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NICOLAU, C. F. S. Saude emocional de pais de criangas diagnosticadas com Transtorno
do Espectro Autista: sobrecarga e enfrentamento. 2023. 65 f. Dissertacdo (Mestrado em
Psicologia do Desenvolvimento e Aprendizagem) — Universidade Estadual Paulista Jalio de
Mesquita Filho, Faculdade de Ciéncias. Bauru, 2023.

RESUMO

A salde emocional de pais de criancas com deficiéncia tem sido amplamente discutida no
campo cientifico, considerando que no exercicio da parentalidade os genitores passam a ser
cuidadores informais quando atuam na rotina dos filhos com necessidade de cuidados
especializados. Mesmo sem formacdo na area da saude, realizam os cuidados de higiene,
alimentacdo, locomocdo, administram medicac¢des, formam o elo com a equipe formal de
saude e oferecem suporte emocional para a pessoa cuidada. Nos cuidados da crianca
diagnosticada com o Transtorno do Espectro Autista (TEA), as adversidades se relacionam as
diferentes apresentacdes clinicas deste transtorno do neurodesenvolvimento, caracterizado por
atrasos em variados marcadores do desenvolvimento geralmente percebidos nos primeiros
quatro anos de vida. Para além das dificuldades dos filhos, os responsaveis podem enfrentar
desafios pessoais como estresse, reducdo da qualidade de vida, ansiedade e depressdo. O
objetivo desta pesquisa foi investigar as estratégias de enfrentamento, a classificacdo de
sobrecarga e a prevaléncia de ansiedade, depressao e estresse percebido em pais de criangas
diagnosticadas com TEA. Foi realizado um survey transversal com amostra por conveniéncia
com 50 participantes, cuidadores primarios de criancas com idade até 11 anos e 11 meses com
0 diagnostico de TEA. Os instrumentos utilizados foram: Questionario Sociodemogréafico,
Escala Cognitiva de Ansiedade, Escala Baptista de Depressdo — Versdao Adulto, Escala de
Estresse Percebido, Inventario de Estratégias de Coping e Inventario de Sobrecarga de Zarit.
Os resultados apontam que houve forte correlacéo entre as variaveis de ansiedade e depressdo
(p= 0,75), evidenciando a reducdo de ambas quando associadas. Os escores para o fator de
intolerancia a vulnerabilidade também reduziram quando houve diminuicdo dos escores de
depressédo (p= 0,70). Houve forte correlacdo entre a prevaléncia de sobrecarga e depressdo (p=
0,89). As estratégias de enfrentamento mais utilizadas foram as de aceitacdo de
responsabilidade e reavaliacdo positiva. O estudo concluiu que houve alta prevaléncia de
sobrecarga moderada a severa entre 0s participantes, principalmente entre as maes, e que as
estratégias de enfrentamento utilizadas podem ter sido funcionais para a estabilidade da satde
emocional, especificamente para as variaveis de estresse e depressao.

Palavras-chave: Ajustamento emocional. Cuidadores. Coping. Autismo. Sobrecarga.



NICOLAU, C. F. S. The emotional health of parents of children diagnosed with Autism
Spectrum Disorder: overload and coping. 2023. 65 f. Dissertation (Master’s in Psychology
of Development and Learning) — Universidade Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho,
Faculdade de Ciéncias. Bauru, 2023.

ABSTRACT

The emotional health of parents of children with a disability has been widely discussed in the
scientific field, considering that in the exercise of parenthood, the genitors are informal
caregivers when taking action in the children's routine with special needs. Even without
education in the health field, perform hygiene care, feeding, locomotion, administering
medications, forming the link with the formal health team and offering emotional support to
the cared person. In the care of children diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD),
the adversities are related to the different clinical presentations of this neurodevelopmental
disorder, development markers generally perceived in the first four years of life. In addition to
the children’s difficulties, the caregivers can face personal challenges with stress, reduction in
quality of life, anxiety, and depression. The objective of this research was to investigate the
coping strategies, the classification of overload and the prevalence of anxiety, depression, and
stress noticed in parents of children diagnosed with ASD. We conducted a cross-sectional
survey with a convenience sample of 50 participants, primary caregivers of children who are
up to 11 years old and 11 months with the diagnosis of ASD. The instruments used were,
Sociodemographic Questionnaire, Cognitive Anxiety Scale, Baptista Depression Scale - Adult
Version, Perceived Stress Scale, Coping Strategies Inventory, and Zarit Overload Inventory.
The results show that there was a strong correlation between the variables of anxiety and
depression (p = 0.75), showing the reduction of both when associated. The scores for the
vulnerability intolerance factor also decreased when there was a decrease in depression scores
(p = 0.70). There was a strong correlation between the prevalence of burden and depression (p
= 0.89). The most used coping strategies were acceptance of responsibility and positive
reevaluation. We concluded there was a high prevalence of a moderate to severe overload
among participants, especially among mothers and that the coping strategies used may have
been functional for the stability of emotional health, specifically for the variables of stress and
depression.

