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Preciso compreender

O seu incompreensivel modo de ser

Que Ihe toma, e as vezes me enlouquece.
Se te puxar pela l6gica

Vocé como um coelho corre longe

()

Ninguém compreende

Seus passos dependem dos meus

Sua felicidade depende do amor

Que o outro pode lhe dar

()

Mas ha algo dentro de nds que persiste, insiste.
N&o ha como néo sofrer

Mas o dia precisa ser vivido.

A lida precisa ser vencida

(...)

A paz precisa ser conquistada

Por isso Ihe peco perdéo

Por as vezes ser to incoerente

E minuscula diante da sua grandeza!

“Aprender doi...” — Lié Ribeiro
Mae do Gabriel/autista



Resumo

Amaral, K. C. (2013). Estresse e percep¢ao de suporte familiar em maes de criancas
com autismo (Dissertacdo de mestrado). Universidade Federal do Pard, Belém, PA.

(p.91).

Essa dissertacdo teve como objetivo investigar o estresse e percepcdo de suporte
familiar em mé&es de criangas com transtorno do espectro do autismo, a partir de dois
estudos. No estudo | foi realizada uma reviséo sistematica da literatura caracterizando
artigos originais publicados entre os anos de 2002 a 2012, a partir dos objetivos e seus
principais resultados buscando identificar quais sdo os fatores geradores de estresse
apontados na literatura. A busca foi realizada em duas bases indexadoras: Portal de
Periodicos da Capes e PubMed. No total, 42 artigos contemplaram os critérios de
inclusdo. No que diz respeito aos objetivos, 15 artigos relacionaram o estresse materno
com as caracteristicas da crianca, 14 com as da prépria mae e somente oito enfatizaram
a influéncia do contexto. Entretanto, cinco estudos propuseram uma Visdo deste
fendmeno de forma holistica. J& o estudo Il possibilitou uma investigacdo pratica das
questBes identificadas na revisdo de literatura, pois varidveis como estresse, a
sobrecarga, a autonomia da crianca e o suporte familiar sdo fundamentais para a
compreensdo do impacto familiar do transtorno nessas mées e demais membros da
familia. Participaram 30 mdes de criancas de trés a sete anos de idade diagnosticadas
com TEA através de um delineamento quantitativo e correlacional. Os instrumentos
utilizados foram: um Inventario sociodemogréafico, o Inventario de Avaliacdo Pediatrica
de Incapacidade, o Inventario de Sintoma de Stress da Lipp, o Inventario de Percep¢édo
de Suporte Familiar e a Escala de Sobrecarga de Zarit. Os resultados revelaram que
70% das mées apresentam estresse, e cerca de 80% da amostra sentem-se
sobrecarregadas. A sobrecarga de cuidado apresentou relaces moderadas com
caracteristicas do autismo como problemas no sono, agressividade, isolamento social,
dificuldades de autocuidado, auséncia de linguagem e comportamentos repetitivos.
Quanto a percepcdo de suporte familiar foi de modo geral tida como alta, pois 46% (n =
16) das entrevistadas tiveram escores altos, significando que estas médes sentem-se
apoiadas por sua familia. Em termos gerais, percebe-se que o estresse materno pode se
apresentar como efeito de fatores associados a crianca, ao contexto e a méae, bem como
pode ser visto como uma varidvel que tem implicacdes para a percepcao de sobrecarga
diante das demandas exigidas do cuidado, principalmente quando a percepgdo do
suporte familiar é considerada.

Palavras-chave: revisdo sistematica; estresse materno; sobrecarga; suporte familiar;
autismo.



Abstract

This thesis aimed to investigate the perceptions of stress and family support in mothers
of children with autism spectrum disorder, from two studies. In study one a systematic
literature review was conducted from original articles published between the years
2002-2012, through the objectives and main results, which are, trying to identify the
factors that generate stress reported in the literature. the research was conducted in two
indexing databases: Portal de Periddicos da CAPES and PubMed. In total, 42 articles
contemplated the inclusion criteria. Towards to the objectives, 15 articles related
maternal stress with child characteristics, 14 with the own mother’s characteristics and
just eight emphasized the influence of context. However, five studies have proposed a
vision of this phenomenon globally. The study Il made it possible a practice research of
the issues identified in the literature review, because variables such as stress, burden,
child’s autonomy and family support are crucial to understanding the family impact of
the ASD in these mothers and other family members. Thirty mothers of children aged
three to seven years of age diagnosed with ASD participated of the research through a
quantitative and correlational design. The instruments used were: sociodemographic
Inventory, Inventory Pediatric Evaluation of Disability, Lipp's Inventory of Stress and
Symptom, Inventory of Perceived Family Support and Zarit Burden Interview. The
results showed that 70% of mothers have stress, and 80% of the sample feel burdened.
The burden of care showed moderate relationships with characteristics of autism as
sleep problems, aggression, social isolation, difficulties in self-care, lack of language
and repetitive behaviors. Regarding the perception of family support was generally seen
as high, with 46% (n = 16) of respondents showing high scores, which means that these
mothers feel supported by your family. In general terms , we realize that maternal stress
can present itself as effect associated with the child, the context and parent factors , and
can be seen as a variable that has implications for the perception of burden on the
demands of care required, especially when the perception of family support is
considered.

Keywords: systematic literature review; maternal stress; burden; family support;
autism.
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O transtorno do espectro autista (TEA) é caracterizado pelo comprometimento
qualitativo em diversas areas do desenvolvimento apresentando prejuizos ou alteragdes
significativas em dois eixos principais: nas habilidades de interacdo e comunicagéo
social e a presenca de comportamentos restritos e estereotipados (American
Psychological Association [APA], 2013).

Na area da interacdo e comunicacdo social, sdo critérios chave para o diagnostico
do autismo: o comprometimento acentuado no uso dos comportamentos ndo verbais, o
fracasso em desenvolver e manter relacionamentos com seus pares, auséncias de
tentativas espontaneas de compartilhar interesses e de reciprocidade social. Os déficits e
alteracdes na comunicacgdo e imaginagao se caracterizam pelo atraso ou auséncia total
de seu desenvolvimento. Nos que tém linguagem preservada, h& presenca de
comprometimento em iniciar ou manter uma conversa e 0 uso estereotipado e repetitivo
no discurso. No que tange a area de flexibilidade comportamental, h&4 preocupacdes
insistentes com padrdes estereotipados e restritos de interesse, maneirismos motores e
adesdo inflexivel a rotina.

Estima-se que cerca de 60 a 70 criangas a cada 10.000 nascimentos estejam
dentro do espectro do autismo (Elsabbagh et al., 2012; Fombonne, 2009). Contudo, com
0 aumento dos casos ao longo dos anos, com a melhora nos instrumentos de
identificacdo, com os critérios de avaliagdes diagndsticas, bem como o maior
conhecimento cientifico sobre o transtorno, os estudos epidemiologicos acerca do
autismo estdo apresentando uma elevacdo significativa no nimero de casos ao longo
dos anos e em varios paises investigados (Fombonne, 2009; Kim et al., 2011). No
Brasil, ndo ha estudos oficiais que indiguem uma prevaléncia real no pais. Entretanto,

um estudo piloto proposto por Paula, Ribeiro, Fombonne e Mercadante (2011) no
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interior de Sdo Paulo, identificou uma prevaléncia de aproximadamente 27,2 criancas
com suspeita de autismo para cada 10.000 nascimentos.

Mesmo com 0s avangos cientificos de vérias areas que investigam o transtorno,
como genética, medicina, neurociéncia, epidemiologia e psicologia, sua etiologia ainda
ndo esta bem delimitada. No entanto, ha consenso de que 0 autismo caracteriza-se como
um transtorno neurodesenvolvimental originado por um desenvolvimento cerebral
atipico, por disfuncbes amplamente distribuidas na rede neural (Tuchman & Rapin,
2009). A etiologia do TEA é complexa e multideterminada, envolvendo influéncias
genéticas e ambientais tais como fatores hereditarios, modificacbes precoces no
desenvolvimento embrionério, alteracdes morfofisioldgicas no cérebro e anormalidades
em neurotransmissores (Stubbe, 2008).

Atualmente os pesquisadores tém se voltado mais para a investigacdo de
endofenotipos bioldgicos (e.g. hiperserotonemia, epilepsia) e comportamentais (e.g
transtornos da linguagem, regressdo comportamental) como estratégias de pesquisas ao
invés de simplesmente se ater na exploracdo das investigacdes em cada subtipo do
transtorno de acordo com o DSM e CID (Tuchman & Rapin, 2009). Todavia, apesar dos
avancos, muitos achados ainda carecem de maiores investigacoes.

A falta de explicacdes bem consolidadas a respeito da etiologia dos transtornos
ndo traz consequéncias apenas para o interesse dos profissionais e pesquisadores nas
diversas areas correspondentes como Medicina, Psicologia, Educacéo, dentre outras. As
buscas por respostas das ‘causas’ do autismo e de como lidar com a pessoa com autismo
é prioridade principalmente para os pais e familiares (Bilgin & Kucuk, 2010). Segundo
Pisula (2011), a falta de informac&o acerca do transtorno vem sendo identificadas como

uma grande fonte de estresse, juntamente de outras, tais como: as caracteristicas da
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crianca, a caréncia de um suporte profissional adequado e as atitudes da comunidade
diante de uma pessoa com autismo.

Diversas pesquisas ao longo de mais de 40 anos vém sendo desenvolvidas com o
objetivo de investigar essa sobrecarga emocional apresentada por familiares de criangas
com autismo (Favero & Santos, 2005; Matsukura & Manhecheli, 2011; Pisula, 2011;
Schmidt & Bosa, 2003; Sprovieri & Assumpc¢ao Jr., 2001). Matsukura e Manhecheli
(2011), por exemplo, investigaram as principais demandas e expectativas de familias de
criangas com autismo, em seis maes, atraves de entrevistas semiestruturadas e avaliacao
do nivel de independéncia nas atividades de vida diaria. Corroborando as afirmagdes de
Pisula (2011), os seus dados revelaram principalmente que as familias desejam mais
informacgdes por parte dos profissionais a respeito dos problemas de seus filhos. Além
disso, outras demandas apontadas neste estudo retratam as dificuldades em lidar com os
comportamentos caracteristicos do autismo e com as limitages nas atividades de vida
diaria dessas criancas.

As especificidades do transtorno sdo apontadas na literatura como
desencadeadores ou estando relacionadas aos prejuizos na saude mental e fisica dos
pais. Ha vérias evidéncias apontando niveis maiores de estresse entre esses pais, do que
em pais de outros transtornos do desenvolvimento (Dabrowska & Pisula, 2010; Estes et
al. 2009; Wang, Michaels, & Day, 2011).

Dabrowska e Pisula (2010) em um estudo que examinou o perfil de estresse em
mées e pais de criangas pré-escolares com autismo, Sindrome de Down e criangas com
desenvolvimento tipico corroboraram essa colocagdo. Em uma amostra de 162 casais, as
autoras mediram, atraveés de questionarios, o estresse e as estratégias de enfrentamento
destes trés grupos e identificaram maior estresse parental nos pais de criangcas com

autismo.
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O uso de estratégias de enfrentamento também foi diferenciado em comparacgao
com os pais de criangas com sindrome de Down e desenvolvimento tipico (Dabrowska
& Pisula, 2010). As estratégias de enfrentamento ou coping sdo caracterizadas como um
processo constante de esforgos cognitivos e comportamentais de um individuo com o
objetivo de lidar com demandas especificas, internas ou externas, que surgem na
presenca de estressores avaliados como sobrecarregando ou excedendo seus recursos
pessoais (Lazarus & Folkman, 1984).

Wang, Michaels e Day (2011) comparando as estratégias de enfrentamento e
percepcdo de estresse familiar em 368 pais chineses de criangas com autismo e outras
deficiéncias, corroboram o resultado de Dabrowska e Pisula (2010). Atraves dos
instrumentos utilizados, os autores identificaram que pais de criangas com autismo
percebiam-se mais estressados do que pais com criancas com déficit cognitivo,
especificamente nas areas de problemas familiares e nas caracteristicas da crianca.

As caracteristicas da crianga com autismo, apontadas como as mais relacionadas
com estresse parental, sdo os déficits nas habilidades sociais e de comunicagdo
(Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne, & Gallager, 2010; Schmidt, 2004). Peters-
Scheffer, Didden e Korzilius (2011) investigaram este aspecto em um estudo
longitudinal administrando escalas que avaliavam estresse parental, comportamento,
linguagem, desenvolvimento de criancas com autismo e déficit cognitivo por dois anos.
Os autores identificaram que as principais variaveis da crianga que afetam o estresse das
maées sdo principalmente os problemas comportamentais e emocionais, comportamentos
estereotipados e dificuldades na interacdo. Ja outra pesquisa de cunho qualitativo,
realizada a partir de entrevistas semiestruturadas, apontou os déficits nas habilidades
sociais e de comunicacao, a falta de autocuidado e a insénia de seus filhos como sendo

0 que mais lhe causam dificuldades (Dillenburger et al., 2010).
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Entretanto, pesquisas que investigam mais detalhadamente as caracteristicas de
criangcas com autismo apontam como mais estressantes os problemas de cunho
comportamental, tais como a hiperatividade, a agressividade, comportamentos
disruptivos, entre outros (Hastings et al., 2005; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004).
Tomanik, Harris e Hawkins (2004), através de um estudo correlacional que avaliou
estresse parental, comportamentos adequados e inadequados, identificaram que a
estereotipia e linguagem inapropriada ndo mostraram uma relagdo téo significativa com
0 estresse materno quanto os problemas comportamentais. Para os autores, as méaes
reportavam um aumento no nivel de estresse quando seus filhos apresentavam-se mais
irritaveis, retraidos socialmente, agitados ou desobedientes, incapazes de manter
autocuidado, de se comunicar e interagir com outras pessoas.

Contudo, esse efeito nesses genitores € algo que deve ser tomado com cautela.
Segundo Kazdin e Whitley (2003, citado por Dessen & Szelbracikowski, 2004), o
estresse influencia em suas praticas parentais disciplinares favorecendo relacdes
coercivas que podem instigar o0 comportamento agressivo e de oposi¢do de uma crianca,
ou mesmo de permissividade em outras esferas comportamentais.

A respeito das variaveis que impactam no estresse parental, uma bastante citada
entre os estudos é referente a demanda de cuidado devido a prejuizos nas atividades de
vida diéria, tais como autocuidado, mobilidade, entre outros. Schmidt e Bosa (2003)
apontam que as caracteristicas clinicas do Transtorno do Espectro Autista fazem com
que dependam de cuidados frequentes dos pais ou de outros cuidadores. Enquanto que
Sawyer et al. (2010) investigando a relacao entre problemas de saide mental e a pressao
decorrente do tempo de cuidado, constataram que maes de criangas com autismo sé@o

responsaveis por uma substancial quantidade de tempo no cuidado de seus filhos. Os



17

autores acrescentam que esta demanda tem uma relacéo significativa com prejuizos em
sua saude mental.

