ou com uma amiga,
ambos a ouvem com paciéncia e “em 10 minutos eu estou bem”.

Incentiva a independéncia e autonomia da filha. Tem medo de morrer, pois
acredita que apenas ela propria € capaz de cuidar adequadamente da filha. Acha “bom”
ter uma filha com dificuldades, “eu ndo me vejo hoje com uma crianga tipica (...) Poderia
ser muito pior, eu poderia ndo ter conseguido engravidar, poderia ndo ter, ela poderia
ter nascido com uma deficiéncia neurologica”. Fica feliz de criar a filha, vibra com cada
sorriso. Diz que cresceu muito espiritualmente com a filha, que se tornou uma pessoa
melhor, menos egoista, mais humana, “mais coracdo”. Relata estar tendo que lidar com
suas expectativas, porque mesmo que soubesse que o progresso da filha seria lento, tinha
esperanca que a menina melhoraria mais com todos os tratamentos. Preocupa-se em
garantir financeiramente o futuro da filha, deixando terras em seu nome. Ela e o marido
pretendem incentivar a filha a fazer faculdade, mas respeitam que a escolha seja dela e
desejam que ela seja feliz. “Quando ela for grande e quiser fazer faculdade ld em Sdo
Paulo, a gente vai vender tudo e vai com ela.”. Tem a expectativa que a filha seja médica
ou professora.

Com relacdo aos conselhos para outras maes com filhos autistas, M1 comenta a

importancia de observar, comparar com as outras criancas tipicas e buscar ajuda, pois,
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“sozinhas as mdes ndo conseguem nada e so surtam as criang¢as”. Diz que o mais
importante € dar muito amor.

Em relacdo ao Inventdrio Beck para Depressao (BDI-II), M1 apresentou escore
total de 3, correspondente a faixa minima (0 - 13). Na Escala de Ansiedade de Beck (BAI),
seu escore total foi 6, considerado minimo (0-10). Quanto as medidas de estresse, na
Escala de Estresse Percebido (PSS-10), a pontuacao foi 11; na Escala de Estresse Parental,

M1 teve como escore total 31, uma medida préxima a média.

Caso 2

M2 tem 48 anos, € professora estadual, separada ha trés anos, com renda familiar
mensal de cerca de 4 saldrios minimos e meio. Mora com seu filho Gustavo de 6 anos
(que recebeu o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista aos 3 anos de idade) e
Fernando, de 15 anos. Com relagdo ao Fernando, M2 afirma: “ele assume muito o
Gustavo. Ndo é o papel de pai, mas ele assume muito, coisa que o pai ndo faz”. M2 foi
casada por 20 anos, seu ex-marido era resistente, ndo queria aceitar e perceber as
dificuldades de Gustavo. Nesse momento de busca por informagdes do que estava
acontecendo com seu filho, o casamento estava passando por uma crise grave e chegou
ao final. Em relacdo a sua rede de suporte com Gustavo, ela nomeia sua mae com 80
anos. “(...) ela me ajuda muito, ela é liicida, mas quem tinha condi¢cées ndo me acolheu.
Eu sofri muito por causa disso”.

M2 casou gravida aos 23 anos e perdeu o seu primeiro filho aos trés meses de
casada, “Af acho que inconscientemente eu sabia que isso foi um problema bem sério
para mim este aborto espontdneo, porque eu modifiquei toda minha vida em funcdo de
uma gravidez que acabou ndo se concretizando”. Depois de 10 anos, engravidou e seu

casamento, na época, ja passava por crises que eram ‘“‘escamoteadas”. Porém, M2 nao
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queria deixar seu filho Fernando sozinho. Compreendia junto com o seu marido que mais
um filho era importante. Por meio de uma promessa de mudang¢a de comportamento por
parte do ex-marido, M2 acreditou que nesse momento o segundo filho poderia ser
planejado. Engravidou e depois de saber que estava gravida, seu ex-marido mudou-se
para outro quarto e a partir dai nunca mais se relacionaram. “A7 o casamento praticamente
terminou, ele montou o quarto para ele e dizia que ndo se relacionava com mulher
gravida, ndo transava com mulher grdavida e tal e tal. E o casamento realmente
terminou”. M2 desabafa: “Eu tinha a consciéncia de que esse filho ndo salvaria o
casamento. Claro que tudo isso com ajuda de psiquiatra e psicologo”. A gestacdo foi
“tranquila” e o nascimento de Gustavo foi por parto cesdreo. O bebé nasceu com luxacgdo
congénita de quadril. “(...) era um bebé muito grande e eu tenho uma estrutura éssea
muito pequena. Os pezinhos eram para dentro, o pediatra dizia que ndo era nada, o
ginecologista também, todo mundo dizia que ndo era nada, mas o pai dele insistia que
tinha alguma coisa que ndo tava de acordo. O Dr. (ortopedista) entrou na porta do quarto
na maternidade e disse assim: “Esse guri tem luxagcdo”.

Gustavo ficou até os quatro meses com o Pavlic (um colete que corrige o fémur,
as perninhas tortas, que fica preso no térax e é fixado até o pé; ndo pode ser retirado em
nenhum momento, nem para tomar banho - somente o médico o regula conforme o
crescimento). “Foi muito sofrido para mim, né... Eu me preservei nesse periodo, logo
apos o nascimento”. M2 ndo saia de casa para nao dar explica¢des sobre seu filho e o uso
do Pavlic. Gustavo foi adaptando-se a amamentagdo que ocorreu até os oito meses,
mesmo quando usava o colete. Com relagdo ao sono, dormia bem, alimentava-se bem,
mas apresentava hipersensibilidade com relacdo aos cheiros. Precisava cheirar antes de
comer. Sobre a fala, segundo M2: “Ele... a gente sente que quer falar, que ele... ele fala

uma linguagem que a gente ndo entende, mas a gente sente no olhar dele que quer dizer
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as coisas.” Gustavo estd na fase do balbucio e com relagdo ao controle esfincteriano, tem
uma rotina de horarios, embora ainda use fraldas.

Com relacdo a desconfianga do que estava acontecendo, M2 relata que ao tirar as
fotos de um aninho de Gustavo, percebeu que ele ndo tinha tonicidade. Refere “ele ndo
conseguia, eu tive que botar umas almofadas para ele, era muito molinho (...) fui
insistindo com isso, coloquei na fisioterapia aqudtica com o Fulano, e o Fulano come¢ou
a instigar, me instigar dizendo: vamos procurar alguém...”.

M2 relata que a busca por médicos auxiliou na compreensdo de que Gustavo tinha
hiperfrouxiddo congénita, pois ndo conseguia firmar os pés, por isso fez uso de botas
especiais. “Era pesado aquilo, foi meio torturante”. Com relagdo ao diagndstico, M2
relata que foram feitos muitos exames, dentre eles ressonancia magnética nuclear, que s6

“«

podia ser feita com anestesia. “... anestesia eu até as vezes encaro, tem que pegar um
bom humor, porque era a mesma anestesia que acabou matando o Michael Jackson. O
meu psicoterapeuta me ajudou muito, porque eu queria... na minha cabeca.... era sé um
atraso no desenvolvimento psicomotor por causa da luxacdo”. M2 relata que o
diagndstico comegou a ser identificado com as fisioterapeutas que atendiam o Gustavo.
Elas estavam fazendo um curso em Porto Alegre sobre autismo, levaram a histdria de
Gustavo em formato de estudo de caso e filmagens. “E ai a Dra. (neurologista) disse:
eles teriam que vir consultar, mas hd indicios de que hd autismo, dai que foi a primeira
vez que eu ouvi”. Depois desta indicacdo, M2 comenta que iniciou o processo de
convencimento e aceitacdo. Sentia-se cobrada pelo pai de Gustavo, que ndo aceitava o
diagnéstico. Levaram-no a neurologista, que indicou uma geneticista, a qual descartou a

Sindrome de Williams, assim como de X-Fragil. Também buscaram mais dois outros

neuropediatras.
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Com relagdo as suas preocupacgdes, M2 referiu: “Eu me sinto bem resolvida,
porque eu teria pirado sabe? Bah tem autismo e tem sindrome de Williams. Hum... ndo é
preconceito, mas um retardado total, né”? “Eu ndo via meu filho como um retardado
total”. M2 relata que, depois do diagndstico, “eu fui lutando para chegar no que eu tenho
hoje, que sdo todos esses atendimentos que eu considero um mais importante que o
outro.”