Keywords: Emotional adjustment. Caregivers. Coping. Autism. Overload.
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APRESENTACAO

Desde que conclui a graduacdo dedico-me exclusivamente a pratica clinica, na qual a
maioria dos meus clientes sdo criancas, muitas diagnosticadas com algum transtorno do
neurodesenvolvimento, como o Transtorno do Espectro Autista (TEA), ou atrasos em
diferentes dominios do ciclo vital na infancia. Os pequenos sempre vém acompanhados de
seus pais ou avos, que se demonstram extremamente ternos e solicitos na rotina de cuidados,
mas me chamou atencdo o quanto se queixavam do cansaco, estresse e das demandas diarias
advindas das criangas. Muitos se apresentavam tristes, preocupados € pouco esperancosos.
Notei que 0s pais que pareciam menos motivados pouco seguiam as orientagdes passadas nos
treinos parentais e, consequentemente, suas criangcas demoravam um pouco mais para avancgar
nas intervencdes comportamentais, 0 que — como psicoterapeuta — me gerou inquietacao.

Assim que iniciei 0 mestrado, tive interesse por pesquisas sobre saiude emocional e
gostaria de buscar alguma alternativa para olhar com cuidado a realidade dos pais dos meus
pequenos clientes. Busquei muitos estudos nas bases de dados e fiquei impressionado com a
quantidade de levantamentos de dados e intervencdes realizadas com este publico no exterior,
mas encontrei poucos estudos sobre o tema em nosso pais, 0 que me preocupou. Prontamente,
propus esta pesquisa a minha orientadora que considerou pertinente e relevante, dada a alta
prevaléncia de transtornos do neurodesenvolvimento atualmente relatada pelos 6rgdos da
salde.

Na redacdo deste estudo, na se¢do de introducdo, inicialmente apresento o que foi
encontrado nas bases de dados sobre o TEA, considerando caracteristicas e definicdes desta
condicao clinica. Também foram abordados os tdpicos principais sobre a satde emocional dos
cuidadores de criancas com TEA, incluindo o que hd de mais recente e publicado sobre
depressédo, ansiedade, estresse, sobrecarga e enfrentamento vivenciados por este publico. Nos
objetivos, é possivel observar o que foi preconizado neste estudo de forma geral e especifica.

No método é descrito o delineamento do trabalho cientifico, a forma de abordagem
dos participantes, os instrumentos utilizados para obter as informacdes sobre a salde
emocional, os procedimentos éticos e operacionais para a coleta e tratamento dos dados. Nos
resultados e discussdes, é possivel encontrar os dados obtidos por esta pesquisa e a interface
entre 0s achados de outros pesquisadores em estudos semelhantes. Também se apresentam 0s
limites desta pesquisa. Nas consideracdes finais, responde-se aos objetivos, hipOteses e

também sdo sugeridos novos estudos sobre o tema.
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1 INTRODUCAO

1.1 Transtorno do Espectro Autista (TEA): caracteristicas e definicbes

O TEA é classificado como um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por
atrasos no desenvolvimento geralmente percebidos nos quatro primeiros anos de vida da
crianca, envolvendo prejuizos funcionais nos &ambitos pessoal, social e académico.
Especificamente, ha déficits na comunicacdo, na interacdo pessoal e presenca de padrbes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, de acordo com a American
Psychyatric Association (APA, 2023). Além disso, a pessoa com TEA pode desenvolver
outros padrbes de comportamento que podem variar de individuo para individuo, como
seletividade alimentar, dificuldades do processamento sensorial, comportamentos disruptivos,
atrasos no desenvolvimento e aquisicdo da linguagem e outros transtornos do
neurodesenvolvimento como comorbidade.