De fato, grande parte dos pesquisadores tem encontrado resultados semelhantes.
Entretanto, o foco das pesquisas atuais tem se voltado para as caracteristicas pessoais e
estratégias de enfrentamento que estdo relacionadas ou que estdo moderando esse
fendmeno nas familias de criancas com autismo (Pisula, 2011). Nesse aspecto,
caracteristicas pessoais como sexo, atividades desempenhadas, percepgdo, crencgas, tém
sido relatados como importantes fatores para prejuizos na satude mental e fisica, bem
como no nivel de estresse desses genitores (Dabrowska & Pisula, 2010; Pisula, 2011;
Siman-Tov & Kaniel, 2011).

Vérias pesquisas vém apontando que as estratégias de enfrentamento, as
percepcOes de estresse diante do filho com autismo e de como a comunidade
compreende o filho séo diferenciadas, identificando maior estresse nas mées em varios
dominios de suas vidas em comparagdo aos pais, por serem responsaveis pelo cuidado
direto da crianca e por estarem a frente de pressdes sociais € em um ndmero maior de
tarefas intensas e prolongadas (Dabrowska & Pisula, 2010; Hasting et al., 2005;
Matsukura & Manhecheli, 2011; Sifuentes & Bosa, 2010; Wang, Michaels, & Day,
2011).

Grande parte das mées dedica-se ao cuidado direto da crianca, alterando ou
abandonando muitas vezes sua carreira profissional para direcionar seu tempo na
coordenacdo das terapias, no cuidado das demandas da casa e das atividades de vida
diaria da crianca (Smeha & Cezar, 2011; Pisula, 2011). J& os pais apresentam estresse
relativo mais a outras demandas como, por exemplo, referentes a ser o provedor
financeiro da familia (Bilgin & Kucuk, 2010; Schmidt & Bosa, 2007; Smeha & Cezar,

2011). Dessa forma, compreender 0s processos intrinsecos aos determinantes
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individuais, tanto internos quanto referente as dindmicas do ambiente, faz-se
fundamental para investigar variaveis que implicam no adoecimento fisico e emocional
dessas mées (Johnson, Frenn, Feetham, & Simpson, 2011; Pisula, 2011; Sawyer et al.,
2010).

Buscando a organizacdo e o encadeamento da investigacdo pretendida, este
projeto se constituird de dois estudos independentes, contudo complementares para uma
compreensdo a respeito do estresse e da percepc¢do de ajustamento familiar. Dessa forma
0 objetivo geral é investigar o0 estresse e a percep¢do de suporte familiar de maes de
criangas com autismo, tendo como especificos:

« Estudo I: Investigar, através de uma revisdo sistematica da literatura, quais
fatores acentuam ou sdo geradores de estresse materno em mades de criangas com
autismo.

« Estudo II: descrever e verificar a relagdo entre estresse materno, sobrecarga de

cuidado e percepcao de suporte familiar de mées de criangas com autismo.
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O estresse em méaes de criancas com autismo: Uma revisdo da literatura®

Kaétia Carvalho Amaral*
Lilia leda Chaves Cavalcante**
Simone Souza da Costa Silva***
Universidade Federal do Para

Resumo: O presente estudo tem por objetivo investigar, através de revisao sistematica
da literatura, quais fatores acentuam ou sdo geradores de estresse materno em maes de
criancas com autismo, descrevendo e analisando publicagdes em duas bases
indexadoras: Portal de Periddicos da Capes e PubMed. A busca foi feita a partir do
cruzamento dos descritores autism, stress, maternal, mothers, parent. No total, 42
artigos contemplaram os critérios de inclusdo. No que diz respeito aos objetivos, 15
artigos relacionaram o estresse materno com as caracteristicas da crianca, 14 com as da
prépria mde e somente oito enfatizaram a influéncia do contexto. Entretanto, cinco
estudos propuseram uma visao deste fendmeno de forma holistica. Em termos gerais,
percebe-se que o estresse materno pode se apresentar como efeito de fatores associados
a crianga, ao contexto e a mée, assim como pode ser visto como uma variavel que tem
implicagdes para o fendmeno investigado.

Palavras-chave: revisdo sistematica; estresse materno; caracteristicas da crianca;
caracteristicas da mée; autismo.

Abstract: The present study aims to investigate, through a systematic literature review,
factors which accentuate or are generators of maternal stress in mothers of children with
autism describing and analyzing publications in two indexing databases: Portal de
Periodicos da Capes and PubMed crossing descriptors: autism, stress, maternal,
mothers, and parent. In total, 42 articles contemplated the inclusion criteria. Towards to
the objectives, 15 articles related maternal stress with child characteristics, 14 with the
own mother’s characteristics and just eight emphasized the influence of context.
However, five studies have proposed a vision of this phenomenon globally. Overall, we
noticed that maternal stress can present itself as an effect of factors associated with the
child, the context and the mother as well as can be seen as a variable that has
implications for the phenomenon under investigation.

Keywords: systematic review, maternal stress, child’s characteristics, mother’s
characteristics; autism.
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O autismo tem assumido um papel de destaque na comunidade cientifica por se
tratar de um transtorno do desenvolvimento de etiologia multideterminada, estimando-
se que atinja atualmente 62 criangas em 10.000 nascimentos (Elsabbagh et al., 2012).
Tanto na pesquisa bésica quanto na aplicada, diversos estudos tém sido produzidos com
0 objetivo de identificar marcadores diagndsticos, investigar suas etiologias e
epidemiologia, bem como caracteristicas que ainda parecem obscuras para a ciéncia,
tais como as combinag6es genéticas, alteragdes neuroldgicas, dentre outras.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), segundo a atual versdo do Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders - DSM-V (American Psychological
Association [APA], 2013), é classificado como um transtorno do desenvolvimento
neuroldgico, presente desde o nascimento ou comego da infancia. E definido por um
conjunto de condutas de interesses restritos e repetitivos, déficits significativos e
persistentes na comunicacdo e nas interagdes sociais, descritos agora por um Unico
nome de acordo com um continnum de gravidade.

Este leque de sintomas e caracteristicas comportamentais que podem estar
presentes em variados graus na crianca com TEA, demanda adaptagdes nas rotinas
familiares, nas relacOes intrafamiliares e extrafamiliares, no planejamento econémico,
dentre outros ajustamentos. Logo, dentre as areas de investigacdo do TEA, ha uma
crescente atencdo a familia dessas criangas (Pisula, 2011). Diversas pesquisas tém sido
desenvolvidas com o objetivo de investigar a sobrecarga emocional apresentada pelos
pais e irmé&os de criangas com autismo, desde o impacto do diagndéstico até as demandas
de cuidados que o transtorno exige (Favero, 2005; Favero & Santos, 2005; Schmidt &
Bosa, 2003). Em grande parte das familias onde ha um individuo com autismo, essa
condicdo torna-se cronica e extensiva, constituindo-se como um estressor em potencial

para os familiares (Favero & Santos, 2005).
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O estresse tem sido definido atualmente como uma reagdo psicofisioldgica
saudavel decorrente de uma diferenca acentuada entre as demandas externas do
individuo e a sua maneira em percebé-las e respondé-las (Lazarus & Folkman, 1984;
Lipp, 2000; Sarda Jr., Legal, & Jablonski Jr., 2004). Essa reacdo, ao ser recorrente no
organismo, sai do aspecto saudavel de um mecanismo evolutivo de luta ou fuga
tornando-se prejudicial para a salde e bem-estar devido um desequilibrio em sua
homeostase (Lipp, 2000; Sarda Jr. et al., 2004). O estresse tem se intensificado na
sociedade moderna, principalmente em pessoas que sdo expostas a demandas em
excesso no ambiente de trabalho, familiar e social (Lipp, 2000).

A literatura aponta as maes de criangas com autismo como mais suscetiveis ao
estresse cronico em comparagdo com 0s pais, sobretudo por serem em grande parte
responsaveis pelo cuidado diario da crianca. Sao as mdes que assumem um ndmero
maior e mais prolongado de tarefas que as expdem a fortes pressdes (Johnson, Frenn,
Feetham, & Simpson, 2011; Pisula, 2011; Schmidt & Bosa, 2003; Seymor, Wood,
Giallo, & Jellett, 2011). Por outro lado, os pais apresentam estresse associado as
demandas financeiras e a vida, ou seja, que ndo dizem respeito a crianca diretamente,
tais como custos adicionais no orcamento familiar, conflitos conjugais, interferéncias na
dindmica do trabalho, reducdo de rede social, dentre outros (Johnson et al., 2011; Pisula,
2011).

Considerando que a literatura indica a existéncia de inumeros fatores geradores
de estresses nas mulheres (Calais, 2010), entende-se que estes fatores se acentuam
diante das demandas suscitadas por uma crianga com TEA. Neste sentido, estudos de
revisao que tenham por objetivo fazer um levantamento das pesquisas realizadas com a

tematica do estresse destas mdes poderdo além de fundamentar novas investigacoes,
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contribuir na geracdo de acgbes que auxiliem as mées na relagcdo entre seus filhos e as
demandas cuidados, bem como na dindmica familiar dessa populacéo.

Este estudo tem por objetivo desenvolver uma revisdo sistematica da literatura
caracterizando publicagdes realizadas entre os anos de 2002 a 2012, descrevendo seus
objetivos e principais achados em particular aqueles relativos aos fatores que acentuam

ou geram estresse em maes de criangas com autismo.

Método

A selecdo dos artigos foi desenvolvida a partir de duas bases de dados de
reconhecimento cientifico nacional e internacional na &rea da salde: Portal de
Periddicos da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)
e a PubMed, base de livre acesso que é desenvolvida e mantida pelo National Center for
Biotechnology Information (NCBI). Foi delimitada a inser¢cdo de cruzamentos de
palavras-chave em inglés no campo de busca dos sites das bases indexadoras das
palavras-chave autism, stress, maternal, mothers, parent.

Os critérios de inclusdo na selecdo dos artigos foram: estudos empiricos na
lingua inglesa e portuguesa; disponibilidade de textos completos com acesso livre;
pesquisas realizadas entre 2002 e 2012; e titulos que abordassem o estresse em mées de
criangas com autismo, avaliando, descrevendo, caracterizando ou relacionando o
estresse materno com outras variaveis. Os criterios de exclusdo foram: ser capitulo de
livro ou publicagdes que ndo correspondiam a uma narrativa cientifica, estudos

repetidos e que estavam fora do ambito do assunto da revisao.

Procedimentos de selecéo e anélise dos artigos

A partir dos cruzamentos dos descritores supracitados foi localizado um namero

total de 5.677 artigos nas duas bases, como pode ser discriminados na Tabela 1.
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Tabela 1
Descricéo e frequéncia das buscas nas bases eletronicas (N = 5.677)
Base de dados Cruzamentos f
Periddicos da Capes Autism x stress x maternal 2.216
Autism x stress x mother 332
Autism x stress x parental 2.597
PubMed
Autism x stress x maternal 169
Autism x stress x mother 124
Autism x stress x parental 239
Total 5.677

A primeira triagem dos artigos baseou-se na leitura de todos os titulos e resumos
que contemplassem os critérios de inclusdo. Nesse momento foram removidos os
artigos repetidos e agueles que ndo se constituiam de temas relacionados ao estresse
materno, como por exemplo, pesquisas genéticas, neuroldgicas, debates sobre o estresse
pré-natal, modelos animais, dentre outros. Este fato foi identificado principalmente na
base de dados do Portal da CAPES, por seu mecanismo de busca apontar materiais
cujos termos podem ser identificados separadamente (e.g. artigos tratando apenas de
temas referentes a mée de criangas com autismo, sem tratar do termo estresse).

Assim, ao final desta etapa foram identificados no Portal de Periédicos da
CAPES (30) e na PubMEd (36) publicagdes voltadas ao estresse parental de pais de
criangas com autismo e variaveis relacionadas ao assunto em questdo. Os artigos foram
inspecionados a partir da leitura integral do material, sendo 10 excluidos na CAPES e
14 na PubMed por fatores como: envolver tanto pais e mdes como participantes de
pesquisa, objetivo do trabalho ser a validacdo de um instrumento, analise de outras
variaveis como principais (e.g. estudos investigando depressdo, ansiedade ou somente
as estratégias de enfrentamento) e estudos datados para aquém ou além do intervalo de

busca. O procedimento de selecdo dos artigos pode ser visualizado na Figura 1.
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Inclusdo
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materno como tema principal

excluidos
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42 artigos elegidos para
comporem a revisio

Figura 1. Fluxograma do procedimento de selecdo dos artigos para a RSL.
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Para analisar os dados, foram construidas categorias apos a leitura dos artigos.

Os principais aspectos identificados pelos autores foram aglutinados em trés grandes

categorias que serdo descritas a seguir na secdo dos resultados.

Resultados

Diante dos titulos recuperados nas bases selecionadas (N = 5.677), 42 atingiram

todos os critérios propostos pela pesquisa. Dos quais, 20 foram identificados pelo portal

da CAPES, e 22 titulos pela PubMed. A descricdo e analise dos artigos selecionados

foram organizadas nessa se¢do considerando aspectos como: objetivos e 0s principais

resultados (Tabela 2).



Tabela 2

Artigos sobre estresse materno selecionados do Portal de Periddicos da Capes e PubMed (N = 42)

n Ano Autores Objetivo
1 2002  Tobing & Glenwick Investigar a relagdo da CARS-P com diagnostico, idade e stress parental.
. Acessar 0 efeito do suporte social e da resisténcia no nivel de estresse em mées de criangas tipicas e com
2 2002  Weiss
transtornos TEA.
3 2004 Tomanik, Harris, & Investigar a relagdo entre 0 comportamento adaptativo e mal adaptativo da crianga com autismo
Hawkins e estresse materno.
4 2005 l\D/IL:)Eg;i’yBordm’ Yazigh, & Investigar os determinantes do estresse materno em mées de criangas com autismo.
Hastings, Kovshoff, Ward, Anélise sistémica de estresse e percepcdes positivas em mdes e pais de criangas pré-escolares com
5 2005  Espinosa, Brown, & . ~ . oy
. autismo e a relacOes entre crianga, irméos e o casal.
Remington
Pakenham, Samios, & Analisar a aplicabilidade do modelo duplo ABCX de ajustamento familiar para explicar o ajuste
6 2005 - - : - ;
Sofronoff maternal de cuidar de uma crianga diagnosticada com a sindrome de Asperger.
Herring, Gray, Taffe, . L . .
Analisar o comportamento e problemas emocionais em criangas com atraso no desenvolvimento e/ou
7 2006  Tonge, Sweeney, & . . , | funci famili o -
Einfeld autismo, junto com a salide mental, estresse e funcionamento familiar de mées e pais.
Examinar o efeito do temperamento da crianga, a gravidade dos sintomas, capacidade verbal e nivel de
Konstantareas & . " .
8 2006 . funcionamento no estresse materno em 43 mées gregas de criancas e adolescentes com transtorno do
Papageorgiou .
espectro do autismo.
9 2006  Kuhn & Carter Investigar associagdes entre autoeficacia maternal e cogni¢des parentais em mées de criangas com
autismo.
10 2006  Tobing & Glenwick Exp_lorar pote[\u{ils predltgres de spfrlmento psiquico e moderadores da relacéo entre estresse parental e
sofrimento psiquico em maes de criancas com TEA.
11 2007  Dale, Jahoda, & Krott Examlnar a natureza e o impacto qe suas crengas sobre o0s fllhos_ com TEA usand_o entrevistas
semiestruturadas e medidas de depresséo, estresse parental e de expectativas de futuro dos filhos.
12 2007 Mak, Ho, & Law Verificar as relagbes de moderacdo e de mediagdo entre senso de coeréncia, as atitudes e estresse

parental para cuidar dos pais de crian¢as com autismo.
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14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

2007

2008

2009

2009

2009

2009

2009

2010

2010

2010

2010

2010

2010

2011

2011

2011

Pisula

Davis & Carter

Altiere & Kluge

Estes, Munson, Dawson,
Koehler, Zhou, & Abbott

Hoffman, Sweeney,
Hodge, Lopez-Wagner, &
Looney

Mori, Ujiie, Smith, &
Howlin

Phetrasuwan & Miles
Bilgin & Kucuk

Dabrowska & Pisula

Ekas & Whitman

Griffith, Hastings, Nash, &

Hill

Pisula & Kossakowska
Quintero & Mclntyre
Benson & Kersh

Ekas & Whitman

Giallo, Wood, Jellett, &
Porter

Determinar o estresse em mdes de criangas com autismo e compara-lo com o estresse em mées cujos
filhos tém sindrome de Down.