Com relagdo a familia, M2 afirma que foi mais dificil para eles do que para ela,
pois M2 foi buscando informacdes: “a minha outra irmd estava cursando veterindria, me
dizia assim: se até cachorro aprende, por que o Gustavo ndo vai aprender? Eu tinha
vontade de socar ela na parede. Porque ndo sabe o que é o autismo, pra ela fazer uma
comparagdo desta. Entdo pros outros é mais complicado.”

M2 relatou que junto ao diagndstico veio a separacdo que foi muito sofrida,
desgastante para M2 e seus filhos e ainda teve a mudanca financeira, pois o pai parou de
pagar as terapias de Gustavo. “Intenso para ser absorvido e trabalhado por mim, junto
com um filho adolescente...”. Mas afirma: “Pra mim ele é tudo de bom. Ele me salvou
(chora). Ele me salvou de um caos,” referindo-se a Gustavo.

Apd6s o diagnéstico, Gustavo continuou frequentando a APAE, fisioterapia
aquadtica, e iniciou atendimento em uma institui¢do especializada em autistas, que oferece
a musicoterapia, indicacdo médica recebida no momento do diagndstico. Frequenta a
fonoaudidloga, natacdo, equoterapia, vai a escola regular e em outra creche na cidade
onde M2 trabalha uma vez na semana. A rotina de cuidados € realizada pela mae com
ajuda do irmao mais velho e da avé de 80 anos. M2 entrou com uma liminar judicial para
reducdo da carga hordria no trabalho. “Ah... a rotina, a minha vida profissional, tudo...

tudo... é organizado em fungdo dele, né”. O pai convive com os filhos nos finais de
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semana, conforme acordo judicial. M2 refere que desde que mudou de cidade e passou a
se dedicar mais para Gustavo, muitas evolugdes tém aparecido.

Quanto ao impacto do diagnéstico na vida de M2 e sua familia, acredita que tenha
sido mais dificil para a familia do que para ela. “Hoje é mais complicado pro pai dele do
que pra mim”. M2 relata: “Jd me senti pior, jd me senti muito pior... quando me separei,
quando teve o diagndstico, nossa, eu estava a beira do caos. O Gustavo me salvou, a
psicoterapia me salvou, sabe, o amor de mde me salvou... Se eu ndo tivesse o Gustavo,
qual seria minha motivagdo de vida?”.

M2 relata que atualmente ndo se sente nervosa, ja foi muito pior, porém, essa
evolucdo é compreendida como resultante da medicacdo e da psicoterapia. J4 se sentiu
nervosa em muitos momentos, desanimada. Segundo M2, um dos momentos mais dificeis
que enfrentou foi a separacdo: “Af ele ameacava que ia tirar a guarda dos meninos”.

Com relacdo ao futuro, M2 afirma que ndo pode ter expectativas de que o filho
seja produtivo, faca medicina, ganhe muito dinheiro. O pai tem condi¢des e poderd dar
suporte ao filho. Preocupa-se com o dia em que ela morrer, e imagina que terd que
preparar o filho mais velho para apoiar o irmao.

Em relacdo ao Inventdrio Beck para Depressao (BDI-II), M2 apresentou escore
total de 0, correspondente a faixa minima (0 - 13). Na Escala de Ansiedade de Beck (BAI),
seu escore total foi 3, considerado minimo (0-10). Quanto as medidas de estresse, na
Escala de Estresse Percebido (PSS-10), a pontuacdo foi 15; na Escala de Estresse Parental,

M2 teve como escore total 30, uma medida proxima a média.

Caso 3
M3 tem 43 anos, € dona de casa, € separada e a renda familiar é de um salério

minimo e meio. Mora com seu filho Luan, de 5 anos, mas tem mais um filho de 26 anos,
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fruto de seu primeiro casamento. Luan foi diagnosticado com autismo aos 2 anos e 11
meses. M3 teve uma gravidez antes de Luan, porém ocorreu um aborto espontaneo. De
acordo com o médico, a causa foi a ma formagdo. M3 afirmou que “Tinha alguma coisa
de errado, antes que venha todo deficiente, melhor assim, né”. M3 relata que ficou muito
decepcionada, pois desejava muito ter mais um filho. “Dafi eu pensei, nossa... serd que
eu ndo presto nem mais para isso?” Depois de um ano, mesmo receosa, M3 decidiu
engravidar. “Af eu fiquei com medo, serd que vai acontecer tudo de novo?” referindo-se
a perda do segundo bebé.

Durante a gestacdo de Luan, M3 cita muitos momentos de conflito, como: a
dificuldade do pai de assumir o papel de marido e separar-se um pouco de sua familia de
origem, dedicando um cuidado extremo aos seus familiares. Quando M3 descobriu que
estava gravida e que precisava de cuidados como ndo levantar peso, precaucao em fungdao
do aborto espontaneo sofrido anteriormente, foi morar com o pai de Luan. Nesta época,
viveu muitas situacdes desconfortiveis e de desamparo. Nunca era convidada para sair
junto com a familia dele, e em decorréncia disso, foi se afastando do pai de Luan.
Comecou a perceber que ndo daria certo a relacao.

Depois do nascimento de Luan, M3 confirmou sua hipétese, pois a relacdo nao se
desenvolveu: o pai de Luan ndo compreendia que ocorreriam mudangas na casa com a
vinda de uma crianga. Luan nasceu de parto cesareo, foi amamentado até os dois anos,
seu sono era instavel e era muito agitado. Nos primeiros trinta dias, a mae relata que era
muito tranquilo, aos dois meses foi diagnosticado refluxo e Luan jd estava bem mais
agitado.

M3 tem problemas de audic¢do, que piorou na gravidez - tem menos de 30% de
audicdo em um ouvido, usa aparelho auditivo nos dois ouvidos hd nove anos, teve

complicagdes. “Mas com a gravidez mexeu o organismo”. Para resolver, tinha que ir
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para Porto Alegre com Luan pequeno (4 - 5 meses) e precisava de companhia, pois ficava
sem o aparelho em funcdo do tratamento, e quase ndo escutava. “ail eu me desesperava
ainda mais, né! Ele pequeno, e eu so com um aparelho”.

Com relagdo ao desenvolvimento de Luan, M3 conta que do primeiro més até 1
ano e meio, Luan ndo passava 30 dias sem ir ao médico: febres altas, infeccdo de bexiga,
garganta, entre outros problemas. Em relacdo a fala, comenta: “ele repetia tudo, tatd,
papa, bebé, mamde, papai umas quantas palavras, no outro dia ele ndo queria falar
nada”. Entdo, a comunica¢do foi diminuindo até ndo falar mais nada. M3 ressalta que
ele comecou a gritar, resmungar horas, até 3 horas ininterruptas. Para M3, com seu
problema de audicdo, tudo ficava mais dificil: “o barulho repetitivo né, é como vocé
pegar uma furadeira e ficar horas ouvindo zooooo. A cabeca parecia um baldo. Eu
tentava dar comida, algum brinquedo, entreter ele, mas ndo tinha jeito”.