Campisi et al. (2018) ampliam as defini¢cbes dos prejuizos na comunicagdo social,
expondo que neste aspecto ha diferentes graus de dificuldades incluindo atrasos na fala,
ecolalias, reversdo de pronome, pouca compreensdo para a linguagem verbal, pobre contato
visual e dificuldade na compreenséo de gestos e expressdes faciais. Os autores complementam
que acerca dos comportamentos e interesses restritos e repetitivos, podem ocorrer
comportamentos motores estereotipados, uso restrito de objetos (alinhar ou enfileirar, por
exemplo), resisténcia a mudanca de rotina, foco excessivo e interesse intenso em alguma
atividade ou tema.

Os atrasos no desenvolvimento e aquisicdo da linguagem correlacionam-se aos sinais
principais da suspeita de TEA. A auséncia ou 0 prejuizo da fala na crianca geram outras
dificuldades de comportamento, como autolesivo, opositor e destrutivo, comprometendo a
socializacdo e a aprendizagem de comportamentos adaptativos, o que prejudica o0
desenvolvimento global da crianca (Goyos, 2018).

Os primeiros sinais surgem até os quatro anos de idade, podendo ser percebidos pelos
pais, professores e outros cuidadores préximos, considerando a baixa interacdo com pares da
mesma idade, o brincar pouco funcional e acentuadas dificuldades de comunicacdo verbal e
ndo-verbal. Estas caracteristicas compdem uma gama de variedade de sinais e sintomas
clinicos que se apresentam de diferentes formas, frequéncia e intensidade em cada crianca,
com apresentacdes e combinacdes diversas, o que explica o termo “espectro”, incluindo
individuos com deficiéncia intelectual grave até a superdotacdo (Assumpcdo Junior;
Kuczynski, 2018; Gaiato, 2018; Ronzani; Lin; Netto et al., 2021).
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Até a década de 80, tinha-se o entendimento de que o inicio dos sintomas do TEA era
precoce e regressivo no qual as criangas pareciam se desenvolver tipicamente antes de perder
habilidades e desenvolver sintomas semelhantes ao autismo (Volkmar; Cohen, 1989). No
entanto, Masi et al. (2017), em uma revisdo aprofundada dessas conceituagoes, referiram que
0 inicio do TEA, ou surgimento de sintomas, € mais bem considerado como um processo
dimensional e um continuum no qual os padrdes de inicio precoce e regressdo descrevem dois
extremos, podendo acontecer ao mesmo tempo ou n&o.

O espectro pode variar de muito leve a grave, e nestas diferentes formas de
apresentacdo clinica, muitos individuos com TEA, podem vir a precisar de algum nivel de
suporte ao longo da vida (Lord et al., 2018). Este suporte envolve a ajuda com atividades do
cotidiano, organizagdo financeira e comunicacdo social, oferecido pelos familiares e
terapeutas de diferentes especialidades.

Os niveis de suporte caracterizam a gravidade do transtorno de acordo com o
comprometimento da comunicacdo social e dos comportamentos restritos e repetitivos, sendo
divididos da seguinte forma:

- Nivel 1 de suporte (requer suporte): criancas que tém comunicacdo oral, mas falha,
associada a pouco interesse em interacGes sociais e certas atividades restritas;

- Nivel 2 de suporte (requer suporte grande): criancas com graves falhas de
comunicacgdo, muitas vezes ndo sao oralizadas e emitem respostas verbais atipicas e limitadas,
as interacOes sdo circunscritas a assuntos restritos e apresentam grande inflexibilidade;

- Nivel 3 de suporte (requer suporte intenso): tém o funcionamento afetado pelas
graves falhas de comunicacdo e minimas interacbes sociais, ndo as iniciando de forma
espontanea, além de grave inflexibilidade e dificuldades de mudar o foco da atencéo.

Quanto maior o nivel de suporte, mais acentuados sao o0s sinais e sintomas clinicos,
que se apresentam de formas variadas entre os individuos, podendo estar associados a outros
diagnodsticos classificados de comorbidades, como transtorno de déficit de atencéo-
hiperatividade, transtorno opositor desafiante, transtorno do processamento sensorial e altas
habilidades/superdotacdo (Assumpcdo Junior; Kuczynski, 2018).