Investigar a natureza da experiéncia de estresse entre o casal (mée e pai) apds recente confirmacao de
diagnéstico de TEA em seus filhos a relagdo entre os sintomas do autismo, problemas e competéncias
comportamentais das criangas, nivel cognitivo das criancas e estresse parental das maes e pais.

Investigar a dindmica familiar e de enfrentamento comportamentos dos pais com uma crianga com TEA.

Investigar como as caracteristicas da crianga influenciam no estresse parental materno e no sofrimento
psicologico.

Comparar 0 estresse materno em mdes de criangas diagnosticadas com autismo e em mées de criancas
com desenvolvimento tipico a partir da Parenting Stress Index.

Avaliar os niveis de stress parental entre pais de criangas com sindrome de Asperger, em comparagao
com pais de criangas com autismo.

Descrever as fontes de estresse parental em mées de criangas com TEA e examinar a relagdo entre
estresse dos pais e estado psicoldgico da mée (depresséo e bem-estar).

Explorar a experiéncia de ser mde de uma crianca autista.

Examinar o perfil de estresse em mdes e pais de criangas pré-escolares com autismo, sindrome de Down
e com desenvolvimento tipico.

Auvaliar a relagéo entre a percep¢do materna do nivel de gravidade, frequéncia de ocorréncia do tipo de
sintomas, entre os indices negativos e positivos do funcionamento socioemocional materno.

Testar um modelo de pareamento sobre problemas de comportamento e bem-estar materno em criangas
com sindrome de Down e autismo.

Verificar o uso de controles para comparar pais de criangas com autismo e criangas tipicas em relacdo ao
senso de coeréncia e estratégias de coping.

Diferencas entre irmaos exploradas a partir do ajustamento social, comportamental e académico e bem-
estar materno em familias com e sem um pré-escolar com TEA.

Verificar o impacto da qualidade marital em trés indicadores de ajustamento psicolégico materno:
humor deprimido, eficacia parental e bem-estar subjetivo.

Investigar a relagdo entre estresse e afeto negativo, e o papel do afeto positivo didrio como um fator de
protecdo na relagdo entre estresse e o afeto negativo.

Examinar a extensdo em que os pais experimentam fadiga e sua relacdo com outros aspectos do bem-
estar e da parentalidade.
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29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

2011

2011

2011

2011

2011

2011

2012

2012

2012

2012

2012

2012

2012

2012

Green & Carter

Johnson, Frenn, Feetham,
& Simpson

Peters-Scheffer, Didden, &
Korzilius

Rezendes & Scarpa

Siman-Tov & Kaniel

Wang, Michaels, & Day

Goodman & Glenwick

Hodge, Hoffman,
Sweeney, & Riggs

Seymour, Wood, Giallo, &
Jellett

Wang, Hu, Wang, Qin,
Xia, Sun, Wu, & Wang

Weitlauf, VVehorn, Taylor,
& Warren

White, McMorris, Weiss,
& Lunsky

Wong, Seltzer, Greenberg,
Hong, Almeida, & Coe

Zablotsky, Bradshaw, &
Stuart

Analisar o desenvolvimento de atividades de vida diaria ao longo de 3 anos em criangas com TEA,
verificando sua relacéo entre idade, severidade dos sintomas e estresse materno.

Explorar a relagéo entre estresse dos pais, 0 apoio da familia e do funcionamento (sadde fisica e mental)
de ambos os pais.

Awvaliar o estresse materno e as caracteristicas que produzem estresse.

Examinar os papéis de estresse parental e autoeficacia parental como mediadores entre problemas de
comportamento da crianga e ansiedade/depressdo parental.

Validar um modelo multivariado que prevé o ajuste dos pais para lidar com sucesso com uma crianga
com TEA.

Verificar estresse e estratégias de coping de familias chinesas com autismo e outras deficiéncias.

Explorar a relacéo entre as percepcdes de apego pais-crianca, bem como a relagdo desses construtos ao
estresse parental, comprometimento funcional da crianga, e senso de competéncia.

Investigar se 0 sono da crianga afeta diretamente a salde mental da mée ou se a influéncia na satde
mental é decorrente do impacto do sono das criangas sobre as potenciais variaveis mediadoras do sono e
estresse materno

Investigar a influéncia da fadiga materna e de coping sobre a relagdo entre comportamentos
problematicos das criancas e estresse materno de 65 mées de criangas com TEA.

Promover o conhecimento sobre estresse experimentado pelas maes chinesas de criangas com TEA
examinando estresse materno na provincia de Heilongjiang da China.

Explorar as relagbes entre as caracteristicas da criangca de gravidade do diagndstico e problema
comportamentais, estresse dos pais, qualidade do relacionamento, e sintomas depressivos em maes de
criangas com autismo.

Examinar a experiéncia de crise nas familias de individuos com ASD desde a infancia até a idade adulta.

Examinar o nivel de cortisol ao despertar nas maes de meia-idade de individuos com transtornos do
espectro do autismo (TEA) sob condic8es estressantes.

Analisar o nivel de estresse e bem-estar psicolégico das maes com uma crianga com TEA em uma
pesquisa nacional
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Como podem ser observados, 0s objetivos dos estudos envolvem investigacdes
acerca do estresse materno buscando correlaciona-los a diversos aspectos circundantes
da vida destas mdes, dentre eles, ao longo das anélises foram identificados trés aspectos
principais: 15 (36%) artigos que trabalharam a relacdo do estresse com fatores
provenientes da crianga (suas caracteristicas, competéncias e prejuizos); 14 (33%)
artigos que focaram em aspectos relativos a mae (sua percepg¢do e suas caracteristicas
pessoais); e oito (19%) artigos enfatizaram aspectos relacionados ao contexto (onde
vivem, onde adquirem suporte, onde constroem suas relagdes). Os demais trataram da
investigagdo mais global, tendo como variaveis elementos tanto das caracteristicas da
crianga, quanto da mée e do contexto na relagdo com o estresse materno.

Os resultados, conforme foi ressaltado anteriormente, puderam ser descritos a
partir dos trés grandes aspectos que geram ou influenciam no aumento dos niveis e

cronicidade do estresse nas maes de criangas com autismo.

Caracteristica da crianca

No que diz respeito as caracteristicas das criangas com autismo, a literatura
aponta a gravidade dos sintomas, 0s prejuizos funcionais e os problemas de
comportamento como os principais aspectos que favorecem o estresse materno.

Varios autores consideraram em seus estudos que a intensidade do estresse esta
positivamente relacionada com a gravidade dos sintomas do TEA na crianca (Duarte,
Bordin, Yazigi, & Mooney, 2005; Ekas & Whitman, 2011; Mak, Ho, & Law, 2007;
Peters-Scheffer, Didden, & Korzilius, 2011; Siman-tov & Kaniel, 2011). Estudos como
0 de Tomanick, Harris e Hawkins (2004) identificaram que maes relataram maior
estresse quando os seus filhos apresentavam comportamentos de irritagdo, isolamento,

hiperatividade e incapacidade de interagir com 0s outros.
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Davis e Carter (2008) observaram que problemas de autorregulagéo da crianga
foram associados com o0 estresse materno, sendo diferente dos pais, cujo estresse
apresentou uma associagdo maior com os comportamentos externalizantes. Contudo,
vale ressaltar que embora vérios autores citem a gravidade e as caracteristicas do
sintoma associados ao estresse, Tomanick et al. (2004) apontaram em seu estudo, cujo
objetivo foi avaliar a relagdo entre 0 comportamento adaptativo e mal adaptativo e o
estresse das maes, que “surpreendentemente comportamento estereotipado e linguagem
inapropriada ndo mostraram relagao significativa com o estresse materno” (p.700).

Alguns estudos buscaram responder essa hipOtese através de grupos
comparativos entre mdes de criancas autistas, tipicas e de outros transtornos do
desenvolvimento, tentando justificar a suposicdo das caracteristicas do autismo agravar
0 estresse materno. Foram relatadas alteragdes significativas entre 0 comprometimento
da crianca e do estresse ainda dentro do préprio espectro. Tal como Rezendes e Scarpa
(2011) que apontaram maes de crianca com autismo s@o significativamente mais
estressadas que maes de criangcas com o transtorno global do desenvolvimento sem
outra especificacdo (TGD-SOE), e ainda de acordo com os critérios do DSM 1V; menos
estressadas que mées de criangas com Asperger (Mori, Ujiie, Smith, & Howlin, 2009;
Tobing & Glenwick, 2006). Em alguns estudos foi discutido se os aspectos cognitivos
seriam relevantes, sendo encontrado o nivel de estresse maior nas mées de criangas com
autismo do que nas de criancas que apresentam déficits cognitivos e de
desenvolvimento tipico (Dabrowska & Pisula, 2010; Weiss, 2002).

Outro ponto bastante discutido pelos autores foi a respeito do prejuizo funcional
identificado nessas criancgas e sua relacdo com o estresse materno. Peters-Scheffer et al.
(2011) identificaram que criancas limitadas em sua capacidade de se comunicar e

interagir com 0s outros se caracterizavam como uma fonte significativa de estresse para
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suas mdes. Tomanick et al. (2004) destacaram que o estresse materno foi também
relacionado com a capacidade da crianga para se cuidar em atividades de rotina (e.g.
lavar as maos, vestir-se, escovar 0s dentes, etc.). J& Estes et al. (2009) afirmaram que
nenhum suporte estatistico foi encontrado para a participagdo do prejuizo em
habilidades de vida diaria e do diagndstico da crianca no aumento do estresse parental
ou sofrimento psicoldgico.

Entretanto, em uma analise mais aprofundada, Green e Carter (2011) ressaltaram
caracteristicas ndo apontadas por outros estudos que podem vir a esclarecer melhor a
diferenca entre estes resultados. As autoras destacaram que o estagio desenvolvimental,
0s problemas de comportamento e a gravidade dos sintomas estéo envolvidos na relagéo
entre estresse materno e prejuizo funcional. As criangas que sdo mais autossuficientes
entre quatro e cinco anos tém maées cujo estresse diminui ao longo do tempo. Dessa
forma, para Green e Carter (2011), ganhos em habilidades da vida diaria podem ser um
fator de protecdo para o bem-estar familiar.

O terceiro aspecto mais encontrado nos estudos referentes as caracteristicas da
crianga com autismo foi problemas comportamentais. Altos niveis de estresse materno
foram significantemente relacionados a maiores problemas comportamentais da crianca
no que diz respeito a gravidade e a frequéncia (Duarte et al., 2005; Peters-Scheffer et
al., 2011; Ward, Espinosa, Brown, & Remington, 2005; Weitlauf, Vehorn, Taylor, &
Warren, 2012).

Seymour, Wood, Giallo e Jellett (2012) relataram que os problemas de
comportamento da crianca foram associados com altos niveis de fadiga materna, e assim
consequentemente relacionados ao aumento das estratégias ndo adaptativas e de
estresse. Isto leva a discussdo de que a relacdo entre estresse e problemas

comportamentais da crianca nao se da em nivel Unico, visto que outras variaveis
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perpassam por este fendbmeno, tais como as habilidades de manejo das demandas
comportamentais da crianga, de disciplina, de lidar com comportamentos problemas em
publico, entre outras (Phetrasuwan & Miles, 2009).

H& um esfor¢o por parte da mde em lidar com as caracteristicas da crianca,
prejuizos funcionais e problemas de comportamento. Esse esfor¢o é fundamental na
geragdo de um bom desenvolvimento e qualidade de vida tanto da mée quanto da
crianca e se revela através de suas caracteristicas.

Caracteristica da mae

Neste aspecto, um fator relevante sdo as estratégias de enfrentamento para lidar
com as caracteristicas da crianca e do contexto que estdo em seu dia a dia. Segundo
Lazarus e Folkman (1984), estratégias de enfrentamento ou coping sdo caracterizadas
como um processo constante de esforcos cognitivos e comportamentais de um individuo
que tem por objetivo lidar com demandas especificas, internas ou externas, que surgem
na presenca de estressores e que sdo avaliadas como sobrecarregando ou excedendo
SEeus recursos pessoais.

As cinco estratégias de enfrentamento mais frequentes nas maes dos estudos
revisados foram: aceitacdo, coping ativo, reinterpretacdo positiva, supressdo de
atividades concorrentes e planejamento (Lyons, Leon, Phelps, & Dunleavy, 2010;
Phetrasuwan & Miles, 2009; Wang, Michaels, & Day, 2011; Wang et al., 2012).

Phetrasuwan e Miles (2009) destacaram que mdes reportaram mais estresse
relacionado a ndo ter tempo e a ndo se permitir realizar suas atividades e necessidades.
Lyons et al. (2010) relataram mistos de estratégias de distracdo nas relacGes de
enfrentamento e estresse materno, identificando associacdo entre as estratégias nédo
adaptativas e alto nivel de estresse. Estes mesmos autores destacaram também que as

estratégias de enfrentamento assumem o papel de moderadoras na relacdo entre
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pessimismo, estresse e a sintomatologia do autismo, visto que, o acimulo de demandas
e as estratégias de enfrentamento também estdo relacionados ao ajustamento
(Pakenham, Samios, & Sofronoff, 2005).

Diante desse fator, cabe ressaltar outras discussdes dos estudos relacionadas as
demandas pelas quais estas mades precisam se adequar, tais como a parentalidade e a
relacdo conjugal, visto que a familia, como um suporte social primario, tem um papel
fundamental no equilibrio entre as demandas de cuidado e a distribuicdo de tarefas
(Pisula, 2011).