Ansiosa, M3 buscou escola para Luan. J4 na entrevista inicial, pediu para a
professora ajudd-la a descobrir o que ele tinha: “Me ajuda a cuidar, porque eu ndo
consigo descobrir o que ele tem, mas normal eu sei e vi que jd ndo é, alguma coisa tem
de errado”. Ela contou com a ajuda de uma professora, que retirava Luan da sala para
observé-lo individualmente. Com os colegas ele ndo brincava, era muito agitado e ndo
tinha concentracdo. M3 conta que se alguém viesse bater a porta da sala, isso ndo chamava
atencao dele. Surgiram suspeitas de surdez, o que foi descartado e em seguida foi sugerido
neurologista. Assim, foi a uma consulta em outra cidade. Segundo M3: “So que dai eu
fiquei um ano praticamente tratando com ele, e ele estava me deixando mais louca ainda!
Chegava no consultorio e ele dizia: Tem que aumentar a medicagdo. Claro que ele ficava
agitado... ficar tantas horas esperando. Imagina a crianca! Com problemas. O pai dele
ficava me xingando também... Ndo tinha condicdes de conversar com o doutor. E ele

queria me obrigar, ele quase me enlouqueceu, a conseguir outra escola pro Luan.”
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Quando recebeu o diagndstico, M3 lembra: “Na hora a gente fica assustada, ndo
sabe o que é”, “A gente ndo entende na hora... s6 que ai também vem aquele medo”. M3
ndo sabe explicar o problema do filho, mas entende “que é um problema né, que deixa
eles mais afastados. Dai a gente, a gente fica naquela divida né, com mil perguntas”.

Ap6s o diagnostico, M3 relatou que mudou muito sua rotina. A medicacdo € a
dose adequada ministrada acalmou bastante Luan, ele comecou a dormir mais e melhor.
“antes praticamente ndo dormia nada, eu ndo descansava nada, ficava mais nervosa,
mais mau humorada ainda. Eu queria conseguir, saber o caminho certo, porque eu ndo
tinha forca, que ele era grande, pesado, muito elétrico. Eu pude dormir, mudou muito”.
Luan, que j4 frequentava a escola regular, comecou a receber atendimentos numa
instituicdo especializada em atendimento de criancas autistas.

A aceitacdo da familia, segundo M3, foi dificil, seu filho mais velho tem
dificuldades para compreender os comportamentos de Luan e seguidamente faz
comentérios, como: “Olha, mde, esse guri td (sic) pelado ali fora! Mde, olha que heranca
tu vai (sic) me deixar!” Por outro lado, o pai come¢ou a compreender: “Af o pai come¢cou
a me culpar menos das coisas. Ele me xingava muito, culpava tudo eu, tudo eu, tudo eu...
Era muita carga em cima de mim, entende?”.

M3 relata que se sente bastante nervosa, “o pai ndo tava (sic) dando atengdo, ele
tava (sic) sentindo a falta do pai, ele tava (sic) mais nervoso, né. E como se fosse assim...
que ele me culpasse, porque se eu deixasse uns minutinhos com a vizinha ele ndo
incomodava, quando me via ele queria aprontar tudo. Parecia que ele via o capeta na
frente. Como se fosse assim: ‘eu vou judiar dela porque a culpa é dela’. Me culpava de
tudo, porque eu to (sic) sem meu pai, porque eu to (sic) em outra casa... como se ele
jogasse todas as culpas em cima de mim”. M3 também relatou que se sente triste,

desanimada, desamparada, sem sustentacdo alguma, diz que ndo pode contar com
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ninguém: “... ndo posso contar com ninguém. Eu tenho que cuidar que a casa ndo caia
em cima de mim, pra eu ndo cair. Eu ndo tenho vida dai né, eu ndo tenho momento meu”.

Com relacdo ao futuro, M3 deseja que Luan seja independente, um adulto
educado, que tenha uma rotina e saiba o que fazer no seu dia a dia. Se tivesse que dar um

“«

conselho a outras maes, diria que tenham muita paciéncia, “... porque ndo tem outra
coisa. Porque quando a gente fica nervosa, a gente tem dificuldade para controlar eles,
é esse o problema”.

Em relacdo ao Inventdrio Beck para Depressao (BDI-II), M3 apresentou escore
total de 27, correspondente a intensidade moderada (20-28). Na Escala de Ansiedade de
Beck (BAI), sua pontuacao foi 37, considerada grau grave de ansiedade (31-63). Quanto

as medidas de estresse, na Escala de Estresse Percebido (PSS-10), a pontuacao foi 25; na

Escala de Estresse Parental, M3 teve escore de 57, uma medida acima da média.

Caso 4

M4 tem 35 anos, € dona de casa, casada com um construtor civil, com renda
familiar mensal de um salario minimo e meio. Mora com seus filhos, Jodo de 4 anos,
Rafael de 6 anos e com seu esposo. M4 relata que o marido trabalha bastante, e que tem
pouca presenca na vida dela e dos filhos. Jodo foi diagnosticado com TEA aos 3 anos.
M4 nao conta com o auxilio de outras pessoas, refere somente sua sogra, com quem tinha
muitas desavengas em fun¢do da mesma opinar demasiadamente sobre sua vida.

Em relagao a gravidez de Jodo, M4 relata que nao foi planejada, ela estava usando
anticoncepcional injetdvel e descobriu que estava gravida aos 3 meses. Relata que
incomodou-se muito com sua sogra durante o periodo “(...) nunca dei muita liberdade
(...) ela se metia bastante”. Com relacdo ao nascimento do filho, M4 relata que foi parto

cesareo, com data planejada, transcorrendo de maneira tranquila. Nas primeiras semanas
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“ele chorava bastante, parecia ser colica... eu fazia massagem na barriguinha dele, ele
parava. Chegava cinco horas da tarde, ele chorava, mas assim aquele choro que era um
desespero. Eu ficava estressada, preocupada né”. M4 relatou que ndo tinha tempo nem
para dormir “(...) Eu dormia aonde desse, como desse”. M4 amamentou até os 9 meses,
a introdugd@o de alimentos foi tranquila e Jodo fez uso de fraldas até os dois anos. A
interacao social foi demorada, M4 relata que “ele fez alguns resmungos de bebé, e aquele
mama, papa...” Com oito meses, segundo M4, algumas palavrinhas comecaram a serem
pronunciadas.

Com relacdo ao diagnéstico, M4 relembra que buscou o pediatra em funcdo de
Jodo ndo aceitar todos os alimentos. No dia da consulta, M4 levou um helicoptero de
brinquedo e Jodo comegou a brincar de forma ndo funcional com o brinquedo, como fazia
em casa. O pediatra comecou a observar, encaminhou para um neurologista e M4 ficou
preocupada “Neurologista é uma coisa que assusta né? Ndo é pouca coisa.” Foram ao
neuropediatra e ele colocou que “Pelas informacdes que tu me passou (sic), ele é autista.”
M4 relatou: “Ai, para mim, o mundo caiu, né... naquele momento, meu Deus do céu. E
dai eu comecei, assim, aquele desespero, meu Deus. (...) Que o chdo tinha se aberto,
entdo chorava bastante... assim, para mim, as coisas ndo tinham mais graga, né!” (...) as
coisas perderam o sentido, né? (...) Passei um periodo chorando, né, bastante. As coisas
ndo tinham graca para mim”.