Lord et al. (2018) complementam que além da singularidade dos casos relacionados ao
espectro, outras condicbes médicas pediatricas podem estar associadas ao TEA, incluindo:
tiques, problemas de sono, obesidade, sintomas gastrointestinais, problemas de eliminagédo
(evacuacéo intestinal ou constipacédo) e epilepsia. Estas condi¢cdes podem ocasionar situagoes

ainda mais desafiadoras para a crianga ao longo do ciclo vital.
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Santos Junior (2018) expde que diferentes fatores de risco se relacionam ao TEA,
como: idades paterna e materna avancadas; complicacfes médicas nos periodos de gestacao e
parto; baixo peso ao nascer; ter irmdos e outros familiares com tracos autisticos. Entretanto,
nenhuma destas condi¢cdes sdo definidas como fatores de causalidade do TEA, o que
evidencia sua condi¢do multifatorial.

Para Werling (2016), o transtorno apresenta uma distribuicdo desigual com base no
género: os homens tém risco quatro vezes maior de desenvolver o transtorno do que as
mulheres. Vérias hipoteses foram levantadas para interpretar essa prevaléncia desigual: no
sexo feminino, é necessaria uma dose maior de problemas genéticos do que no sexo
masculino, consistente com a hipo6tese da contribuicdo de fatores genéticos protetores no sexo
feminino, pois no sexo masculino ha apenas um cromossomo X, portanto, quando as
alteracbes aparecem, ndo podem ser compensadas pela normalidade de um segundo
cromossomo X. Nas mulheres também ha maior recorréncia do masking, estratégia que
envolve esforgo frequente para mascarar ou camuflar as caracteristicas do autismo e exibir
uma topografia comportamental proxima dos padrdes neurotipicos, por este motivo podem
ocorrer maiores notificagdes de diagndsticos em individuos do sexo masculino.

Celeri (2018) destaca que as investigacOes cientificas sobre 0 TEA sdo constantes e
muitos conteudos sobre 0s aspectos cognitivos, neurobioldgicos e genéticos ainda podem ser
discutidos, especialmente sobre como os fatores ambientais interagem com 0s genes, acerca
da origem dos sinais e sintomas clinicos. A autora ainda complementa que condi¢des
epigenéticas podem se relacionar a etiologia, mas as pesquisas acerca destes fatores ainda
estdo em desenvolvimento.

Em levantamento feito pelo CDC?, Maenner et al. (2023) apontam que, em 2020, uma
a cada 36 criancas norte-americanas com oito anos preenchiam critérios diagnosticos para
TEA. Este dado evidencia a grande prevaléncia desta condi¢do do neurodesenvolvimento, na
qual é possivel destacar que muitos cuidadores podem estar envolvidos na assisténcia as
criancas.

Madaschi (2021) expBe que o diagnéstico do TEA é€ clinico, feito por profissionais da
salde especializados, com a coleta de dados acerca da historia do desenvolvimento da crianca,
a observacdo dos comportamentos e o uso de medidas padronizadas. As medidas de avaliacdo
e 0s testes também foram desenvolvidos usando entrevistas com os cuidadores, a observacao

da crianca ou ambos (Randall et al., 2018).

ICenters for Disease Control and Prevention (Org&o norte-americano para o controle e prevencio de doengas)
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Indica-se, inicialmente, tratamentos intensivos em nivel ambulatorial (clinico), desde a
avaliacdo até as intervengdes, incluindo diferentes terapias em equipes multiprofissionais e
interdisciplinares, com psicélogos, fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
psicopedagogos, médicos neuropediatras ou psiquiatras da infancia. Atualmente, a melhor
evidéncia para o tratamento é a terapia comportamental baseada na ciéncia Applied
BehaviorAnalysis (ABA), por esta ter grande suporte empirico-cientifico desde a década de
1960 (Sella; Ribeiro, 2018).

A ABA, enguanto campo cientifico da analise do comportamento enquadra-se na
aplicacdo de conceitos experimentais para a resolucéo de problemas humanos, principalmente
no que diz respeito as questdes sociais relacionadas a psicologia e satude mental, incluindo a
investigacdo de comportamentos e a prestagdo de servigos por parte dos analistas do
comportamento, estando em posicdo intermediaria entre a investigacdo basica e as
intervencdes praticas (Tourinho; Sério, 2010), considerando a producdo de respostas
adaptativas e funcionais como mudancga significativa de comportamento (Cooper; Heron;
Haward, 2019). Gaiato e Casella (2018) definem que a ABA aplicada ao TEA tem como
objetivo principal o reforco de comportamentos adequados e a substituicdo de
comportamentos indesejaveis. Neste modelo de tratamento, definem-se objetivos de ensino
relacionados a socializacdo, comunicagdo funcional, comportamentos académicos e
autonomia nas atividades de vida diaria, que serdo utilizados pela crianga ao longo de todo

ciclo vital.