A autoeficacia parental foi bastante descrito nos estudos examinados (Rezendes
& Scarpa, 2011; Schmidt et al., 2007). Rezendes e Scarpa (2011), por exemplo,
identificaram esta varidvel como sendo uma das mediadoras entre a relacdo do estresse
e a depressdo materna, de tal modo que a diminuicdo da autoeficicia parental
representava um aumento nos escores que mediam ansiedade e depressdo nessas maes.
Outros autores identificaram essa relacdo entre a autoeficacia materna na criacdo de
seus filhos com autismo e sentimentos de culpa, estresse, fadiga, qualidade do sono,
sofrimento psicoldgico ou depressdo (Giallo, Wood, Jellett, & Porter, 2011; Kuhn &
Carter, 2006; Pisula & Kossakowska, 2010; Tobing & Glenwick, 2006).
Especificamente, Mak et al. (2007) citam a confianca dos pais e aceitacdo da crianga
como fatores importantes na relagao entre a parentalidade e o0 estresse materno.

Ja no que diz respeito entre o0 estresse materno e a qualidade do relacionamento
conjugal, poucos estudos relataram dados sobre o assunto, entretanto os alguns
concordaram que esta relagdo é significativamente negativa, ou seja, 0 aumento do
estresse materno esta implicado em diminuicdo da qualidade do casamento, e vice versa
(Benson & Kersh, 2011; Siman-tov & Kaniel, 2011; Weitlauf et al., 2012). Este

argumento corrobora resultados de estudos que revelaram a complexidade desta relagédo
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ao abordarem a influéncia da percepcdo e caracteristicas do parceiro no estresse
materno, tais como percepgdo do pai sobre a crianca e sintomas de depressdo paterna
(Ward et al., 2005).

Outro aspecto das caracteristicas maternas que culminam no aumento do estresse
nessas maes envolve a questéo da percepcdo positiva ou negativa em torno do filho, das
suas capacidades e de outras areas da vida (Griffith, Hastings, Nash, & Hill, 2010; Mori
et al., 2009; Pisula, 2007; White, McMorris, Weiss, & Lunsky, 2012). Maiores niveis de
estresse parental foram observados quando as mées esperavam uma grande dependéncia
da crianca na vida adulta, sendo encontrada essa relacdo com maior frequéncia e
intensidade nessas mdes, do que em mées de criangas com outros transtornos do
desenvolvimento (Mori et al., 2009; Pisula, 2007). Esta relagdo possui uma influéncia
direta com sinais de depresséo e com suporte social percebido (Dale, Jahoda, & Knott,
2006; White et al., 2012).

Maes com depressdo reportaram maiores escores de estresse e baixos niveis de
bem-estar que maes sem sintomas depressivos (Phetrasuwan & Miles, 2009; Wang et
al., 2012). Grupos de maées que relataram baixos niveis de depressdo tiveram suas
expectativas relativamente positivas sobre o futuro da crianga, apesar dos niveis
elevados de estresse materno (Dale et al., 2006).

Caracteristicas do contexto

As caracteristicas do contexto que influenciam nos niveis de estresse materno
sdo referentes a questdes financeiras, falta de informacdo e de suporte social, tanto
emocional quanto instrumental (Bilgin & Kucuk, 2010). De acordo com Phetrasuwan e
Miles (2009), mées com niveis menores de educacgdo e baixa renda reportaram mais
estresse materno. Este dado é corroborado por Zablotsky, Bradshaw e Stuart (2012) que

perceberam em sua amostra, que 0s maiores niveis de estresse foram apurados entre
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mdes de filhos negros e hispanicos, que se encontravam proximas a linha da pobreza e
tinham menos que 27 anos de idade.

Essa série de caracteristicas apontadas pelos estudos de Bilgin e Kucuk (2010),
Phetrasuwan e Miles (2009) e Zablotsky et al. (2012) refletem questdes de ordem
externa a crianga, que embora possam estar intensificando a condicdo de estresse nestas
mdes e na relacdo com seus filhos, sdo geradoras de estresse também para as pessoas de
modo geral. Nesse sentido, Bilgin e Kucuk (2010) ressaltaram a importancia para
pesquisadores da area de levarem em consideracdo estes aspectos em seus estudos, pois
faz “lembrar-nos que as familias de criangas com TEA, como todas as familias, podem
ser afetadas por uma série de dificuldades da vida ndo relacionados ao transtorno de seu

filho” (p. 1682).

Discussdo
A revisdo de 42 estudos da area de estresse materno ao longo do intervalo dos

ultimos 10 anos possibilitou uma organizacdo dos objetivos e resultados encontrados,
sendo possivel identificar trés grandes aspectos relacionados ao estresse materno: as
caracteristicas das criancas, da mée e do contexto onde vivem.

Em se tratando das categorias exploradas nos resultados dos estudos, foi possivel
observar que o0 estresse materno é algo concreto, que pode levar a diversas
consequéncias para a mae e a familia como um todo. A complexidade do fendbmeno do
estresse tambem foi ressaltada, pois hd uma multiplicidade de construtos de carater
relacional que o perpassam, como as caracteristicas da propria mae e 0s problemas
comportamentais e funcionais da crianga.

No que diz respeito as caracteristicas da crianca foi identificado que a gravidade
dos sintomas, o0s prejuizos funcionais e os problemas de comportamento sdo tidos como

0S principais aspectos que favorecem o estresse materno. J& nas caracteristicas
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maternas, 0s aspectos relevantes sdo as estratégias de enfrentamento, a maneira que a
mée lida com parentalidade e a relacdo conjugal e a percepcdo positiva ou negativa
sobre o filho. No referente ao contexto, foram enfatizados pelos estudos, fatores
relacionados a questdes financeiras, falta de informacdo e de suporte social, tanto
emocional quanto instrumental, escolaridade e outros aspectos que ndo tém relagéo
direta com a criagdo da crianga.

Outras revisdes propuseram analises semelhantes, tal como Pisula (2011) e
Favero e Santos (2005). Embora sua revisdo ndo tenha sido sistemética, a primeira
autora faz um percurso sobre as causas do estresse parental e os determinantes
individuais de ambos os pais. Favero e Santos (2005) objetivaram identificar através de
uma revisdo sistematica a influéncia do impacto do autismo na familia, sendo o estresse
parental um dos aspectos mais identificados nos estudos cuja revisdo investigou. Esta
revisdo, entretanto, diferencia-se ao delimitar o estresse materno como foco de analise
buscando identificar os principais fatores relacionados ao desenvolvimento desta reacao
na vida dessas maes sobrecarregadas fisica e psicologicamente.

Embora as caracteristicas da crianca com autismo sejam consideradas como o
maior estressor para as mées, Benson e Kersh (2011) ressaltam uma questdo
significativa, também apontada em diversos estudos discutidos nessa revisdo: presume-
se que as familias de criangas com autismo, como as demais, também podem ser
afetadas por uma série de dificuldades da vida nao relacionados ao autismo de seu filho.
Assim, ao direcionar assisténcias a estas familias é importante que os profissionais
tenham em mente uma percepcdo ndo patologizantes das dindmicas e relagdes
familiares.

A definicdo dos fatores envolvidos no estresse materno e as contribuicGes dos

artigos investigados possibilitam uma visualizacdo da area que podem guiar novos
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interesses de pesquisa e direcionar a pratica dos profissionais que atuam com essas
mdes. Esta revisdo poderd fundamentar intervencdes dirigidas aos aspectos da crianca,
0s determinantes individuais da mde e do contexto, possibilitando uma melhor
qualidade de vida a essas mulheres, cuja sobrecarga compromete sua vida e suas
relagdes. Dessa forma, a énfase em estudos referentes ao impacto do autismo reflete a
necessidade de ac¢des, sejam cientificas ou profissionais, na vida dessas mulheres, diante
da complexidade das combinagdes dos fatores envolvidos em cuidar de uma crianga
com autismo.

Destaca-se por fim, a importancia de se fazer novas revisdes nesta area focadas
nas estratégias de enfrentamento, tdo importantes na investigacdo do estresse materno,
pois sdo elas que se tornam mediadoras em minimizar os efeitos dos eventos
estressantes nessas méaes. De todo modo, a pesquisa conseguiu atingir seu proposito ao
apresentar uma descri¢do dos objetivos dos estudos revisados e seus principais achados,
cujo conhecimento devera acrescentar para a comunidade cientifica do Brasil, um
estado da arte desta area a nivel internacional. Ao expor os atuais resultados sobre o0s
fatores envolvidos no estresse materno, esta revisdo trara mais esclarecimentos e
fundamentos para novas pesquisas, bem como para propostas de intervencdes a este

grupo social.
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Resumo — O objetivo deste estudo foi verificar a relagdo entre estresse materno,
sobrecarga de cuidado e percepcdo de suporte familiar de maes de criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Participaram 30 mdes de criangas de trés a
sete anos de idade diagnosticadas com TEA através de uma pesquisa quantitativa de
delineamento  correlacional. Os instrumentos utilizados foram: Inventario
Biosociodemografico, o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade, o
Inventério de Sintoma de Stress da Lipp, o Inventario de Percepcdo de Suporte Familiar
e a Escala de Sobrecarga de Zarit. Os resultados revelaram que 70% das maes
apresentam estresse, e cerca de 80% da amostra sentem-se sobrecarregadas. A
sobrecarga de cuidado apresentou relacbes moderadas com caracteristicas do autismo
como problemas no sono, agressividade, isolamento social, dificuldades de autocuidado,
auséncia de linguagem e comportamentos repetitivos. Quanto a percepc¢do de suporte
familiar foi de modo geral tida como alta, pois 46% (n = 16) das entrevistadas tiveram
escores altos, significando que estas maes sentem-se apoiadas por sua familia.

Palavras-chave: estresse, sobrecarga, suporte familiar, TEA, autismo.

Abstract - The present study aims to investigate the relationship between maternal
stress, burden of care and perception of family support for mothers of children with
Autism Spectrum Disorder (ASD). Thirty mothers of children aged three to seven years
of age diagnosed with ASD through a quantitative correlational research design
participated. The instruments used were: Inventario Biosociodemografico, Inventario de
Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade, Inventario de Sintoma de Stress da Lipp,
Inventério de Percepgdo de Suporte Familiar and Entrevista de sobrecarga. The results
showed that 70% of mothers have stress, and 80% of the sample feel burdened. The
burden of care showed moderate relationships with characteristics of autism as sleep
problems, aggression, social isolation, difficulties in self-care, lack of language and
repetitive behaviors. Regarding the perception of family support was generally seen as

2Artigo elaborado a partir da dissertacdo de mestrado Estresse e Ajustamento Familiar em Mé&es de Criangas com
Autismo, sob a orientagdo de Simone Souza da Costa Silva no Programa de P6s-graduagéo em Teoria e Pesquisa do
Comportamento, Universidade Federal do Para, Para.

*Aluna de Mestrado Programa de Pés-Graduagdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento da Universidade Federal
do Para.

**Docente do Curso de Medicina do Centro Universitario do Estado do Para (CESUPA)

***Docente do Programa de P6s-Graduagdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento da Universidade Federal do
Para
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high, with 46% (n = 16) of respondents showing high scores, which means that these
mothers feel supported by your family.

Keywords: stress, burden, family support, ASD, autism.

Estima-se que cerca de 62 criancas em 10.000 nascimentos possam ser
diagnosticadas dentro do Transtorno do Espectro Autista — TEA (Elsabbaghet al.,
2012). O TEA é um transtorno do desenvolvimento neuroldgico, de etiologia
multideterminada presente desde o nascimento, contudo, melhor identificado ao longo
da primeira infancia. O transtorno é caracterizado por um conjunto de condutas de
interesses restritos e repetitivos, déficits significativos e persistentes na comunicacao
social e nas interacdes sociais.

Segundo a atual versdo do Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders- DSM-V(American Psychological Association [APA], 2013), o TEA é
definido por alteracbes comportamentais significativas e persistentes em dois eixos
principais: na comunicagdo e na interagdo social (dificuldade em desenvolver e iniciar
interacOes espontaneas com pares, auséncia de reciprocidade social, déficits expressivos
na comunicagdo ndo verbal e verbal usadas para interagcdo social); e pela presenca de
padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades tais como
adesdo a rotinas, maneirismos e comportamentos motores e/ou verbais, ou
comportamentos sensoriais incomuns.

Essas criancas experimentam uma série de dificuldades comportamentais,
emocionais e de expressao de seus interesses e necessidades (APA, 2013). Desde o
inicio, a presenca destas limitacdes demanda da familia adaptacdes e reorganizagdes que
possibilitem o enfrentamento dos desafios estabelecidos pelo diagndstico (Favero &
Santos, 2005; Matsukura & Manecheli, 2011; Pisula, 2011). Dentre os familiares cujo

impacto e as demandas de cuidado séo tidas com maior frequéncia e intensidade, as
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mdes destacam-se como as que mais sofrem fisica e mentalmente diante do cuidado
intensivo (Pisula, 2011).

Inimeros estudos vém apontando o impacto do autismo na vida das maes das
criangas diagndsticas com o TEA. Em geral, nestes contextos familiares, a mae se
constitui como a principal cuidadora primaria dessas criangas. Segundo Pisula (2011),
elas estdo diante de situacBes de cuidado diério exigidos pelo transtorno, tais como o
proprio cuidado fisico, o enfrentamento diante de outras pessoas e na busca e
acompanhamento dos servicos terapéuticos.

A sobrecarga de cuidadores familiares tem sido estudado ja ha algum tempo,
principalmente em cuidadores informais de pacientes psiquiatricos, idosos ou que
apresentam alguma doenca cronica, principalmente pela necessidade de implementacdes
de estratégias preventivas (Sequeira, 2010).

O conceito de sobrecarga trata sobre o impacto negativo em um ou mais membro
da familia, por conta da prestacéo de tarefas de cuidado para outro membro familiar, tais
como filhos, pais e irméos (Pereira & Soares, 2011). Os autores acrescentam que 0
impacto deste cuidado intensivo leva o familiar a colocar suas necessidades e desejos
em segundo plano, produzindo efeitos de ordem objetiva (e.g. dificuldades financeiras,
de saude, profissionais) e subjetiva (percepcao ou avaliacdo sobre a situacdo, e questoes
afetivas) neste cuidador.

Schmidt e Bosa (2003) apontam que as caracteristicas clinicas do TEA fazem
com que essas criancas dependam de cuidados frequentes dos pais ou de outros
cuidadores. Sawyer et al. (2010) investigando a relacdo entre problemas de saude
mental e a pressdo decorrente do tempo de cuidado também identificaram esse processo
de sobrecarga. A partir de um levantamento com 65 maes, 0s autores constataram que

mées de criancas com autismo sdo responsaveis por uma substancial quantidade de
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tempo no cuidado de seus filhos. Sawyer et al. (2010) acrescentam que esta demanda
tem uma relacdo significativa com prejuizos em sua satde mental.

Diante disso, o estresse tem sido uma medida de avaliacdo de bem estar e
qualidade de vida nessas mdes. Pesquisas sobre o estresse materno sdo realizadas ha
mais de 40 anos, buscando identificar ndo s6 o nivel de estresse, mas também as
variaveis que estdo implicadas intensificando ou diminuindo seus efeitos na vida dessas
mulheres (Pisula, 2011).