O pai € bastante relutante sobre o tratamento de Jodo, “acha que ndo precisa, que
ndo é necessdrio.”. M4 refere que buscar atendimento “Era tipo, como se eu estivesse...
hum... aceitando mesmo, porque na verdade eu ndo queria aceitar”. Apds saber dos
tratamentos que Joao precisava, M4 foi em busca da APAE, porém, no dia da entrevista,

ela ndo compareceu “Eu ndo consegui ir naquela hora, naquele dia. Eu achei melhor,
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porque o meu emocional ndo ia, sabe... Vocé vai criando resisténcia, né? Mas naquele
momento... Naquele momento meu emocional ndo tava (sic) preparado’.

M4 comenta que ndo tem apoio de ninguém, nem do marido “Eu ndo sei se ele
me culpa, né? Eu sei ld... porque ele ficou muito ruim... Minha cabeca td (sic) uma
bagungca sem tamanho, né?” Com relacdo a familia extensa, M4 comenta que ficaram
tristes, mas amam muito Jodo, e fazem tudo por ele.

Ap6s o diagndstico, M4 foi em busca de tratamento fonoaudioldgico. A rotina de
cuidados é realizada exclusivamente por ela, enquanto as despesas da casa e do tratamento

I3

sdo administradas pelo pai. Considera que sua vida “mudou bastante. Minha rotina é
baguncada, bem baguncada (...) a falta de tempo e a falta de apoio mais uma vez, né”?

M4 tem algumas fantasias em relacdo a origem do TEA, relaciona esse
diagndstico com o fato de estar tomando anticoncepcional no momento da gestagdo. “Um
monte de gente ja me disse que ndo tem nada a ver, mas eu acho que foi” .

M4 referiu sentir-se muito sobrecarregada, muito nervosa, as vezes muito triste e
desanimada: “Eu faco tudo sozinha, quando eu digo tudo, é tudo. (...) Eu passei a viver
em fungdo dele né? (...) tem momentos... de ficar, tipo assim, amarrada, ndo conseguindo
fazer o que eu quero”. A falta de liberdade e de tempo para ela também ¢ relatada, além
da falta de suporte do parceiro: “Ele continua fazendo as coisas de antes, tipo assim, indo
pescar, no final de semana, janta na quarta-feira... tipo assim, um homem solteiro,
sabe?”.

M4 tem esperangas de que no futuro o filho comece a falar, se comunicar, ficar
mais independente. Colocou que “como eu, muitas mdes sofrem com isso. A gente, tipo
assim, ndo é vista mais como uma pessoa normal, né. A gente é vista como mde do autista.

Entdo autista é o fim do mundo. As pessoas nem sabem o que é, né, mas todo mundo

julga”.
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Em relacdo ao Inventdrio Beck para Depressao (BDI-II), M4 apresentou escore
total de 31, correspondente a intensidade grave (29-63). Na Escala de Ansiedade de Beck
(BAI), sua pontuacdo foi 37, considerada grau grave de ansiedade (31-63). Quanto as
medidas de estresse, na Escala de Estresse Percebido (PSS-10), a pontuacao foi 30; na

Escala de Estresse Parental, M4 teve escore de 33, uma medida pr6xima a média.

Discussao

Os relatos das quatro maes estudadas reforcam a concepcdo de que € alto o
sofrimento enfrentado pelos familiares de criancas com TEA, sendo este sofrimento ainda
maior para as maes. Todas relataram mudancas significativas nas suas rotinas € um
impacto considerdvel na qualidade de vida e nos relacionamentos sociais.

A sobrecarga adicional em todos os niveis (psicoldgico, social, financeiro, entre
outros) e nos cuidados didrios com a crianga com TEA impactam a vida destas maes,
justificando alguns indicadores relacionados a ansiedade, depressdo e estresse. Estudos
indicam que quanto mais alto o nivel de estresse, menor o convivio social e a manutengdo
das relacOes afetivas e de amizade, podendo impactar também os indices de qualidade de
vida e saide mental (Barbosa & Fernandes, 2009; Estanieski & Guarany, 2015).

Nos casos pesquisados, as pontuagdes de ansiedade, depressao e estresse foram
lineares, ou seja, cada mae apresentou pontuagdes equivalentes nas trés medidas. M1 e
M2 apresentaram baixas pontuacdes de ansiedade e depressao e M3 e M4 apresentaram
pontuacdes mais elevadas de ansiedade e depressdao (consideradas clinicamente
deprimidas). Ja os escores de estresse de M3 e M4 foram maiores do que os de M1 e M2.
As pontuagdes de ansiedade, depressdo e estresse, nestes casos, ndo parecem estar
associadas ao tempo e velocidade do processo diagndstico dos seus filhos, conforme

proposto por Kousha, Attar e Shoar (2016) e Reed, Picton, Grainger e Osborne (2016).
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Pelos relatos, percebe-se que M1 e M2 conseguiram aceitar melhor o diagndstico,
elaborar as vivéncias traumaticas, estudar sobre o tema e encontrar a resiliéncia necessaria
para enfrentar as mudancas de forma menos sofrida. M1, especificamente, parece ter
encontrado na explicacdo espirita um sentido para a sua experiéncia. Ressalta-se que as
duas maes com menores pontuacdes de ansiedade, depressdo e estresse fizeram
acompanhamento psicoldgico ou psiquidtrico em algum momento, o que pode ter
contribuido para mitigar estes sentimentos negativos. M3 e M4, as mdes com maiores
pontuacdes de ansiedade, depressdo e estresse, tinham piores condicdes financeiras
quando comparadas as duas maes anteriores e parecem ter menor rede de apoio, fatos
estes que talvez expliquem as diferencas nas pontuacdes. Ademais, M3 tem que lidar
também com suas proprias limitagdes e deficiéncias (auditiva), o que talvez explique o
alto indice de estresse parental.

Alguns estudos ressaltaram a importancia da estrutura familiar na reorganizagdo
da rotina, pois o contexto familiar sofre na medida em que hé interrupcoes de suas
atividades rotineiras (Andrade & Teodoro, 2012; Barbosa & Fernandes, 2009; Favero &
Santos, 2005). E necessario dar suporte 2 mée, que na maioria das vezes é a principal
cuidadora. Olhar para o sistema familiar é fundamental, pensando nas novas etapas com
este filho, buscando informacgdes, estratégias para dar conta das mais variadas situacoes
que terdo que ser enfrentadas. Ou seja, a informag¢do e o conhecimento auxiliam no
entendimento do sofrimento vivido, dando sentido ao que € visto como estranho e
inadequado por estas maes e criando, assim, um espaco de acolhimento, suporte e
superacao da ansiedade, estresse e principalmente das dificuldades pds-diagndstico
(Favero & Santos, 2005; Sprovieril & Junior, 2001).