1.2 Saude emocional de pais e outros cuidadores primarios de criangas com TEA

O estresse parental, a ansiedade e a depressdao podem ser definidos como variaveis
componentes da saude emocional materna (Alves et al., 2018). Isso se da devido ao
ajustamento do individuo em contato com o ambiente, podendo surgir dificuldades frente aos
desafios da parentalidade, especificamente quando ha atrasos no desenvolvimento da crianca.

As consequéncias de cuidar de criancas com dificuldades cronicas tém sido uma
preocupacao frequente no campo da ciéncia, como se observa no estudo de Silva (2018), em
que 0 autor comparou 0s escores do indice de qualidade do sono de Pittsburgh (PSQI),
Questionario de autoavaliacdo para transtornos mentais (SRQ) e Inventério de sintomas de
stress de Lipp (ISSL) em um grupo de pais de criancas saudaveis com um grupo de pais de
criancas com doengas crénicas. De acordo com a interpretagdo dos dados coletados, o estudo

apontou que comparados aos cuidadores de criancas saudaveis, os cuidadores de criangas com
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doencas cronicas apresentam escores mais elevados de sintomas de perturbagdes do sono, de
transtornos mentais comuns e de estresse.

Os cuidadores primarios sdo o0s responsaveis pelo acompanhamento da rotina e
desenvolvimento da autonomia da pessoa que necessita de atencdo a salde em domicilio. De
maneira informal, os cuidadores podem ser membros da familia que mesmo sem formacéo na
area da salde, atuam nos cuidados de higiene, alimentacdo, locomocdo, administram
medicacdes, formam o elo com a equipe formal de salde e oferecem suporte emocional para a
pessoa cuidada (Brasil, 2012). Os cuidadores de criancas com TEA, além das atividades
citadas, também podem atuar como aplicadores de programas comportamentais, sendo parte
do tratamento de intervencdo, estimulando a aprendizagem, o desenvolvimento e a autonomia
ocupacional da crianca (Gaiato, 2018). De acordo com o nivel de suporte necessitado pela
crianca, pode ocorrer maior sobrecarga dos pais devido ao intenso engajamento no cuidado
com o filho.

Em estudo sobre o manejo familiar da crianga com TEA, Gomes (2017) identificou
que 95% das criangas tinham algum nivel de dependéncia para a realizacdo de atividades de
vida diaria (AVDs), sendo a maior prevaléncia daquelas que envolvem a higiene pessoal. As
familias ainda apresentaram maiores dificuldades em incorporar as exigéncias da condicéo e
as necessidades das criancas a dinamica familiar.

No processo de cuidar, o cuidador provoca restricbes em relacdo a sua propria vida ao
lidar com o isolamento social, falta de tempo para si, para a familia e amigos, gerando
interrupcdes na carreira profissional e negligéncias com a propria saude. Estes fatores
evidenciam esta ardua tarefa, que é uma obrigacéo legal, mas desafiadora devido a falta de
preparo nas atividades relacionadas ao cuidar, especialmente de criancas com atrasos no
desenvolvimento (Almeida, 2020).

Gaiato et al. (2022), em levantamento de dados com pais (N = 894), expbem que as
especificidades de cada crianga diagnosticada com TEA, o tipo de tratamento e o
conhecimento dos pais sobre esta condi¢cdo podem influenciar na forma como lidam com os
desafios desde o diagndstico até o seguimento das intervengdes. Os autores destacam que as
dificuldades relacionadas a aceitacdo do diagndstico também podem gerar impacto
significativo, quando associada a falta de informacdo e pouco acesso a profissionais
especializados para atendimento, orientacdo e acolhimento, considerando as repercussoes
psicoldgicas e o impacto do diagndstico na familia.

O tratamento da crianga autista pode ser desgastante para os cuidadores primarios —

pais e maes — por ser longo e a evolucgdo depender de diferentes variaveis, que incluem o grau
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de comprometimento funcional e o tipo de tratamento oferecido. Os pais podem apresentar
sinais de luto frente ao diagnostico, dificuldades nos cuidados com a crianca e isolamento
social (Nobre; Souza, 2018). Também podem enfrentar problemas pessoais diante das
especificidades dos filhos, como estresse, reducdo da qualidade de vida e ansiedade,
ocasionados em momentos de enfrentamentos, como seletividade alimentar, processamento
sensorial, estereotipias, dificuldades de comunicacéo e comportamentos disruptivos.