O estresse consiste em uma reagdo psicofisiolégica saudavel do organismo
diante de uma situacdo ameacadora ou percebida como tal (Sarda Jr., Legal, & Jablonski
Jr., 2004). Ele decorre de uma diferenca acentuada entre as demandas externas do
individuo e a sua maneira em respondé-las, ocorrendo a partir de uma avaliagdo da
situacdo através de um sistema neurobiolégico complexo (Lipp, 2000; Lipp, 2010;
Matsukura, Marturano, Oishi, & Borasche, 2007; Sarda Jr. et al., 2004).

Entretanto, essa reacdo, ao ser recorrente no organismo do individuo, sai do
aspecto saudavel de um mecanismo evolutivo tornando-se prejudicial para a saide e
bem-estar (Sarda Jr. et al., 2004). Nesse sentido, estudos de estresse sdo voltados em sua
maioria para 0 impacto da exposicdo prolongada a essa resposta orgénica (Lipp, 2000;
Lipp, 2010; Sarda Jr. et al., 2004) e varios modelos estdo voltados a estudar esse
fendmeno (Lazarus e Folkman, 1984).

Em termos historicos, Hans Seyle foi um dos primeiros e referenciados nomes
dos estudos de estresse a propor uma teoria sobre o fenémeno (Sarda Jr. et al., 2004).
Seyle, em 1936, investigando pacientes hospitalizados percebeu, que independente da
doenga em que se encontravam, a condi¢cdo de internacdo propiciava um conjunto de
sintomas semelhantes entre os pacientes. Esse conjunto de sintomas, Seyle denominou

de Sindrome Geral da Adaptacdo (SGA). Esta sindrome seria uma reacdo a fatores
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estressantes que provocaria varias alteragcdes no organismo, aumentando a liberacdo de
corticosteroides, aparecimento de doengas gastrointestinais e imunoldgicas, de acordo
com o nivel no qual a pessoa se encontra (Sarda Jr. et al., 2004).

Segundo esta teoria, ha trés niveis de manifestacdo de estresse: a fase de alerta,
de resisténcia e de exaustdo. A fase de alerta corresponde a reacdo imediata perante um
evento estressor, onde ha uma excitagdo do sistema nervoso simpatico. J& a fase de
resisténcia tem um carater cronico que ativa a liberacdo de hormonios corticosteroide. A
fase de exaustdo caracteriza-se como o estagio onde ha o prejuizo crescente das fungdes
dos orgdos internos, possibilitando doencas cardiorrespiratorias, gastrointestinais e
imunolégicas, comprometendo severamente o organismo (Sarda Jr. et al., 2004).

Embora a teoria de Seyle fundamente outras teorias atuais sobre estresse (e.g.
Lipp, 2010), diversas abordagens tém tomado essa discussdo e, principalmente estudos
de neurociéncias e psiconeuroimunologia, tém consolidado e estabelecido mais
claramente o fenbmeno (Sarda Jr. et al., 2004). Segundo Sarda Jr. et al. (2004), as
abordagens teoricas que investigam estresse podem ser classificadas a partir de trés
focos: o primeiro voltado para os aspectos ambientais, ou seja, para a identificacdo de
agentes estressores; 0 segundo enfatiza a interacdo das caracteristicas do individuo e a
forma com que lida e responde ao meio ambiente; e o terceiro foco, restringe aos
sintomas e manifesta¢des neurofisiologicas.

Dessa forma, é possivel observar que ao estudar e avaliar o estresse, a questdo da
sua multidimensionalidade deve ser tomada com cautela de acordo com o tema a ser
investigado. Muitos estudos vém trabalhando com o fato de que as maes de criancas
com TEA sdo um grupo de risco para estresse (Favero & Santos, 2005; Schmidt &

Bosa, 2003). Outros estudos se dedicam a levantar os principais estressores, 0S recursos
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pessoais e ambientais, e 0 impacto do estresse sobre a crianga com autismo (Hasting et
al., 2005).

Especificamente em mdes de criangas com autismo, uma gama de estudos vem
buscando identificar as variaveis que mais estdo associadas com o fenémeno de estresse
pelo cuidado de uma crianga com autismo (Pisula, 2011). Dentre essas variaveis estdo
caracteristicas da crianca (Green & Carter, 2010; Tomanik et al., 2004), caracteristicas
das maes (Ekas & Whitman, 2010; Hasting et al., 2005) e dos demais contextos familiar
e social, tais como os profissionais, a escola e a comunidade de modo geral
(Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne, & Gallagher, 2011; Pisula, 2011). Além desses,
séo descritos problemas de ordem financeira e estrutural da rotina familiar (Pisula,
2011; Schaaf, Toth-Cohen, Johnson, Outten, & Benevides, 2011).

O estresse materno sofre influéncia da sobrecarga das demandas de cuidado
gerado pelos prejuizos comportamentais e pelas atividades de vida diaria da crianca, tais
como autocuidado, mobilidade, entre outros (Green & Carter, 2010; Schmidt & Bosa,
2003).

Tomanick et al. (2004) destacam em seu estudo que o estresse materno foi
relacionado com a capacidade da crianga para se cuidar em uma base rotineira (e.g.
lavar as méaos, vestir-se, escovar os dentes, etc.). Green e Carter (2011), entretanto,
avaliaram em um estudo longitudinal de trés anos, as habilidades de vida diaria de
criangas pequenas com autismo e sua relagdo com o estresse parental. Os autores
observaram que o0 aumento nos niveis de habilidade de atividade de vida diaria previu a
diminuicdo do estresse parental ao longo dos anos.

Ainda no que diz respeito ao autocuidado dessas criancas, Goodman e Glenwick
(2012) em um estudo sobre correlagdes entre percepcdo de apego e outras variaveis

como estresse parental, autoeficacia e prejuizo funcional da crianga, identificaram que a
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percepcao de apego teria uma correlacdo negativa com o prejuizo funcional da crianga
para as maes. Resultados como estes, apontam para a importancia de que outras
variaveis sdo fundamentais para a compreensdo dos fendmenos objetivos e subjetivos
do cuidado materno.

Ja Bilgin e Kucuk (2010) identificaram outros fatores que também estdo
envolvidos neste processo: em 44% das mées entrevistadas destacou-se a dificuldade
em desempenhar seu papel de mae, devido a sobrecarga de funcBes e o suporte
insuficiente de seus parceiros, embora em 35% dos relatos, emergiu a colaboracéo entre
0s papéis parentais. A auséncia ou o0 pouco suporte dos parceiros e outros membros
familiares também sdo identificados em outras amostras de mées (Schmidt, 2004;
Sifuentes & Bosa, 2010). Segundo Smeha e Cezar (2011), embora alguns estudos
identifiqguem a necessidade de mais suporte pelos parceiros, ainda assim, as relacdes
familiares s&o a principal fonte de apoio, sendo o marido, os filhos e os avos figuras
centrais nesse ponto (afetivamente, financeiramente e nas divisoes de tarefas).

Dessa forma, o suporte familiar se caracteriza como fundamental para o
equilibrio dessas familias (Schmidt & Bosa, 2003; Schmidt, 2004). Além disso,
acompanhamento técnico abrangente (que inclui profissionais da salde e da area da
educacdo) e apoio religioso também fazem parte dessa rede social, minimizando o
impacto do autismo nessas mulheres (Pisula, 2011; White, 2009).

O suporte familiar caracteriza-se pela percepg¢édo do individuo da disponibilidade
e do apoio de sua familia e € essencial para um bom desenvolvimento do individuo
(Santana, 2008). Minuchin (1975), em seu modelo de doenca psicossomatica aborda
termos comuns a estudos de familia, como coeséo, superprotecéo, rigidez e auséncia de
solucéo de conflito, como sendo fatores dindmicos que perpassam a interacdo familiar.

A coesdo, nesse modelo, caracteriza-se pelo envolvimento mdtuo, onde ha a
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interdependéncia entre os subsistemas familiar (e.g. marido e mulher, méae e filhos,
filhos e pai, etc.). De forma que muita coesdo leva a auséncia de limites entre os
subsistemas familiares (Viana, Barbosa, & Guimaraes, 2007). Outros autores abordam o
termo como afetividade (Baptista, 2009).

A superprotecdo diz respeito a uma exagerada preocupacdo mutua e aos

comportamentos sintométicos da doenca, fazendo com que, por exemplo, um membro
de um subsistema ndo dé conta de participar de outros subsistemas de forma efetiva.
O conceito de rigidez &, como o proprio nome sugere, 0 oposto da adaptabilidade. Esse
fator é referente ao quanto a familia apresenta resisténcia as mudangas em sua rotina e
regras diante de eventos e contextos que emergem a partir da presenca de uma
enfermidade. Rotinas familiares, de modo geral, € uma unidade organizacional da vida
normal dessas familias, visto que a ritimicidade dos padrfes de atividades tem um
carater ordenador ao longo da vida (Silva et al., 2010). Entretanto a rigidez trata-se de
algo disfuncional, pois leva a familia a intenso estresse quando ndo sdo cumpridas essas
estruturas preestabelecidas de pensar e agir (Sanchez, 2012; Viana, Barbosa, &
Guimardes, 2007). Este fato muitas vezes é observado em familias de criancas
deficientes, em especial de autismo, devido as proprias caracteristicas de o transtorno
exigir uma rotina mais estruturada no cuidado e nas relagdes.

Sprovieri e Assumpgcéo Jr. (2001), por exemplo, comparando familia de criangas
tipicas, com sindrome de Down e com autismo (n=15 por grupo), buscaram avalia-las
quanto a sua dinamica familiar através do instrumento Entrevista Familiar Estruturada.
Seus resultados revelaram que a comunicacédo intrafamiliar era pouco clara e com a
carga emocional menos adequada que os demais grupos, apresentando padrdes de

rigidez, principalmente no que diz respeito a lideranca posta pela figura materna.
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Por fim, h& o conceito de auséncia de resolucdo de conflito que aborda a fuga de
um confronto direto com as situagdes, com as frustacGes, ansiedade que estdo abalando
0 equilibrio familiar. Muitas vezes, na tentativa de evitar discussdes ou por nao
conseguirem lidar com seus sentimentos, os membros acabam por ndo buscar solucoes
para suas questdes familiares (Sanchez, 2012; Viana, Barbosa, & Guimaraes, 2007).

Com isso, semelhante ao mecanismo homeostatico individual, citado pela
literatura de estresse (Sarda Jr. et al., 2004), a familia percebida como um organismo, ao
se defrontar constantemente com esses fatores, também inicia um estado cronico de
estresse. Este estresse, por sua vez, evidentemente impactando uns mais outros menos
devido as suas caracteristicas biopsicossociais, leva a um ajustamento familiar
comprometido, pois as pessoas das quais seria mais provavel receber um suporte,
também estdo abaladas pelo fenémeno. O suporte familiar, nesse caso, se constitui por
um aspecto dindmico, onde a coesdo, a adaptabilidade e a comunicacdo estariam
envolvidas (Olson, Russel, & Sprinkler, 1983; citado por Baptista, 2009).

Dessa forma, este estudo tem por objetivos descrever e verificar a relagdo entre
estresse, sobrecarga materna, autonomia das criancas e a percepg¢éo de suporte familiar.
As hipoteses de pesquisa sdo de que: 1) as maes participantes do estudo apresentem
estresse e sobrecarga em direcdes opostas a autonomia dos seus filhos, ou seja, quanto
maior for o nivel de estresse e sobrecarga, menor € o nivel de autonomia da crianc¢a; 2) 0
estresse materno também esta inversamente relacionado com a percepgdo do suporte

familiar através dos construtos: afetividade, adaptacao e autonomia.

Meétodo

Trata-se de um estudo transversal, de abordagem quantitativa (Cozby, 2006) que
contou com 30 mdes de criangas com autismo. A selecdo das participantes deu-se

através de uma amostragem ndo probabilistica por conveniéncia, cujas criangas tinham
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diagnéstico de transtorno do espectro do autismo emitido por médicos especializados e
com experiéncia em TEA. As caracteristicas sociodemogréaficas da amostra sdo

descritas na Tabela 1.

Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Variaveis da mae N =30 Variaveis da crianca N =30

Caracteristicas Maternas Caracteristica da Crianga

Idade (M, SD) 36 (4,7) Idade M (SD) 5,4 (1,2)

Escolaridade (n, %) Tempo de diagndéstico M (SD) 2,5(1,1)
Pés-graduacéo 3 (10 %) Sexo (n, %)

Até 0 ensino superior 13 (43,3 %) Masculino 24 (80 %)
Até o ensino médio 13 (43,3 %) Feminino 6 (20 %)
Até o ensino fundamental 1(3,3%) Escolaridade (n, %)

Estado conjugal (n, %) N&o frequenta escola 4 (13,3 %)
Unido estéavel 25 (83,4 %) Ensino Fundamental 26 (87 %)
Separada 4 (13,4 %) Uso de medicamentos controlados (n, %)

Solteira 1(3,3%) Sim 10 (33,3 %)

Ocupagdo (n, %) Né&o 20 (66,7 %)
Trabalhando 20 (66,7 %)

Do lar 10 (33,3 %)

A coleta foi realizada a partir da sele¢cdo das maes nas instituicdes Nucleo de
Atendimento Educacional Especializado aos Transtornos Globais do Desenvolvimento
(NATEE) e participantes de outras pesquisas sobre autismo do Nucleo de Teoria e
Pesquisa do Comportamento da UFPA. A pesquisa foi realizada nos locais de
preferéncia das méaes, na maioria das vezes nas suas proprias residéncias, ou entdo, nos
locais onde ocorria o atendimento das criangas (durante o periodo de espera do término
da sessdo), em salas reservadas na instituicdo para pesquisa.

Os instrumentos utilizados no estudo foram o Inventario Biosociodemografico -
IB, Escala de Sobrecarga - ES, Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade -
PEDI, Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp — ISSL e o Inventario de

Percepcéo de Suporte Familiar - IPSF.
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Inventario Biosociodemogréfico

O inventario desenvolvido pela pesquisadora buscou obter informacdes pessoais
a respeito da mae e da crianga, divididas em trés partes: 1) identificacdo, composigéo
familiar, renda, areas de ocupagdo parental, background familiar, dados da gestacdo e
nascimento, desenvolvimento da crianca. Esta primeira parte do instrumento foi um
recorte extraido do instrumento de identificacdo de autismo do Ndcleo de Estudos e
Pesquisas em Transtornos do Desenvolvimento da UFRGS - NIEPED (2001)

A segunda parte busca informagdes referentes aos tratamentos, satisfacdo e
acesso a ajuda psicoterapica; e a terceira, identificacdo de estressores decorrente de vida
de modo geral (e.g. desemprego, mudancga de residéncia, separacdo, hospitalizagdes,
etc.) e em relacdo a crianca (e. g. prejuizos na interacdo social, problemas no sono,
ecolalia, etc.).