Mesmo que M1 e M2 tenham pontuado escores baixos em ansiedade, depressao e

estresse, € nitido o sofrimento vivido por ambas em seus relatos. E possivel que haja um
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efeito da passagem do tempo nestas discrepancias (o relato refere-se ao passado, os
instrumentos referem-se ao presente). Além das capacidades de superacdo ja
mencionadas, também € possivel o questionamento acerca da intensidade das defesas
(como negacgdo e formacao reativa) levantadas por estas maes para conseguirem enfrentar
os cuidados e o cotidiano com filhos portadores de deficiéncia. Neste sentido, M1
menciona que ndo se imagina mae de uma crianca tipica, o que pode, talvez, estar
alinhado com a hipé6tese de uma formacao reativa frente ao sofrimento que advém com o
diagnodstico. Ainda, o filho de M2 € descrito como tendo grandes prejuizos no
desenvolvimento, visto que usa fraldas aos 6 anos de idade, o que pode contribuir para
que esta mae se defenda dos seus sentimentos negativos, suprimindo-os. Chama a atengao
que tanto M1 como M2 tém a expectativa que os filhos facam faculdade, especialmente
Medicina, o que pode ser entendido como uma grande capacidade de investimento
emocional nos filhos, mas também como uma dificuldade em apreender as reais
limitacdes das criancgas. Ao relatarem o medo da morte, estas maes também parecem
expressar o quanto se sentem onipotentes, mas sozinhas, nos cuidados com os filhos.
Fazer uso de alguns mecanismos de defesa para dar conta desta realidade €
compreensivel, pois as dificuldades enfrentadas com uma crianca com TEA sdo
significativas, come¢ando com a busca pelo diagndstico, desenvolvimento atipico, que
inclui em alguns casos a nao verbalizag¢do, os comportamentos inadequados, fazendo com
que a familia restrinja o convivio social, investindo na busca por terapias adequadas. Ou
seja, faz-se necessdrio utilizar algumas estratégias internas como mecanismos de defesa,
para aliviar e suportar uma realidade marcada pelo sofrimento (Coutinho & Bosso, 2015).
Na presen¢a de um membro com TEA na familia, os pais desenvolvem estratégias
de coping para lidar com as dificuldades. Dentre as estratégias utilizadas pelas maes para

lidar com as emocdes e as dificuldades do seu filho, algumas estdo relacionadas a inacao.
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Ou seja, o comportamento da mae estd voltado a ndo tomada de atitude, sem busca de
apoio social/religioso, sem busca pelos familiares proximos ou amigos que possam
auxiliar no enfrentamento das situagdes dificeis (Schmidt, Dell’ Aglio & Bosa, 2007).

Independentemente das razdes levantadas para explicar as baixas pontuagdes de
M1 e M2 nos instrumentos, ressalta-se a relevancia de estudos que integrem multiplas
medidas, pois a combinagdo dos instrumentos com os relatos possibilita um entendimento
mais aprofundado dos casos pesquisados. Auxilia na integracao de informagdes e, desta
forma, d4 maiores subsidios para o desenvolvimento de espacos que possam auxiliar estas
familias.

Esse estudo tem limita¢des inerentes a metodologia de estudos de casos, como
impossibilidade de generalizacdo e auséncia de compara¢ao com outras maes, sem filhos
com TEA, para que sejam tragados paralelos e diferencas. Sugere-se realizacdo de estudos
no momento da descoberta deste diagndstico, a fim de mensurar de forma imediata as
pontuacdes e relatos de ansiedade, depressao e estresse, além da obten¢do de informagdes
sobre o estado psiquico materno antes do nascimento do filho. Estes dados seriam
potencialmente significativos para ampliar e dar maior qualidade as futuras pesquisas e,
desta forma, ampliar os servicos para que, além de atender a crianca, possam desenvolver
um espaco para que as familias também recebam acolhimento, informacdes e suporte em
relac@o ao membro familiar com TEA (Duarte, Bordin, Yazigi & Mooney, 2005).

Por outro lado, as multiplas informantes deste estudo auxiliaram na obtenc¢ao de
informacdes relevantes ao funcionamento psiquico materno, trouxeram luz sobre a forma
de se tratar ou lidar com o sofrimento destas familias e relataram principalmente o
impacto na rotina familiar. As etapas vividas por estas maes no processo diagndstico
possibilitam muitas indagacdes relacionadas ao papel do psicélogo e de todos os

profissionais que fazem parte do tratamento da crianca com TEA e de sua familia. H4
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uma lacuna significativa nos estudos relacionados ao tratamento e ao olhar para o
sofrimento materno. Assim, faz-se necessdario ampliar os estudos referentes a esta
temdtica e principalmente criar protocolos de atendimentos aos pais, que sejam
disponibilizados para a populacdo em geral, ampliando as informagdes, criando espagos

de escuta ndo s6 para as maes, mas para a familia como um todo.

Consideracoes finais

Este estudo reforca a ideia defendida na literatura (Andrade & Teodoro, 2012;
Féavero & Santos, 2005; Schmidt et al., 2007) de que um filho com TEA causa grande
impacto na familia. E fundamental que estes familiares possam receber a ajuda necessaria
para enfrentar este sofrimento e esta mudanga de rotina, j& que maes que passam por
atendimento especializado parecem apresentar menos sentimentos negativos no seu dia-
a-dia (Hastings, Kovshoff, Ward & 2005; Koegel, Schreibman, Loos, Wilhelm, Dunlap,
Robbins, Plienis & 1992). Neste sentido, Da Paz e Wallander (2016), ao revisar os
tratamentos disponiveis para pais de criangas com TEA, apontam resultados promissores
para as Técnicas de Manejo de Estresse e Relaxamento, Escrita Expressiva, Reducao de
Estresse baseada em Mindfulness, e Terapia de Aceitagdo e Comprometimento. Outros
tratamentos devem ser pesquisados e desenvolvidos na tentativa de ajudar estas maes,

considerando o alto sofrimento que relatam no cotidiano com filhos com TEA.
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Consideracoes Finais da Dissertacao

O impacto frente ao diagndstico de uma crianca com TEA traz mudancgas
significativas na rotina familiar e principalmente na vida das maes, visto que na maioria
das vezes ela é a principal cuidadora. Muitas etapas sdo vivenciadas por essas familias,
como o luto pelo filho sem deficiéncia e as reorganizagdes dos planos para o futuro.
Compreender um pouco do funcionamento psiquico e entender os sentimentos maternos
relacionados a todas as questdes, podendo verificar a possivel existéncia de ansiedade,
depressao e estresse nestas maes, foi o principal objetivo deste estudo.

No primeiro artigo, em que foi realizada uma revisdo narrativa, buscou-se
compreender as dificuldades enfrentadas pelos familiares sob impacto do diagnéstico do
filho com TEA, os questionamentos e a aceita¢cdo desta nova realidade. Ademais, foram
pesquisadas as intervengdes utilizadas para tratar as maes de criangcas com TEA.

No segundo artigo, empirico e qualitativo, analisou-se quatro maes de filhos com
TEA, pesquisando indicadores de ansiedade, depressdo e estresse. Observou-se que as
maes com maior escolaridade, ou que buscam mais informag¢des, com suporte familiar,
social, condicdes financeiras melhores e que puderam contar em algum momento com
atendimento psicoldgico e psiquidtrico relataram menos sentimentos negativos no
momento da entrevista e da aplicacdo dos instrumentos.

Sugere-se que estas maes sejam acolhidas em espacos psicoterapéuticos, sendo
estes individuais ou em grupo, podendo auxilid-las no enfrentamento dos desafios didrios,
no fortalecimento interno, na aceitacdo deste filho e na compreensdo das adversidades
dos comportamentos de seu filho. Espera-se também que as intervengdes possam auxilid-
las na organizacdo de suas vidas, j4 que na maioria das vezes estas maes acabam
esquecendo de seu espaco, de sua identidade, substituindo os seus sonhos pelo papel

integral de mae de filho com TEA.
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Apéndice A

Roteiro de entrevista semiestruturada

1- Quantos filhos vocé tem?

2- Quem mora com vocé?

3- Qual aidade deles?