Neste sentido, Rattaz et al. (2017) discutiram sobre a prevaléncia da qualidade de vida
(QV) em pais de jovens adultos com TEA, e apontaram que comportamentos desafiadores dos
filhos podem ser um fator de risco a qualidade de vida dos pais. No estudo, concluiu-se que
dois tergos dos participantes (66,7%) - pais de adultos jovens com TEA - relataram que sua
QV foi percebida como moderadamente alterada. O impacto percebido na QV dos pais estava
relacionado ao nivel (baixo) de habilidades adaptativas dos filhos, bem como a gravidade dos
sintomas e a presenca de comportamentos desafiadores. Hoopen et al. (2020) identificaram
que componentes da QV sdo afetados diretamente nos cuidadores primarios de criangas com
TEA, no que se refere a prevaléncia de dor fisica ou desconforto, ansiedade e depressao.
Além disso, os cuidadores relataram dificuldades de relacionamento com a crianca e
conciliacdo do cuidado com as atividades cotidianas.

Maciel-Portes, Amorim e Vieira (2022) apontam que 0s comportamentos dos pais
também influenciam no desenvolvimento da crianca, em especial no que tange aos
comportamentos considerados problematicos ou desafiadores. Os estilos parentais permissivo
e autoritario podem ocasionar dificuldades no exercicio da coparentalidade, expondo
conflitos, boicotes das fungdes parentais e pouco apoio de uma das partes. Este complexo
contexto também antecede os sintomas emocionais vivenciados pelas criangas, como a
ansiedade e o0s choros excessivos, revelando um sofrimento generalizado no ambiente
familiar.

Condicdes especificas do desenvolvimento da crianga com TEA podem gerar impactos
na saude emocional devido aos desafios que podem ocorrer no enfrentamento a seletividade
alimentar, problemas de sono e crises de origem sensorial. E possivel associa-las aos
indicadores de saude emocional dos pais.

Um aspecto importante que pode gerar preocupacdo para os pais é a seletividade
alimentar, comportamento caracterizado pela recusa de determinados alimentos de um grupo,
a depender da cor, textura ou sabor (Marcon-Dawson, 2014). Zlomlke et al. (2020)
verificaram, em uma amostra de mées norte-americanas, que a ansiedade materna e as

estratégias inadequadas de alimentagdo estdo correlacionadas a comportamentos alimentares
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infantis problematicos, sugerindo que os sentimentos e estratégias maternas podem contribuir
para o desenvolvimento e manutencdo desses comportamentos em criangas com TEA. Neste
caso, observou-se a influéncia de uma caracteristica prévia da mae no desenvolvimento da
crianca, pois também foi avaliado o traco (aspecto duradouro) da ansiedade das maes.

Acerca dos aspectos relacionados a problemas de sono das criangas com TEA, Liu et
al. (2021) concluiram que os problemas de sono de criancas em geral podem afetar a
qualidade de vida dos pais. Também pais de criancas com problemas de sono e TEA, podem
ter a salde fisica afetada devido as dificuldades associadas ao transtorno e a sobrecarga nos
cuidados com a crianga.

A mé qualidade do sono infantil das criancas com TEA correlaciona-se positivamente
com os problemas de sono das mées, especificamente a privagdo prolongada e cronica do
sono, resultando em constantes dificuldades de sonoléncia diurna. Em relacdo a qualidade do
sono e o bem-estar psicologico, concluiu-se que problemas de sono mais frequentes estdo
significativamente relacionados a maior gravidade dos sintomas depressivos, particularmente
nas areas de sono geral, qualidade subjetiva do sono, laténcia do sono e disfuncéo diurna (Bin
Eid et al., 2022).

Disfuncdes no processamento sensorial associadas ao TEA também podem afetar a
salude mental dos cuidadores primarios, de acordo com os dados obtidos por Suzuki et al.
(2019). Os autores revelam que criangas com disfungdes sensoriais auditivas estdo
relacionadas a pior saude mental dos cuidadores, de forma geral. A sensibilidade tatil pode
estar associada a maior vulnerabilidade de saide mental dos cuidadores de criancas pequenas,
menores de quatro anos; também, as disfuncdes sensoriais auditivas em criangas mais velhas,
podem prejudicar o cuidador.