A parte trés tem por objetivo verificar a percepcdo da mée diante das
caracteristicas relacionadas ao TEA, em relacdo a dois aspectos: observar as
caracteristicas que a mae percebe que o filho apresente nos Gltimos meses (e.g. seu filho
apresenta ecolalia?); e em seguida questiona-las se estas Ihe incomoda ou lhe é
percebido como um estressor. Tais caracteristicas sdo apresentadas a mée, e caso ela
concorde se a crianga apresenta o comportamento, pergunta-se se ele o incomoda ou lhe

causa estresse (Apéndice A).

Escala de sobrecarga - Burden Interview

Esta escala foi desenvolvida por Zarit, Reever e Bach-Peterson (1980) e validada
para o Brasil por Taub, Andreoli e Bertolucci (2004). Tem por principal objetivo avaliar
a sobrecarga subjetiva dos familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos. A Escala de
Sobrecarga avalia cinco aspectos da vida deste cuidador familiar: satde, vida social e

pessoal, situacdo financeira, bem estar emocional e relacdes interpessoais em 22 itens.
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A pontuacdo se dé de 0 a 4, sendo 0 equivalente a pouca ou nenhuma e 4 a sempre. A
administragdo do instrumento dura em torno de 15 minutos. O coeficiente Alfa de

Cronbach deste instrumento foi de 0,87.

Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — PEDI (Haley, Coster,

Ludlow, Haltiwanger & Andrellos, 1992)

O Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade foi desenvolvido por
Haley, Coster, Ludlow, Haltiwanger e Andrellos (1992) e adaptado para uma versao
brasileira por Mancini (2005). O objetivo deste instrumento é fornecer uma descricao
detalhada do desempenho funcional de criancas de seis meses a sete anos e meio de
idade (ou se tendo alguma deficiéncia, ter idade funcional equivalente a menos que sete
anos e meio) em ambiente doméstico para fins de pesquisa ou de intervencdo. E
composto por trés partes que visam informar: primeiramente o desempenho das
habilidades da crianca (Parte I); segunda, a independéncia ou quantidade de ajuda
fornecida pelo cuidador (Parte 1) e terceira, as caracteristicas do ambiente fisico (Parte
[11). Pode ser administrado em trés formatos diferentes: como entrevista, por julgamento
clinico ou observacdo direta.

Para fins de objetivo deste estudo adotou-se apenas a Parte Il- Assisténcia do
adulto, sendo administrada através de entrevista para avaliar a quantidade de ajuda
fornecida pelo cuidador de referéncia, no caso a méae. A subescala é composta por 20
atividades funcionais na area de autocuidado (oito itens), mobilidade (sete itens) e
funcdo social (cinco itens). Os itens sé&o pontuados a partir de uma escala de cinco
pontos, cujo escore zero refere-se & necessidade da crianca de assisténcia total do
cuidador para realizar a tarefa e cinco se desempenha-la de forma totalmente
independente. A administracdo da subescala dura em torno de 15 minutos. O indice de

confiabilidade entre examinadores na adaptacéo do instrumento para o Brasil foi de 0,91
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a 0,99 através do coeficiente de correlacdo intraclasse (ICC) e indice de magnitude entre

0,89 e 0,98 através de correlacdes de Pearson em teste-reteste.
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp— ISSL (Lipp, 2000)

Este inventario construido e validado no Brasil por Lipp e Guevara (1994) tem
por finalidade identificar de forma objetiva a presenca da sintomatologia de estresse,
bem como o tipo de sintoma (se somatico ou psicolégico) e em qual fase se encontra
(alerta, resisténcia, quase exaustdo e exaustdo). O instrumento é composto por trés
quadros que avaliam as quatro fases do estresse através de uma lista de sintomas fisicos
e psicologicos, sendo que o quadro 2 avalia as fases de resisténcia e quase exaustdo. A
administracdo do instrumento dura em torno de 10 minutos. O coeficiente Alfa de

Cronbach deste instrumento foi de 0,91.
Inventario de Percepc¢ao de Suporte Familiar — IPSF (Baptista, 2009)

O Inventario de Percepc¢do de Suporte Familiar tem por objetivo avaliar o quanto
a pessoa percebe sua familia como suportiva no geral e também através de trés
construtos: afetividade, adaptacdo e autonomia. Pode ser administrado tanto na
avaliacdo de familia nuclear (pai, mae e irmaos) quanto constituida (cénjuge e filhos) e
tem analises diferenciadas quanto ao sexo. O instrumento é composto por 42 afirmacdes
(e.g. item 1, acredito que minha familia tenha mais problemas emocionais do que as
outras familias) cuja resposta é determinada por uma escala de trés pontos (quase nunca
ou nunca / as vezes / quase sempre ou sempre). Seus escores sdo classificados por
baixo, médio-baixo, medio-alto e alto. O tempo de administracdo do instrumento é no
maximo de 20 minutos. O indice de confiabilidade obtido pelo Alfa de Cronbach foi de
0,93 no total, sendo que em cada subescala os indices estiveram em torno de 0,78 a

0,91.
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Procedimento de Coleta

Foi realizado um levantamento dos casos que atendiam aos critérios de inclusdo
em instituicbes onde tinham informacgdes ja definidas quanto ao diagndstico e contato
dos responsaveis. Ap6s o0 contato prévio com as institui¢cbes o projeto foi encaminhado
e obteve aceite do Comité de Etica do Nucleo de Medicina Tropical da UFPA sob o n°
275.476/2013, atendendo a Resolucédo de n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude que
trata das pesquisas realizadas com seres humanos (Anexo A).

Identificados os casos que atendiam aos critérios de inclusdo, as mdes eram
convidadas a participar do projeto sendo apresentado o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (Apéndice B) explicitando os objetivos e o procedimento do estudo. Em
seguida era iniciado o procedimento de aplicacdo do protocolo da pesquisa com 0s

instrumentos.

Procedimento de Anéalise de Dados

A analise dos dados procedeu em vaérias etapas, de maneira a testar as hipoteses
do estudo. Primeiro, foi realizada uma analise descritiva de todas as variaveis, seguidas
por correlacbes de Pearson entre as medidas de autonomia da crianca e os resultados

maternos.

Resultados

Foram realizadas correlagbes entre as varidveis biosociodemograficas (ver
Tabela 1) e as variaveis principais do estudo, estresse, sobrecarga, autonomia da crianca
e suporte familiar. Em relacdo a crianga, idade e sexo ndo foram relacionados qualquer
das variaveis testadas. Entretanto, em relagdo a mée, a variavel idade apresentou uma

correlagdo negativa moderada com a percepcdo do suporte familiar no construto
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adaptacéo (r = -0,405 p<0,05), 0 que sugere que quanto maior a idade da mae menor a

percepcao de adaptacao diante da familia.

Estresse, sobrecarga materna e autonomia da crianca

A Tabela 2 aponta os resultados descritivos dos instrumentos de estresse

sobrecarga e autonomia da crianca.

Tabela 2

Descrigdo dos resultados de estresse, sobrecarga materna e autonomia da
crianga (N = 30)

f %
ISSL
Sem estresse 9 30
Com estresse
Fases Resisténcia 16 53,3
Quase exaustdo 5 16,7
Sintomas Sométicos 5 16,7
Psicologicos 16 53,3
Escala de sobrecarga
Pouca ou nenhuma carga 5 16,7
Leve ou carga moderada 16 53,3
Moderada a carga pesada 7 23,3
Carga severa 2 6,7
PEDI - Assisténcia do cuidador
Autocuidado - normal 12 40
Autocuidado - inferior 18 60
Mobilidade - normal 21 70
Mobilidade - inferior 9 30
Funco social - normal 23 76,7
Funcdo social - inferior 7 23,3

No que diz respeito ao estresse, observou-se que a maioria da amostra
encontrou-se na fase de resisténcia do estresse (53,3%) embora 30% tenham
apresentado auséncia de estresse. Das maes cujo estresse foi identificado, cerca de 80%
apresentavam mais sintomas psicolégicos, do que sintomas fisicos. Em relacdo

percepcédo de sobrecarga de cuidado, 16,7% das maes ndo se sentem sobrecarregadas ou
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sentem pouco, ja 53,3% das mées sentem-se em um nivel de carga de leve a moderada e
apenas 6,7% sentiram uma sobrecarga severa. As demais apresentaram uma carga
moderada a pesada (23,3%).

A escala de assisténcia do cuidador (PEDI-II) apresentou uma variagao entre 0s
proprios fatores investigados. Na area de autocuidado 60% das criancas apresentaram-se
num nivel de autonomia abaixo que o escore normal. No que dizem respeito a
mobilidade, 70% das criancas tém autonomia adequada a idade cronolégica. Contudo,
na area da funcéo social foi observada uma discrepancia entre os dados da amostra e 0s
escores normatizados do instrumento, 77% das criangas investigadas apresentaram um
escore inferior de criancas tipicas da mesma faixa etaria.

Foi realizada uma analise entre as varidveis: estresse, sobrecarga e autonomia da
crianga em relacdo as caracteristicas associadas ao TEA identificado pelas proprias
mades, extraido a partir da parte trés do inventario biosociodemografico Avaliacdo de
estressores. Os resultados mostram correlagdes significativas entre 0s comportamentos

e as variaveis investigadas, como mostra a Tabela 3.
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Tabela 3
Correlacdo de Pearson entre as escalas de estresse, sobrecarga, assisténcia do cuidador, percepcéo de
suporte familiar e as caracteristicas do TEA (N = 30)

ESC ISSL PEDI-II IPSF

AC MOB FS AFET ADAP  AUT

Prejuizo na interagdo social -0,157 0,059 -0,213 0,105 -0,142 0,008 0,002 -0,095
Néo ter/ ter pouco contato

visual direto 0,244 0,195 0,022 -0,141 0,116 0,122 0,149 0,204
Medos 0,018 0,168 0,301 0,158 0,072 0,367 0,150 0,007
Prejuizo na comunicagao 0,271 0,161 -0,291 -0,162 -0,490= 0,138 0,045 0,166
Problemas no sono 0,368* 0,277 0,066 0,300 0,083 -0,209 0,036 0,063

Problemas na alimentacéo 0,196 -0,590 0,199 0,181 0,194 -0,051 0,044 0,017
Comportamentos autolesivos 0,260 0,267 -0,01 0,190 0,354 0,083 0,076 0,039

Agressividade 0,375 0,163 0,045 -0,040 0,064 0,073 -0,123 0,036
Isolamento social 0,459 0,284 0,133 -0,242 0,171 0,265 0,074 0,136
Dificuldades de autocuidado 0,410 0,324 -0,399* -0,420* -0,455* -0,039 -0,302 -0,161
Estereotipias 0,219 0,110 0,205 -0,206 -0,260 -0,132 -0,051 0,038
Auséncia de linguagem 0,383* 0,338 -0,384* -0,193 -0,258 -0,288 -0,399* -0,370*
Ecolalia 0,085 -0,023 0,047 -0,090 0,098 0,321 0,305 0,325
Comportamentos repetitivos  0,509** 0,288 -0,007 -0,174 -0,164 -0,192 -0,155 -0.003
AlteracGes sensoriais 0,303* 0,109 0,061 0,093 0,077 0114 -0,039 -0,091

N° Total de caracteristicas 0,461 0,326 -0,121 0,031 -0,127 0,082 -0,013 0,027

Nota. ESC= Escala de Sobrecarga do cuidador; ISSL = Escala de Sintomas de Stress da Lipp; PEDI-AC =
Escala de autocuidado; PEDI-MOB= Escala de mobilidade; PEDI-FS= Escala de fungdo social; IPSF-
AFET= Fator Afetivo-consistente; IPSF-ADAP= Fator adaptacdo familiar; IPSF-AUT= Fator autonomia
familiar.

*p<0,05, **p<0,01

E possivel observar uma maior quantidade de caracteristicas associadas aos
escores de sobrecarga do cuidador. Houve correlacGes significativas ainda em relagdo a
caracteristicas como: problemas no sono, agressividade, isolamento social, dificuldades
de autocuidado, auséncia de linguagem e o mais significativo (r = 0,509, p<0,01) que
foi em relacdo a comportamentos repetitivos.

Sobre a autonomia da crianca foi observada de fato uma relacdo entre a
percepcao direta da mde na caracteristica de autocuidado e as trés subescalas da escala
de assisténcia do cuidador PEDI- parte 11. As correlagdes negativas e moderadas entre
as variaveis sugerem que, de fato, a percepcdo da mae estd de acordo com a avaliagédo

do instrumento, ou seja, quanto maior sua percep¢do de dificuldades de autocuidado
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menores 0s escores de independéncia do cuidador nas escalas de autocuidado (r = -
0,399, p<0,05), mobilidade (r = -0,420, p<0,05) e funcdo social (r = -0,455, p<0,05).
Outro ponto a ser ressaltado é a correlacdo negativa significativa moderada, da
percepcdo da mée do prejuizo na comunicacdo e a escala de funcdo social do PEDI
parte 1I.

Quanto a percepcdo materna do suporte familiar foram identificadas correlages
negativas fracas e significativas em relacdo a percepc¢do de auséncia de linguagem dos
filhos, sugerindo que, quanto maior a auséncia de linguagem menor a percep¢do de
adaptacdo (r = -0,399, p<0,05) e autonomia familiar (r = -0,370, p<0,05) das maes
participantes.

Correlacionando as variaveis principais do estudo de modo a verificar a hipotese
I que sugere que as mées participantes do estudo apresentem estresse e sobrecarga em
dire¢Bes opostas & autonomia do filho, foi possivel observar que os escores de estresse
foram correlacionados positivamente, embora de forma moderada com os escores de
sobrecarga, sugerindo que esta variavel sofre alteracdo quando o estresse aumenta (r =
0,418; p<0,05). Entretanto, no que diz respeito a autonomia da crianca ndo foram
identificadas correlacdes significativas, apesar de que houve uma direcdo inversa entre
sobrecarga e assisténcia do cuidador (Tabela 4). Dessa forma a hipotese nula, neste caso

¢ verdadeira.

Tabela 4

Correlacdo entre as escalas de estresse, sobrecarga, assisténcia do cuidador e percepcéo
de suporte familiar (N = 30)

1 2 3 4
1. Estresse - 0,418* 0,5 -0,448*
2. Sobrecarga - -0,206 -0,242
3. Assisténcia do cuidador - 0,392*

4. Percepcao de suporte familiar -

*p<0,05
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Outra relagdo encontrada foi uma correlacdo positiva ainda que fraca (r = 0,392;
p<0,05) entre a assisténcia do cuidador e a percepcdo de suporte familiar. Dado este que

sera discutido posteriormente.

Estresse materno e percepc¢ao do suporte familiar

Na analise descritiva, a percepcao de suporte nas maes investigadas foi de modo
geral tida como alta, pois 46% (n = 16) das entrevistadas tiveram um escore alto sobre a
percepcdo de suporte familiar, significando que estas maes sentem-se apoiadas por sua
familia. No que diz respeito ao aspecto afetivo 66,7% (n=20) das maes apresentaram
escores equivalentes a medio-alto a alto e 34,3% (n=10) a médio-baixo a baixo; quanto
ao aspecto da adaptacdo, 60% (n=18) das mdes tiveram resultados entre médio-alto e
alto, e quanto a autonomia 56,7% (n=17) tiveram escores na mesma condicao.