4- Como vocé descreve cada um deles? (investigar se tem outro autista)

5- A gravidez do (a), foi planejada e/ou desejada?

6- Como foi esta gravidez?

7- Como foi 0 nascimento e as primeiras semanas?

8- Como foi o desenvolvimento? (Investigar amamentagdo, sono, alimentagio,
controle esficnteriano, desenvolvimento da fala, da interacdo social,
desenvolvimento motor, cuidadores principais, inicio da vida escolar, etc).

9- O que mais te chamava aten¢@o no teu filho?

10- Vocé sentia alguma dificuldade/ facilidade para cuidar ou interagir com ele?

11- Quando vocé desconfiou que seu filho tinha dificuldade?

12- O que foi feito com essa desconfianca?

13- Quando e como vocés chegaram até o diagndstico?

14- Como foi para vocé descobrir este diagndstico?

15- Porque vocé acha que ele tem esta dificuldade?

16- O que aconteceu depois deste diagndstico?

17- E para a tua familia como é que foi?

18- Mudou alguma coisa na tua vida depois do diagndstico?

19- Como tu (vocés) se organiza para cuidar do (a)?

20- Como tem sido para voce a experiéncia de ter uma crianga com estas dificuldades?

21- Como vocé se sente em relagdo a esta experiéncia de ter uma crianca com estas

dificuldades?

a) Tu te sentes sobrecarregada?
b) Tu te sentes nervosa?
¢) Tu te sentes triste ou desanimada?

22- Vocé conta com algum auxilio? (Investigar rede de apoio e os tratamentos para a

mae e filho e o pai)

23- Quais sdo as tuas expectativas para o futuro do teu filho? (Investigar preocupagdes.)
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24- Voce gostaria de acrescentar algo que ndo foi perguntado?

25- Se tivesse que dar “conselhos” as maes de criangas nessa situacdo, o que vocé diria?
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Apéndice B

Ficha de Dados Sociodemograficos sobre a Familia

Entrevistadora: Data:

Nome da Respondente:

Idade:

Escolaridade:

Nasceu em que cidade:

Profissao:

Estado Civil: ( ) Casada ( ) Solteira ( ) Separada ( ) Vidva ( ) Com companheiro

Profissdo do companheiro:

Idade:

Escolaridade:

O companheiro € o pai da crianga? (Se ndo for, perguntar do pai)

Idade:

Escolaridade:

Profissao:

Participag@o nos cuidados da crianga.

Qual € reanda familiar aproximadamente?

Saide da Familia

Alguma pessoa na sua casa apresenta algum problema de saide? ( ) Sim ( ) Nao

Em caso positivo, quem?
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Qual (quais) problema (s):

Existe outro caso de Autismo em sua Familia e /ou alguma crianga com problemas no seu

desenvolvimento:

H4 alguém com problemas de saide mental em sua Familia: ( ) Sim ( ) Nao Quem e

qual problema.




Apéndice C

Inventario de Ansiedade de Beck — Beck Anxiety Inventory

ot

Data:

MNome: ) ) Estado Civil:___ Idade: Sexo:_

Ocupagio; Escolaridade:

Abaixo estd uma lista de sintomas comuns de ansiedade. Por favor, leia cuidadosamente cada item da lista. Identifique
o quanto vocé tem sido incomodado por cada sintoma durante a Gltima semana, incluindo hoje, colocando um “x™ no
espago correspondente, na mesma linha de cada sintoma.

UAILEIR D i t

Men men ravemente
fustle saportar

1. Dorméncia ou formigamento.

2, Sensaciio de calor,

3. Tretnores nas pemias.

4. Incapaz de relaxar,

5. Medo que aconiega o pior,

. Atordeado ou tonto.

7. Palpitagdo ou aceleragio do coragdo.

#. Sem equilibrio.

9. Aterrorizado,

10, Nervoso,

11. Sensagdo de sufocacio.

12. Tremores nas maos.

13, Trémulo,

14. Medo de perder o contrale.

15. Dificuldade de respirar.

16. Medo de morrer.

17. Assustada.

18, Indigestio ou desconforto no abdimen,

19. Sensagio de desmaio.

20. Rosto afogueado.

21. Suor (nao devido ao calor).

Total
e e P s R g ey A0 3t e et 2 Ty T T AT TR AL
PEARSON ql € 2001 Casapsl Livvaria o Edtors Lida

— Tradugho & ndaptaglc ensbain
CopyrighiD 1597 by MCS Poarson, Inc

E profbéda a mepeocugio fofl ou parcial desta ol pan
Copyrighie Awen T, Bk - L G iy, Todos oF Gepios IosInRDE
muu;ﬁwm:ﬁ SRS ERR SESS Rt AL i Ropotipes din WICE, Posmeion, in:
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Apéndice D

Inventério de Depressao de Beck
Folha de Aplicacao/Respostas

MWome: | | | [ 1 0 0 1 L 1 L bob oL |
Re_ L1 1 1 L B e~ 1 1 0111 e
Data de Masamento: ! | Localde Mascimento: ! !

i s ano Ciclnda Estada Pais

Idade: Sexo:M{ ) F( )Escolaridade:

Curso/Série; . Escolafinstituigio: PObBL ()P | )

Ocupagiio: Diata da Aplicagsio: { !
dia s o

Aplicadaor:

Autorizo uso sigiloso em pesguisa;

agsinatura

Instrugies:

Este questiondrio consiste em 21 grupos de afinmagbes. Por favor, leia cada uma delas cuidadosamente.
Depois, eseolha uma frase de cada grupo, que melhor descreve o modo como vocé tem se sentido nas duas
iltimas semanas, incluindo o dia de hoje. Faga um circulo em valta do nimero (0, 1, 2 ou 3), comrespondente
aafirmagdo escolhida em cada grupo. Se mais de uma afirmagio em um grupo the parecer igualmente apropriada,
escolha a de nidmero mais allo neste grupo. Yerifique se ndo marcou mais de uma afirmagdio por grupo, incluindo
oitern 16 (alterages no padrio de sono) e o item 18 (alteragdes de apetite).

BOHE Coppright © s KOS Praran, in
e moinr e i Comyrght £ 2011 RE S Pearon, Ine. A rgbis resaned Mo gt
PEARSOM  of s robiscmbion wury B raprotiacesd oo insrsmiriad in smy: s i iy vy mesi'ss
- e
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] e Ay W, wilPuad TR ) Wl bpn HCS Pesnson, Iac

" © 2011 Casapsl Livraria o Editora Lida
F otk @ renpe fickag o0 HOTad g el (st o i A prearis Fiia e Apiceial Respostun
fpuiguer Sraddde . Todow on dendon reservadon. mu_ﬂ::._*mm
A Francinos batararr . 8500 Comgarsg & B Hew York g | 19 BEP L340

Cpnis Emgranaral Agus Brases - CEP 05007100
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6.

Tristeza

0

|
2
3

Mo me sinto triste.

Eu me sinto triste grande parte do tempo.
Estou triste o tempo todo,

Estou o triste ou o infeliz que niio consigo
Suportar.

Pessimismo

0
1

2
3

Mo eston desamimadoda) a respeito do meu
futuero,

Eu me sinto mais desanimado(a) a respeito do
meu future do que de costume.

Mo espero que as coisas déem certo para mim.
Sinte gue nio hi esperanga quanto ac meu
futuro, Acho que 50 vai piorar.

Fracasso passado

0
1
2
3

Mo me sinto umia) fracassado(al.