Almeida et al. (2020), ao discutirem a participacdo dos cuidadores na intervencéao
precoce com criancas diagnosticadas com TEA, concluiram que os pais tiveram participacao
ativa na aplicacdo dos programas de terapia comportamental em casa; dessa forma, puderam
lidar melhor com os comportamentos desafiadores dos filhos, além de auxiliar na promocéao
do desenvolvimento da crianca. As autoras sugerem que 0 apoio aos pais de criangas com
TEA pode reduzir o estresse familiar e aumentar o engajamento satisfatorio na aplicacdo de
programas comportamentais na intervencéo precoce.

Apesar dos desafios enfrentados pelos pais ao cuidar do filho com TEA, ha beneficios
para o desenvolvimento da crianga quando ocorre este engajamento. De acordo com Crowell,
Keluskar e Gorecki (2019), a sensibilidade e a sincronizagdo dos pais melhoram o

desenvolvimento da crianca com TEA, tal como acontece em criangas com desenvolvimento



24

tipico. Existem dificuldades em mensurar esses beneficios com a pesquisa cientifica, mas é
possivel afirmar que ha melhora no quadro clinico da crianga, quando 0s pais conseguem se
engajar nas atividades do tratamento.

Em levantamento de dados com pais de criancas com e sem TEA, no periodo da
pandemia da COVID-19, Silva et al. (2021) mensuraram que o grupo clinico (de pais de
criancas com TEA) apresentou maiores niveis de ansiedade, depressdo e estresse. Os maiores
niveis de sinais de psicopatologia estavam também associados a menor renda, ser solteiro, ndo
ter rede de apoio percebida e maiores niveis de estresse para aqueles que acompanhavam 0s
filhos em mais de trés atividades diarias. Apesar dos importantes achados em pais de criancas
com TEA, os autores afirmam que o grupo ndo-clinico também apresentou elevados niveis de
ansiedade, depresséo e estresse, 0 que evidencia a vulnerabilidade da saude emocional dos
pais de criancas em geral, possivelmente por conta da extensa rotina de cuidados.

A pandemia da COVID-19 pode se relacionar aos aspectos negativos da saude
emocional de pais de criangas com TEA, devido ao prejuizo que o isolamento social trouxe as
criancas. Gaiato, Silveira e Zotesso (2022) discutiram que as alteracbes de comportamento se
relacionam com a mudanca abrupta na rotina, devido a pausa das intervencdes terapéuticas, o
que gerou desregulagdes em muitas criancas, evidenciando retrocesso no desenvolvimento
comportamental. Estes fatores podem se relacionar com a sobrecarga dos pais ao longo da
rotina de cuidados com as criancas, especificamente no periodo em que estiveram sem as

intervencdes necessarias.

1.2.1 Sobrecarga

Ramos, Calais e Zotesso (2019) referem que a sobrecarga se relaciona a dificuldade de
conciliar a vida pessoal aos cuidados dispensados, bem como o sofrimento na descoberta do
transtorno mental e o desafio de compreensdo do fendmeno da doenca mental. Sousa e Graca
(2022) expdem que a sobrecarga € ocasionada principalmente pela rotina de cuidados em
longo prazo. Nota-se que esta é uma caracteristica comum nos cuidados as criangas com TEA,
considerando a necessidade de suporte continuo que deve ser oferecido até que se conquistem
periodos de maior autonomia na realizacéo das atividades cotidianas.

Para Pinto e Barham (2014) a “sobrecarga” ¢ a tradug@o do termo em inglés “burden’
sentimento experimentado pelo cuidador ao realizar uma gama de atividades potencialmente
geradoras de estresse e outros efeitos negativos. Neste processo surge a sensagdo de estresse

em fungéo de um trabalho ndo remunerado, exercido pelo familiar da crianga com TEA em
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ambiente domiciliar, que muitas vezes e realizado sem reconhecimento, nem mesmo pela
familia.

Guerra et al. (2017) descrevem que a sobrecarga advém da preocupacdo ao lidar com a
dependéncia fisica e/ou incapacidade intelectual do individuo que é cuidado, para melhor
compreensdo deste fendbmeno, consideram-se aspectos objetivos e subjetivos da sobrecarga.
No primeiro, podem ocorrer alteragdes na rotina, diminuigdo na vida social e profissional,
perdas financeiras, realizacdo de tarefas excessivas e supervisdo de comportamentos
problematicos. No aspecto subjetivo, consideram-se a percep¢do, expectativas e pensamentos
positivos ou negativos do cuidador.