Correlacionando as variaveis para testar a hipdtese Il, que era verificar se o
estresse materno estaria inversamente relacionado com a percepgéo do suporte familiar,
foi constatada uma correlacdo significativa negativa entre estresse materno e percepcgao
do suporte familiar, somente em um dos fatores, o que trata da percepc¢ao da autonomia
familiar. Houve correlacdo negativa moderada entre a fase de estresse da qual a mée se
encontra e a sua percepcdo de autonomia na familia, ou seja, quanto menor sua
percepcdo de autonomia em relacdo aos outros membros da familia, maior o nivel de

estresse materno (r = -0,408, p<0,05 e r = -0,427, p<0,05). Conforme mostra a Tabela 5.

Tabela 5
Correlaco entre estresse e suporte familiar
IPSF afetividade  IPSF adaptagdo IPSF autonomia  IPSFtotal

ISSL

Tipo de sintoma -0,266 -0,154 -0,288 -0,347
Fase se encontra -0,285 -0,217 -0,408* -0,341
ISSL Total -0,202 -0,160 -0,427* -0,296

*p<0,05
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Discussao

O objetivo do estudo foi descrever e verificar a relacao entre estresse, sobrecarga
materna, autonomia das criangas e a percepcdo de suporte familiar. Nos resultados
descritivos, ainda em relacdo aos dados sociodemogréficos, foi observado que a idade
da mé&e apresentou uma correlacdo negativa e moderada com a percepcdo do suporte
familiar no construto adaptacdo, 0 que sugere uma correlacdo de que quanto maior a
idade da méde menor a percep¢do de adaptacdo diante da familia. Rezendes e Scarpa
(2011) identificaram dados semelhantes em relagdo ao estresse materno: quanto maior a
idade da mée, maiores eram 0s escores na avaliacdo de estresse. Uma possivel relacdo
pode estar associada as mdes que tem mais idade podem ter maiores experiéncias
acumuladas de situacfes estressantes que acrescentam as dificuldades atuais, conforme
0 estudo de Wong et al. (2012). Os autores identificaram que as mées que foram
previamente expostas a eventos negativos de vida no periodo anterior da avaliagdo de
estresse, apresentaram niveis de cortisol ativados mais altos quando sujeitadas
novamente a um numero maior e mais grave de estressores.

Sobre as variaveis estresse, sobrecarga, autonomia da crianca e percepgdo do
suporte familiar, constatou-se na amostra que 70% das méaes se encontravam em alguma
fase do estresse, e cerca de 80% da amostra sentia algum nivel de sobrecarga de
cuidado. Este dado corrobora as principais pesquisas da area que se referem a
sobrecarga de cuidado que a mae desempenha por estar a frente dos cuidados e das
pressdes deste papel diante do seu circulo social (Pisula, 2011). E possivel observar
também que ha a predominancia de sintomas de estresse psicoldgicos, revelando o teor
do estresse voltado mais a preocupagdes, pensamentos recorrentes, dentre outros.
Schmidt e Bosa (2007) utilizando o mesmo instrumento de avaliacdo de estresse

também identificou que 70% das mées apresentavam algum nivel de estresse, embora a
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diferencga esteja que na amostra do estudo destes autores ndo houve casos no nivel de
exaustéo.

A é&rea de autonomia da crianca também apontou dados importantes. Cerca de
60% apresentam-se com escore abaixo do padrdo normativo em relagdo ao autocuidado,
ou seja, as criancas da amostra carecem de mais assisténcia em atividades funcionais
tais como: alimentacdo, higiene pessoal, vestir-se e no uso do banheiro de forma
adequada.

Contudo, na érea da funcdo social foi observada uma discrepancia entre os dados
da amostra e o0s escores normatizados do instrumento com 77% das criangas
investigadas apresentando um escore inferior de criancgas tipicas da mesma faixa etaria.
Dado este que vai ao encontro dos relatos de prejuizos de comunicagdo presente no
TEA, identificados pelos manuais de avaliacdo (APA, 2013).

Outro dado que merece destaque foi a percepcdo de suporte nas maes
investigadas, que foi tida como alta, pois cerca de 70% (n = 20) das entrevistadas
tiveram um escore de médio-alto a alto sobre a percepcdo de suporte familiar. Sendo
assim, estas médes sentem-se apoiadas de modo geral por sua familia, semelhante a
outros estudos que apontam que as maes, até mesmo mais que 0s pais, sentem-se mais
apoiadas pela familia e amigos (Altiere & Kugle, 2009).

Um aspecto diferencial do estudo foi fazer um levantamento das caracteristicas
principais do TEA descritas na literatura e questionar as mées, quanto a propria
percepcao em relacdo a existéncia e o quanto a caracteristica € considerada estressante
por elas. Esta foi uma tentativa esta de explorar de uma forma mais quantitativa a
percepcao dessas maes sobre os seus filhos, para além de instrumentos qualitativos ou
muito diretivos como testes padronizados. De acordo com Lazarus e Folkman (1984), a

avaliacdo cognitiva do que vem a ser um estressor é o que influenciara a percepgéo de
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estresse como também a forma como se enfrentara a situacao, que no caso de estudos de
estresse, sobrecarga e percepcdo de suporte é fundamental para compreender estes
fendmenos.

Ao correlacionar estas caracteristicas do TEA com os demais instrumentos foram
obtidas informacGes relevantes a respeito. Houve uma quantidade de caracteristicas
correlacionadas significativamente aos escores de sobrecarga do cuidador, ainda que
fracas e moderadas, sugerindo uma relacdo entre a sobrecarga materna e as
caracteristicas do transtorno como problemas no sono, agressividade, isolamento social,
dificuldades de autocuidado, auséncia de linguagem e comportamentos repetitivos.
Estes dados corroboram os do Peters-Scheffer, Didden e Korzilius (2011) que
investigaram estes aspectos em um estudo longitudinal administrando escalas que
avaliavam estresse parental, comportamento, linguagem, desenvolvimento de criangas
com autismo e déficit cognitivo por dois anos. Os autores identificaram que as
principais variaveis da crianca que afetam o estresse das maes sdo principalmente 0s
problemas comportamentais e emocionais, comportamentos estereotipados e
dificuldades na interacao.

Sobre a correlagdo com a autonomia da crianga foi observado que a percepcao da
mée sobre a caracteristica de autocuidado no levantamento de estressores (Inventario
Biosociodemografico) e as trés subescalas da escala de assisténcia do cuidador sugere
que a percep¢do da mée esta de acordo com a avaliagdo do instrumento (PEDI-II).
Houve também uma correlacédo entre a percepcdo de auséncia de linguagem dos filhos e
a percepcdo de adaptacdo e autonomia familiar dessas mées. Seymour et al. (2012)
destacam que altos niveis de problemas de comportamento foram associados com altos
niveis de fadiga, que por conseguinte foram associadas ao aumento das estratégias mal

adaptativas e de estresse.
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Outra discussdo apontada pelos autores refere-se aos efeitos indiretos que 0s
problemas de comportamento podem gerar tanto no estresse quanto na fadiga. Nesse
sentido, os achados do presente estudo, seguem o mesmo sentido de anélise, podendo
em investigacOes futuras, aprimorar as medidas dessa relagdo complexa entre os
comportamentos, estresse e outras variaveis (Pisula, 2011).

Na verificacdo das hipdteses do estudo, entretanto, os resultados ndo foram
muito significativos. Ao contrario do que se esperava na hipotese | de que as méaes
participantes do estudo apresentassem estresse e sobrecarga em dire¢des opostas a
autonomia do filho, ndo foram identificadas correlagOes significativas, apesar de que a
relagdo entre sobrecarga e autonomia da crianca apresentou direcdo inversa. Dessa
forma a hipdtese nula é verdadeira. Este resultado pode ser explicado por conta do
instrumento utilizado. Faz-se necessario 0 uso de instrumentos mais especificos para o
estresse parental para esta area de investigacdo, visto que o instrumento ndo leva em
conta as caracteristicas do ambiente que possam contribuir ou intensificar o estresse.
Pisula (2011) afirma o cuidado necessério diante de dados que ndo concordam com
pesquisas mais consolidadas, pois ainda ha discrepancias entre os instrumentos
utilizados e falta de clareza em muitos estudos em delimitar seu foco de analise.

Este fato retoma a discussdo a respeito das abordagens teoricas do estresse na
area de estresse materno. E necessario voltar-se para uma investigagdo mais total do
fendmeno, tal como foi tentado no estudo, ao verificar o nivel de estresse em si, e
concomitantemente avaliar a percepcdo da propria mae no que diz respeito ao que é
estressante ou ndo referente as caracteristicas da crianga com autismo.

Ja a hipotese Il que era verificar se 0 estresse materno estaria inversamente
relacionado com a percepcdo do suporte familiar, foi parcialmente suportada, pois foi

encontrada uma correlacdo significativa negativa somente em um dos fatores do suporte
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familiar, na percepgéo da autonomia familiar. Este dado corrobora o estudo de Altiere e
Von Kugle (2009), cujos resultados indicaram que muitas familias de criancas com
autismo apresentam uma relagdo familiar de maior coesdo entre os membros, o que
segundo os autores pode ser adaptativo, pois eles encontraram nestas familias um maior
uso de estratégias de enfrentamento adequadas.

Dessa forma, a partir dos resultados podem ser observados que o estresse e a
sobrecarga sdo condi¢des predominantes na amostra investigada e que ha influéncia da
percepcdo do suporte familiar nesses elementos. Este fendGmeno deve ser compreendido
de forma multifatorial, tendo-se consciéncia que tanto na &rea da pesquisa como em
politicas publicas, o trabalho de reducdo de estresse e sobrecarga seja algo contemplem
ndo somente a méde, mas envolva uma compreensao das caracteristicas da crianca e do

meio em que estdo situadas.

Consideracoes finais

O Transtorno do espectro do autismo tem uma repercussao muito grande na vida
de uma méd e de uma familia, diferentemente de outros transtornos do
desenvolvimento. O cuidar e relacdo mae e filho estdo envolvidas por fatores como a
demanda de cuidado, 0s recursos pessoais e contextuais de que estas maes dispdem para
enfrentar as situacfes em que estdo expostas. Dessa forma, estar atento a estes fatos, €
fundamental para promover e colaborar com uma qualidade de vida tanto para as maes
quanto para as proprias criancas, tal como foi a proposta deste estudo.

N&o obstante algumas limitacGes foram encontradas. O nimero de participantes
dificultou algumas analises estatisticas. Logo, sugere-se para pesquisas futuras, traduzir
ao Brasil ou elaborar formas mais acuradas de se identificar comportamentos ou
caracteristicas do TEA que provocam mais estresse nas maes, a fins de verificar com

mais precisdo os dados aqui encontrados. Alguns instrumentos também necessitam de
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maiores investigagbes na area de transtornos do desenvolvimento ou mesmo
envolvendo os papéis parentais, tais como o instrumento de estresse e a entrevista de
sobrecarga, para que estejam mais adequados para 0 grupo em questao.

Contudo, o estudo cumpriu 0 que se propds, ao descrever e verificar a relagdo
entre estresse, sobrecarga materna, autonomia das criangas e a percepgdo de suporte
familiar. A partir das entrevistas com as 30 méaes, foi possivel atingir as informaces
pretendidas para compreender o fendmeno, principalmente por usar, além dos
instrumentos padronizados, um questionario voltado para verificar a avaliacdo das mées
do que elas percebem com estressor. Dessa forma, captar as impressdes das mées do que
para elas € estressante, permite a identificacdo de alternativas de manejo para a redugéo

de estresse e de sobrecarga em mées de criangas com autismo.
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Consideracoes Finais

A presente pesquisa de mestrado teve por objetivo desenvolver uma investigacéo
a respeito do estresse materno e da percepcdo de suporte familiar de mae de criancgas
com autismo. A estrutura foi composta de dois estudos independentes, contudo
complementares para a compreensdao do estresse materno e de outras variaveis como
sobrecarga, a autonomia da crianca e o suporte familiar que influenciam no ajustamento
familiar.

O estudo | possibilitou uma revisdo de evidéncias importantes na area de estresse
de maes de criangas com autismo. Os 42 artigos relatados e discutidos revelaram um
panorama dos principais achados dessas pesquisas. Nota-se que 0 estresse materno €
algo concreto que pode levar a diversas consequéncias para a mée e para familia como
um todo.

A complexidade do fendmeno do estresse também foi ressaltada, pois hd uma
multiplicidade de construtos de carater relacional que o perpassam, como as
caracteristicas da propria mae, os problemas comportamentais e funcionais da crianca e
mesmo uma série de fatores ambientais. Essa série de condi¢cdes exige das mades uma
série de estratégias para lidar com os mais variados contextos, como 0 pouco suporte da
familia e amigos, a falta de assisténcias, de recursos financeiros e das proprias
instituicbes de salde envolvidas no cuidado de uma crianga com autismo. Essa
complexidade também pode ser observada ao longo dos anos entre as pesquisas
estudadas, sendo as mais atuais voltadas para modelos estatisticos que abarquem
variadas analises sobre o fendmeno do estresse materno de forma mais precisa.

Por conseguinte, o estudo Il possibilitou uma investigagdo pratica das questdes
identificadas na revisdo de literatura, pois variaveis como estresse, a sobrecarga, a

autonomia da crianga e o suporte familiar sdo fundamentais para a compreensdo do
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impacto familiar do transtorno nessas maes e demais membros da familia. Ambos os
estudos ressaltam algumas caracteristicas do fenébmeno que devem ser considerados.

Os resultados obtidos no estudo 1, de maneira geral, concordam com a literatura
levantada, ao identificar que 70% das méaes sentem-se estressadas e que ha uma relagdo
entre a sobrecarga e a percepgédo de suporte familiar. Outro aspecto relevante do estudo
Il foi a identificacdo das caracteristicas das criancas tidas como estressantes por parte
das maes. As correlagcdes sugeriram uma relagdo entre a sobrecarga materna e as
caracteristicas do transtorno como problemas no sono, agressividade, isolamento social,
dificuldades de autocuidado, auséncia de linguagem e comportamentos repetitivos.

As trés areas que influenciam o estresse materno apontadas no estudo I, fica
evidente nos dados encontrados no estudo Il. As caracteristicas da criangca com autismo
foi identificada como estressante, quando a mée as percebiam dessa forma,
apresentando sob a forma de sobrecarga. Contudo, sabe-se que é fundamental o
aperfeicoamento e replicagfes do estudo com base em instrumentos mais acurados.

E imprescindivel delimitar e aperfeicoar instrumentos de estresse e sobrecarga,
visto que no Brasil ha uma escassez de medidas voltadas para o estresse parental e até
mesmo para a avaliagdo do autismo de maneira mais focada no que possa ser estressante
para os pais de crian¢a com autismo, como instrumentos utilizados em outros paises de
padréo ouro.