Tenho fracassado mais do que deveria.
Cruando penso no passado vejo muitos fracassos,
Sinto que como pessoa sou um fracasso total,

Perda de prazer

1]
1
2

3

Continuo sentindo 0 mesmo prazer que sentia
com as coisas de que cu gosto.

Mo sinto tanto prager com as colsas como
costumava sentir.

Tenho muito poucse prazer nas colsas que eu
COSMUIMAava gostar.

Mo tenho mais nenlium prazer nas coisas que
costuImava gostar.

Sentimentos de culpa

a
|

2
3

Mo me sinto particularmente culpado(a).

Eu me sinto culpado{a) a respeito de virias
coizas que fiz e’ou que deveria ter foito.

Eu me sinto culpado{a) a maior parte do tempo.
Eu me sinto culpadofa) o tempo todo.

Sentimentos de puniciio

0
1
2
3

Mio sinto que estou sendo punidofa).
Sinto que posso ser punidoda).

Eu acho que serei punido(a).

Sinto que estou sendo punidola).

11.

12.

Auto-estima

0 Eume sinto como sempre me senti em relagio

armim mesmaal.

Perdi a confianga em mim mesmaoa).
Estou desapontadola) comigo mesmao{a).
Miio gosto de mim,

b d =

Autocritica

0 MNio me critico nem me culpo mais do que o
habitual.

I Estou sendo mais eriticofa) comigo mesmofa)
do que costumava ser.

2 Eumecritico por todos 0s meus erros.

3 Eume culpo por tudo de ruim gue acontece.

Pensamentos ou desejos suicidas

0 Mo tenho nenhum pensamento de me matar.

1 Tenho pensamentos de me matar, mas niio
levaria 1sso adiante.

2 Gostaria de me matar.,

3 Eumemataria se tivesse oportunidade.

Choro

0 MNio choro mais do que chorava antes.

| Chore mais agora do que costumava chorar,
2 Choro por gualquer coisinha.

3 Sinto vontade de chorar, mas ndo consigo.

Agitagiio

(1 ™Eo me sinto mais inguicto{a) ou agitado(a)
do que me sentia antes,

1 Eume sinto mais indguietoda) ou agitado(a) do
que me sentia antes,

2 Eume sinto t#o inguietola) ou agitado(a) que &
dificil ficar paradola).

3 Estoutdo ingquietola) ou agitado{a) que tenho
que estar sempre me mexendo ou fazendo
alguma cois.

Perda de interesse

0 Mio perdi o interesse por outras pessoas ou
por minhas atividades.

I Estou menos interessado pelas outras pessoas
ou caisas do que costumava estar.

2 Perdi quase todo o inferesse por outras pessoas
DL COisas,

3 E dificil me interessar por alguma coisa,

Subtotal da pagina 1
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0
1
2
3

13. Indecisio
0 Tomo minhas decisdes tdo bem quanto antes.
1 Acho mas dificil tomar decisdes agora do que
antes,
2 Tenhomuito mais dificuldade cm tomar decisies
agora do que antes.
3 Tenhodificuldade para tomar qualguer decisdio.
14. Desvalorizacio
0 Naome sinto sem valor.
1 Mo me considero hoje tio atil ou ndo me
wvalorizo Ccomo antes,
2 Eume sinto com menos valor quando me
COMPare com oulras pessoas.
3 Eume sinto completamente sem valor,
15, Falia de energia
0 Tenho tanta energia hoje como sempre tive.
1 Tenho menos energia do que costumava ter,
2 Maotenho energia suficiente para fazer muita
Colsd.
3 Miotenho energia suficiente para nada.
16. Alteragdes no padrio de sono
0 Mo percebi nenhuma mudanga no meu sonao,
la Durmo wm poucoe mas do que o habitual.
Ik Durmo um pouco menos do que o habitual .
Za  Durmo muito mais do que o habitual,
2b  Durmo muite menos do gue o habitual,
3a  Durmo a maior parte do dia.
b Acordo 1 ou 2 horas mais cedo e ndo consigo

violtar a dormir.

17. Irritabilidade

Mo estou mais wrtadoda) do que o habitual,
Estou mais irritado(a) do que o habimal.
Estou muito mais iritadoda) do que o habitual.
Freo irmitadoda) o tempo toda.

18. Alteraches de apetite

149,

24

21.

0

la

1k

Mo perceht nenburma mudanga o meu apetite.
Meu apetite estd um pouco menor do gue o
habitual.

Meu apetite 250 um pouco maiok do gue o
habitual.

Meu apetite esti muito menor do que antes.
Meu apetite esta muito maor do que antes,
Mo tenho nenhum apetite.

Chero comer o tempo todo,

Dificuldade de concentragio

0
L

2

3

Posso me concentrar o bem quanto antes.
Mio posso me concentrar o bem como
habituslmente,

E muito dificil manter a concentragio em

al gliima Coisa por Iito fempo,

Eu acho que niio consigo me concentrar em

nada.

Cansago ou fadiga

L1
1
2

3

Mo cstou mais cansadofay ou fatigado(a) do
que o habitual,

Freocansado{a) ou fatigadoda) mais facilmente
do que o habitual.

Fui e sinto muito cansadoa) ou fatigadola) para
fazrer muitas das coisas que costumava fazer,
Eu me sinto muito cansado(a) ou fatigadoda) pam
fazer a maioria das coisas que costumnava fazer,

Perda de interesse por sexo

0

2

Mo notei qualquer mudanca recente no. meu
LNETEsse POT SEX0.

Estou menos nteressadola) em sexo do que
COSTUMAVE C51ar.

Estou muite menos mteressadofa) em sexo
agora,

Perdi completamente o interesse por sexo.

Subtotal da pigina 2

Subtotal da pagina |

Subtotal da pdgina 2

Pontuagao total



Apéndice E

NOME:

ESCALA DE ESTRESSE PERCEBIDO

Itens e instrugdes para aplicagdo

As questdes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e
pensamentos durante o Gltimo més, Em cada caso, sera pedide para vocé
indicar o qudo frequentemente vocé tem se sentido de uma determinada
maneira, Embora algumas das perguntas sejam similares, hd diferencas
entre elas e vocé deve analisar cada uma como uma pergunta separada. A
melhor abordagem & responder a cada pergunta razoavelmente rapido. Isto
&, ndo tente contar o numere de vezes que voceé se sentiv de uma maneira
particular, mas indique a alternativa que lhe pareca como uma estimativa
razodvel. Para cada pergunta, escolha as seguintes alternativas:

0= nunca

1= guase nunca
2= a5 vezes

3= quase sempre
4= sempre

Mo Gltimo méus-:mm que frequéncia...

acumulam-se a ponto de vocé acreditar que
nido pode superd-las?

NUNCA | QUASE AS QUASE SEMPRE
MNUNCA | VEZES @ SEMPRE

1. Vocé tem ficado triste por causa de algo 0 1 2 3 4

| que acontecew inesperadamente? o
Z. Vocé tem se sentido incapaz de controlar 0 1 2 3 4

| as coisas importantes em sua vida? -
3, Vocé tem se sentido nervoso e 1] 1 2 3 4
“estressado”?
4, Vocé tem se sentido confiante em sua 0 1 2 3 4
habilidade de resolver problemas pessoais? ] a
5. Vocé tem sentido gue as coisas estdo 0 1 2 3 4
acontecendo de acordo com a sua vontade? R

| 6. Voce term achado que ndo conseguiria 1] 1 2 3 4

| lidar com todas as coisas que vocé tem de

| Fazer?
¥. Vocé tem conseguido controlar as 0 1 2 3 4
irritagies em sua vida?
8. Vocé tem sentido que as coisas estdo 0 1 2 3 4
sob sew contrale? )
9. Vocé temn ficado irritado porque as coisas 0 1 2 3 4
que acontecem estio fora de controle? N
10. Vocé tem sentido que as dificuldades 0 1 2 3 4
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Apéndice F

Escala de Estresse Parental

As declaragdes a seguir descrevem sentimentos e percepcdes sobre a experiéncia
de ser mae / pai. Pense em cada um dos itens em termos de como seu relacionamento com
seu filho ou filhos é normalmente. Por favor, indique o grau em que vocé€ concorda ou
discorda dos seguintes itens, colocando o nimero apropriado no espacgo fornecido.

1 = Discordo totalmente
2 = Discordo

3 = Indeciso

4 = Concordo

5 = Concordo totalmente

____ 1. Estou feliz em meu papel como mae / pai.

____ 2. Hépouca coisa ou nao ha nada que eu ndo faria para os meus filhos se fosse
necessario.

___ 3. Cuidar dos meus filhos as vezes toma mais tempo e energia do que eu
tenho para dar.

____ 4. Eu as vezes me preocupo se estou fazendo o suficiente para os meus filhos.
____ 5. Eu me sinto préximo dos meus filhos.

____ 6. Gosto de passar o tempo com meus filhos.

____ 7. Meus filhos s@o uma importante fonte de carinho para mim.

___ 8. Ter filhos me d4 uma visao mais determinada e otimista para o futuro.
9. A maior fonte de estresse na minha vida sdo meus filhos.

____10. Ter filhos deixa pouco tempo e flexibilidade na minha vida.

____11. Ter filhos tem sido uma sobrecarga financeira.

___12. E dificil equilibrar diferentes responsabilidades por causa dos meus filhos.
____13. O comportamento dos meus filhos é muitas vezes embaracoso ou
estressante para mim.

____14. Se eu tivesse que fazer tudo de novo, eu decidiria ndo ter filhos.

__15. Sinto-me esmagada pela responsabilidade de ser mae / pai.

____16. Ter filhos significa ter poucas escolhas muito pouco controle sobre a minha
vida.

____17. Estou satisfeita como uma mae / pai.

____18. Eu acho meus filhos agradaveis.

Escore

Para calcular a pontuagao de estresse parental, o escore dos itens 1, 2, 5,6, 7, 8, 17
e 18 deve ser invertido e pontuado como segue: (1 =5)(2=4)3=3)4=2)(5=1). As
pontuacdes dos itens sdo entdo somadas.

Reference: Berry, J. O., & Jones, W. H. (1995). The Parental Stress Scale: Initial
psychometric evidence. Journal of Social and Personal Relationships, 12, 463-472.
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Apéndice G

Unidade de Pesquisa e Pos-Graduagao (UAP&PG)

J UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS
Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

UNISINOS

Versdo agosto/2013

UNIDADE DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

RESOLUCAO 046/2016

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS
analisou o projeto:

Projeto: N° CEP 16/032 Versio do Projeto: 23/05/2016 Versio do TCLE: 23/05/2016

Coordenadora:
Mestranda Marciele Ana Devaliere (PPG em Psicologia)

Titulo: A Experiéncia de Maes com Filhos Diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista.

Parecer: O projeto foi APROVADO, por estar adequado ética e metodologicamente, conforme os
preceitos da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde.

A pesquisadora devera encaminhar relatério anual sobre o andamento do projeto, conforme
o previsto na Resolugdio CNS 466/12, item XI.2, letra d. Somente poderfio ser utilizados os Termos
de Consentimento onde conste a aprovagdo do CEP/UNISINOS.

Sao Leopoldo, 23 de maio de 2016.

A ,
| &G R_ ] ]
J/\M. J ngé Roque Jiinges | / P

Coordenador do CEP/UNISINOS/
0

Av. Unisinos, 950  Caixa Postal 275 CEP 93022-000 Sao Leopoldo  Rio Grande do Sul  Brasil
Fone: (51) 3591-1198 ou ramal 2198 Fax: (51) 3590-8118  http://www.unisinos.br



Apéndice H

J UNIVERSIDADE DO VALE DO RID DOS SINDS
Unidade Acaddémica de Pesquisa e Pds-Graduaglo
U NISINOS . Camith de Etica em Pesqusa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

Meu nome & Marciele Ana Devaliere, mestranda em Psicologia Clinica na UNISINOS, sob
orientacdo da Prof. Dra. Vera Ramires e co-orientagao da Dra. Marina Gastaud, estou
pesquisando a experiéncia de maes com filhos diagnosticades com o Transtorno do
Espectro Autista, projeto de pesquisa intitulado “A Experiéncia de Maes com Filhos
Diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista”,

O objetivo da pesquisa & conhecer as suas vivéncias nos cuidados com o seu filho autista,
Para tanto, seria de extrema ajuda contar com a sua participacio. Esta participacdo
implicarda na realizagdo de algumas entrevistas {entre 2 e 3 entrevistas), em datas
combinadas com wvoc. AlEm das entrevistas, eu pego que vocé preencha quatro
guestionarios; dois sobre seuw estressefcansaco, um sobre ansiedade e um sobre
depressio. Havendo interesse da sua parte, estarei disponivel para o agendamento de
uma entrevista para lhe dar retorne dos dados obtidos nos questiondrios e nas
entrevistas.

As entrevistas serdo realizadas por mim. A gqualguer momento vocé pode solicitar
esclarecimentos. A prioridade & seu bem-estar, entdo vocd pode desistir de participar da
pesquisa a qualquer momento, mesmo ja tendo concordado. As entrevistas ser3o
gravadas em audio; as gravagies e os guestionarios ficardo armazenados comigo por
cinco anos e serdo destruidos apds este periodo. Qualsquer informacies que possam
identifica-la ndo serdo divulgadas. Os resultados do estudo poderfio ser publicados em
revistas cientificas, porém sem informar a identidade das maes participantes. Pela sua
participagdo vocé ndo receberd qualguer valor em dinheiro, mas terd a garantia de gue
todas as despesas necessdrias para a realizagdo deste estudo ndo serdo de sua
responsabilidade.

Este estudo ndo oferece riscos & sua salde fisica e psicoldgica. Contudo, algum
desconforto emocional podera aparecer quando assuntos delicados {como falar sobre o
problema do seu filho ou sobre o impacto do autismo na familia, por exemplo) forem
abordados. Se vocé sentir desconforto e precisar de atendimenta médico, psicoldgico ou
psiquiatrico, nos providenciaremos encaminhamento para os servicos gratuitos oferecidos
em Erechim. Por outro lado, o conhecimento que nascer desta pesquisa vai auxiliar muito
o atendimento de familias contendo criangas com autisma.

Este Termo de Consentimento € assinado em duas vias, uma dela ficard com vocé. Eu
posso ser contatada pelo telefone (54 9126-0380.

Eu, , declaro que fui
informada de forma clara e detalhada dos objetives e dos procedimeptos, da, ququis.a,
. ) 3 Sednd = LOGWESWAS
acima descrita e: VERE O APRGVADA
. N aina ey ARGV A4
{ ) autorizo a realizacdo do estudo e concordo em participar, Eone, 3,0 s

Assinatura do participante:

Assinatura da pesquisadora (Marciele Ana Devaliere):
Local e Data:

Aw, Urisangs, 950  Cana Postal 275 CEP 93022000 530 Leopolde  Rio Grande do Sul  Brasil
Fore: [51) 35911198 pu ramal 2198 Fax: (S1) 3500-8118  hitpoiieiss wnisinos. br