Para futuras pesquisas, indica-se a énfase na identificagdo de instrumentos mais
especificos e um numero maior de participantes. O numero restrito inviabilizou testes
estatisticos mais rigidos, o que poderia ter levado a correlagdes mais fortes em algumas
relagOes identificadas. Todavia, o estudo foi condizente com os objetivos, trazendo

dados relevantes em relacéo a percepcao das maes investigadas.
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No que diz respeito a area de intervencdo, faz-se fundamental a conscientizacéo
dos profissionais e instituicbes envolvidas no atendimento dessas criancas a respeito dos
fatores que perpassam a vida dessas maes, para proporcionar melhores condigdes e
apoio para as etapas de ajustamentos pelas quais estas mulheres passardo ao longo da
criacdo de seus filhos. Este estudo também teve por objetivo, mostrar o estado da arte e
fundamentar futuras intervengfes para 0 manejo do estresse das mées de criangas com
autismo.

Por fim, espera-se que esta pesquisa possa contribuir na pratica de profissionais e
pesquisadores da area, possibilitando novas ideias, projetos e solugdes que venham
melhorar a vida dessas mulheres, dessas criancas e de suas familias ao longo de suas

vidas.
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Apéndice A
Questionario Biosociodemografico

Data da entrevista: / /
Entrevistador:

Nome da mée:

Inicio: Término:

Dados de identificacao
Nome da crianga:
Idade (meses): Data de nascimento:
Sexo:M( ) F( )

Tempo/ Data do diagnostico:
Diagndstico especifico:
Religido:
Naturalidade: Escolaridade:
Escola/creche (idade em que comegou a frequentar):

Endereco e telefone da residéncia (ou outro para recados):

Estrutura familiar:
Nome Idade | Estado Civil Escolaridade

Quem vive com a crianga?
Quem toma conta na auséncia dos pais?
Primeiro casamento: ( )Sim ( )N&o
Tempo de unido:
Ha filhos de outros casamentos: ( )Sim ( )N&o

Ha filhos adotivos: ( )Sim ( )Né&o

Profissdo dos pais (ocupacéo atual, empregado/desempregado):

Pai:

Mae:

Pai: () meio turno () integral Mée: ( ) meioturno ( ) integral

Background familiar

Registrar se ha histdria de problemas de desenvolvimento nos pais, irmaos e outros familiares.
Investigar a presenca de esquizofrenia, depressdo, transtornos obsessivo-compulsivos ou
epilepsia em familiares:

Cirurgias e hospitaliza¢Bes dos pais ou irmaos:

Cirurgias e hospitaliza¢Ges da crianga:



84

Gestagao
Como foi a gravidez (ocorréncias sobre a descoberta, estado emaocional, perdas significativas,
mudancas importantes — emprego, residéncia, etc)?

Como estavam suas condicBes de salide materna na época da gestacdo?
Apresentou:

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(

) Néauseas e vomitos

) Problemas urinarios

) hemorragias

) Disturbios metabdlicos (diabetes)

) Distarbios imunolégicos (incompatibilidade de Rh)
) Exposicéo a raios-X

) Fumo, alcool, drogas

) Doencas infecciosas

) Cirurgia

) hipertenséo

) Dores de cabega, tensdo fisica, emocional
) Anemia

) Engordou mais de 10 quilos

) Engordou mais de 5 quilos

) Dilatagéo prematura do colo uterino

) Uso de medicamentos

) Outro

Parto:
Como foi o parto: () Vaginal () Cesariana () Forceps

(
(

) Problemas  Quais?

) sem problemas

Po6s-parto:

O bebé necessitou de: () oxigénio () incubadora
O bebé apresentou alguma(s) doenca(s) infecciosa(s)? ( )Sim
A mée apresentou quadro de depressdo materna? () Sim

() Sem problemas

Desenvolvimento

Peso ao nascer: kg.
Com gue idade comecou a engatinhar?
Com que idade comecou a andar?

Com que idade comecou a falar?
Apresenta oralidade

(
(

) inferior aos 18 meses de idade (apenas vocalizacdes)?
) superior aos 18 meses (no minimo palavra-frase)?

Idade do controle esfincteriano?

Urina:

Fezes:

Houve perda no hébito ja adquirido? ( ) Sim () N&o
Como foi?

Sensibilidade Sensorial:
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- hé interesse pelas propriedades sensoriais dos objetos (cheiro/textura)?

()Sim () Néao

- Nota-se hipersensibilidade a barulhos comuns (anotar reagcdes como cobrir as orelhas, afastar-
se, chorar)?

()Sim () Néao

Tratamentos e Medicamentos:
Detalhar idade, periodo de recuperacao, cirurgias e hospitalizaces, medicamentos, reacao:

Informacoes especificas sobre as maes

Em relacdo aos atendimentos, qual o nivel de satisfacdo de modo geral?
() muito satisfeito

() razoavelmente satisfeito

() um pouco satisfeito

() Um pouco insatisfeito

() Razoavelmente insatisfeito

(' ) muito insatisfeito

- Quais os tipos de atendimento e especialidades que a crianca atualmente frequenta? E qual o
nivel de satisfagdo em cada um?

NN AN AN N
N N N N N

Quem é responsavel de leva-lo aos atendimentos?
Renda familiar:

Quem é responsavel pela manutencéo financeira da familia?
( )pai () mae () outros. Quem?

- A mée participa/participou de algum grupo terapéutico de maes ou familiares de criancas com
autismo?
( )sim ( )ndo. Se sim, quais?

A mae ja recebeu algum tipo de apoio de alguma instituicdo? Qual? Que tipo de apoio?

A mae participa/participou de algum atendimento psicologico independentemente?
( )sim ( )néo Hé& quanto tempo? Por quanto tempo?

Identificacdo de estressores
Perguntar se a mae passou por alguma dessas situacdes no periodo de até hoje.
Pode ter sido com outra pessoa, no entanto tenham lhe afetado:

() desemprego () propria mae () outra pessoa proxima.
Quem?
() mudancga de residéncia () propria mae () outra pessoa proxima.




Quem?
() casamento
Quem?
() discussdes, brigas
Quem?
() divorcio
Quem?
() separacdo
Quem?
(' ) reconciliagdo com o cOnjuge
Quem?
() Aposentadoria
Quem?
() Gravidez ou nascimento
Quem?
() Mudanga no trabalho
Quem?
() Mudanga na condicéo financeira
Quem?
() priséo
Quem?
() assalto, roubo
Quem?
(' ) acidentes ou doencas
Quem?
() hospitalizagdes
Quem?
() morte de um ente querido
Quem?
() Dividas ou compras
Quem?
() alguma outra mudanga
Quem?
Especificar

) prépria mae
) propria mée
) propria mae
) prépria mae
) propria mée
) prépria mae
) prépria mée
) prépria mae
) prépria mae
) prépria mae
) prépria mae
) prépria mée
) prépria mae
) prépria mae
) prépria mée

) prépria mae

(
(

) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.
) outra pessoa proxima.

) outra pessoa proxima.

Identificacdo de estressores em relacdo a crianca
Perguntar se a crianga apresenta o comportamento especifico e se 0 comportamento Ihe afeta e
se mae passou por alguma dessas situagdes no periodo de

)Prejuizo na interagdo social

)Medos

)Prejuizo na comunicagdo
)Problemas no sono
)Problemas na alimentacéo
)Comportamentos autolesivos
)Agressividade

)Isolamento social
)Dificuldades de autocuidado
)Estereotipias

)Auséncia de linguagem
)Ecolalia

)Comportamentos repetitivos
)AlteracGes sensoriais

Quais?

NN AN AN AN A AN A AN AN A AN A AN N

)N&o ter ou ter pouco contato visual direto

Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (
Afeta? (

até hoje.

)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim
)sim

e Y T T e T Yo T N R e Y e Y R

)nédo
)nédo
)néo
)néo
)nédo
)néo
)néo
)nédo
)nédo
)néo
)nédo
)ndo
)néo
)néo
)ndo
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Apéndice B
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
PROJETO: “Estresse e Ajustamento Familiar em Mies de Crian¢as com Autismo”

Natureza da pesquisa: A Sra. esta sendo convidada a participar desta pesquisa, que
tem como finalidade analisar o estresse e 0 ajustamento familiar de mées de criangas
com Transtorno do Espectro Autista.

Participantes da pesquisa: maes de criancas com o autismo.

Envolvimento na pesquisa: ao concordar em participar dessa pesquisa, a Sra. permitira
que a pesquisadora lhe faca uma entrevista e registre em audio as informacdes
recebidas, com propdsito de analisar os dados coletados.

A Sra. Tem total liberdade de se recusar a participar da pesquisa, sem qualquer prejuizo
para o (a) mesmo (a). Entretanto sua participacdo sera de grande colaboragdo para a
comunidade cientifica. Sempre que quiser, vocé podera pedir mais informacdes sobre a
pesquisa e esclarecer suas possiveis ddvidas. Podera entrar em contato com a
pesquisadora através dos telefones

Riscos e desconforto: a participagdo nesta pesquisa ndo traz complicacdes legais, e
apresenta-se como riscos fisicos e psicolégicos minimos aos participantes. Nenhum dos
procedimentos usados oferece riscos a sua dignidade, nem de seu (sua) filho (a).

Confidencialidade: todas as informacdes coletadas neste estudo sdo estritamente
confidenciais e sigilosos e serdo veiculadas apenas no meio cientifico de forma que nem
a sra. e nem seu (sua) filho (a) ou demais familiares serdo identificados.

Pesquisadora: Kétia Carvalho Amaral
Orientadora: Simone Souza da Costa Silva

Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , concordo em

participar deste estudo. Fui devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a
pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participagdo. Foi-me garantido o sigilo das informacdes e que posso retirar

meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me leve a qualquer penalidade.

Local e data , / /

Assinatura do participante ou responsavel:

Telefones para contato:

Assinatura da pesquisadora:;
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Estresse e Ajustamento Familiar em Maes de Criangas com Autismo
Pesquisador: Katia Carvalho Amaral

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 10748912.0.0000.5172

Institui¢io Proponente: Nicleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento

Patrocinador Principal: Coordenacio de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior ((CAPES))

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 275476
Data da Relatoria: 25/04/2013

Apresentagdo do Projeto:

O projeto pretende investigar e compreender o fendmeno do esltresse e a percepgdo de ajustamento familiar
do ponto de vista de maes de criangas autistas. Participardo do estudo 30 m3es, cujos filhos frequentem
instituigdes de atendimento e gue tenham o diagndstico de autismo. O transtorno do espectro autista (TEA)
caracteriza-se pelo comprometimento qualitative em diversas areas do desenvolvimento apresentando
prejuizos ou alteractes significativas em Irés eixos principais: habilidades de interagdo social, comunicacao
e presenca de comportamentos restritos e estereotipados. Estas caracteristicas, por afetarem globalmente o
individuo com prejuizos fisicos e mentais, geram padrdes de relagbes marcados pela dependéncia da
crianga por cuidado frequente dos pais ou de outros cuidadores de forma cronica e extensiva, constituindose
como um estressor em potencial, em especial 4s maes por serem, na maioria das vezes, a cuidadora
principal. O projeto sera realizado em duas etapas: na primeira o estudo sera realizado através de analises
estatisticas descritivas e inferenciais capazes de retratarem o fendmeno do estresse materno e sua relagdo
com as caracleristicas pessoais, a autonomia da crianga e a interagdo familiar sob a dtica das maes
participantes; a segunda etapa consiste em uma pesquisa exploratoria qualitativa a partir da anéslise de
casos miltiplos sob a dtica de quatro fatores envolvidos no ajustamento familiar de criangas com condigbes
cronicas de salde: interaco familiar, padroes de comunicagao, sistemas de salde e as crengas de salde.
A primeira etapa
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seguira uma abordagem quantitativa, ndo experimental, com um delineamento correlacional (Cozby, 2006),
através dos instrumentos: o Questionario biosociodemografico, Inventario de Avaliagdo Pedistrica de
Incapacidade (PEDI) adaptado para uma vers&o brasileira por Mancini (2005), Inventario de Sintomas de
Stress para

Adultos de Lipp (ISSL) (Lipp, 2000), Inventario de Percepgdo de Suporte Familiar (IPSF) de Baptista(2009),
Entrevista de ajustamento familiar e o Inventario de rotina (Silva, 2006. A segunda etapa seguira com um
delineamento de estudo de caso do tipo exploratdrio (Yin, 2005). A forma de relato do caso sera estruturada
a partir da compreens&o empirica dos quatro fatores apontados por Bradford (1997) envolvidos no
ajustamento familiar que sao: a) Interagdo familiar, b) Padrbes de Comunicagao médicopaciente, c)
Sistemas de salde, e d) Crengas de salde.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério:

Verificar a relag@o entre estresse materno e ajustamento familiar de maes de criangas com autismo.
Objetivo Secundario:

1)Fazer uma caracterizagio das maes investigadas a respeito de suas caracteristicas pessoais, seus niveis
de estresse e de autonomia de seus

filhos e percepcdo da interagao familiar; 2)Verificar a correlagfio entre estresse materno e autonomia da
crianga autista; 3)Verificar a correlagio entre

autonomia da crianga e percepcdo interacdo familiar; 4)Verificar a relag3o entre estresse materno,
autonomia das criangas e a percepgdo da interacdo familiar; 5)explorar o fendmeno a luz do metamodelo de
Bradford (1997), a partir de uma investigacdo analitica de estudos de casos multiplos no contexto de uma
crianga com autismo.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O projeto considera que em funcdo natureza do estudo os riscos serdo minimos aos participantes. A
pesquisa sera realizada nos locais de preferéncia das maes,

com prioridades para proprios locais onde ocorre o atendimento das criangas, durante o periodo de espera
da sessdo (1h), em salas reservadas nas

instituicbes selecionadas para pesquisa. Entretanto, se for invidvel para a participante, sera marcado um
local de comum acordo entre a pesquisadora e a mae para que ndo haja prejuizos em
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sua rotina ou na da crianga.

Beneficios:

Os beneficios da pesquisa sera ao final do estudo, sendo disponibilizado um encontro em grupo para dar o
feedback da pesquisa e uma palestra

psicopedagogica sobre as implicagdes e manejo do estresse.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta de forma clara e sucinta a importancia do estudo proposto, especialmente para a area
da Psicologia. Foram citados autores que sao referéncia para a pesquisa que envolve a investigacéo do
estresse e percepedo do ajustamento familiar entre maes de criangas com diagndstico de autismo. De forma
coerente, os objetivos estdo relacionados aos procedimentos metodoldgicos previstos, envolvendo
abordagem qualitativa e quantitativa dos dados a serem coletados.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

O projeto traz, em anexo, documento expedido pelas instituigbes onde seréd realizado o estudo proposto,
devidamente assinado por seu representante legal. Como parte do projeto, foram incluidos cépia dos
instrumentos a serem utilizados pelos pesquisadores no trabalho de campo. E, principalmente, apresenta o
TCLE, redigido de forma clara, em uma linguagem acessivel, sem termos técnicos que comprometam a
compreensdo da leitura pelos participantes, apontando os possiveis riscos e beneficios decorrentes da
pesquisa e a sua dimens&o.

Recomendagdes:

Nao existern recomendagbes a serem feitas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao existern pendéncias a serem resolvidas.

Situagdo do Parecer:

Apravado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Parecer de relatoria acatado.
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