Gratdo et al. (2019) descrevem que a condicdo de sobrecarga combina aspectos de
desgaste fisico e emocional, que também podem relacionar-se a problemas de sono, fadiga,
reducdo da atencdo, impaciéncia, irritabilidade e tensdo constantes. Neste complexo contexto,
a tarefa assistencial pode fazer com que o cuidador se esqueca das préoprias necessidades, viva
conflitos, aflicdo, medo e inseguranca durante o processo de cuidado.

Em estudo recente, Vilanova et al. (2022) apontam que em muitos casos, 0s cuidados
da crianca com TEA ficam sob a responsabilidade da mée, o que implica em maiores niveis
de sobrecarga para a genitora. De acordo com as autoras, a presenca fisica do pai nédo
demonstra resultados diferentes, devido ao fato de ser pouco participativo nas tarefas
cotidianas com os filhos, fenomeno que as autoras chamam de “ato solitario de cuidar”.

Da mesma forma, no estudo de Dias (2017) é exposto que o0s cuidados sao
majoritariamente realizados pelas mées, mesmo que esta esteja casada. Neste estudo, a autora
concluiu que as maes vivenciam niveis moderados de sobrecarga, nos quais 0S aspectos
objetivos deste construto relacionam-se as dificuldades enfrentadas e a rotina de cuidados;
enquanto no ambito subjetivo, sobressaem a descoberta do autismo, o impacto do diagndstico
e 0S preconceitos vigentes na sociedade.

Em estudo de prevaléncia, desta vez com mées de criancas com transtorno que foram
identificadas com ou sem estresse, Faro et al. (2019) investigaram a presenca de sobrecarga
no cuidado da crianca e a percepcdo de suporte familiar. As autoras verificaram que maes
com estresse tiveram quase o dobro de percepcdo de sobrecarga, enquanto as sem estresse
perceberam maior suporte familiar, principalmente nos aspectos de afetividade e autonomia
em relagdo aos familiares, como expressdo, comunica¢do de afetos e respeito pela sua
liberdade e tomadas de decisGes.

A sobrecarga também foi identificada em pais de criancas com TEA no estudo de

Miele (2017), no qual 85% dos participantes tiveram pontuagdes compativeis aos niveis do
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instrumento utilizado. Questdes sobre o0 tempo que o cuidador tem para si e a sensagédo de que
poderia fazer mais pelo individuo cuidado, apresentaram elevadas pontuacdes. Barreto (2020)
definiu esta condicdo como fator de risco para a saude mental de mées de criancas com TEA,
especificamente para aquelas que estdo em situacdo de vulnerabilidade social. A autora
apresentou que 38,9% das participantes do estudo (N = 18) estavam em sobrecarga moderada
e 44,4% com moderada a severa.

Frente as dificuldades e o estresse ocasionado pela sobrecarga com os filhos, os pais
também podem desenvolver estratégias de enfrentamento, focadas nas proprias demandas
emocionais ou na dificuldade vivenciada. Estes recursos podem ser favoraveis para que
consigam se ajustar de forma funcional em situacbes desafiadoras momentaneas ou

recorrentes.

1.2.2 Enfrentamento

O coping ou enfrentamento é caracterizado pelos esforcos de controle como resposta a
uma situacdo potencialmente estressora. Esta resposta pode ser o conjunto de varios
comportamentos para que o individuo consiga manter o controle pessoal em diferentes
situacOes e, para cada evento, diferentes estratégias de coping podem ser percebidas. Entende-
se que o0 coping surge a partir da interacdo entre o individuo e o ambiente, tal como o estresse
e, por este motivo, ambos sdo estudados frequentemente em conjunto (Dias; Pais-Ribeiro,
2019).

Um dos modelos de estratégias de coping amplamente estudado é o proposto por
Folkman e Lazarus (1985), que parte de uma compreensdo cognitivista para o processo de
enfrentamento do estresse (Muller et al., 2021). Os autores também sugerem que o estresse
envolve a interacdo entre o organismo e o ambiente, classificando esta condicdo como
Estresse Transacional.

As estratégias de enfrentamento sdo categorizadas em oito fatores: confronto,
afastamento, autocontrole, suporte social, aceitacdo de responsabilidade, fuga e esquiva,
resolucdo de problemas e reavaliacdo positiva, que incluem formas de lidar com demandas
internas ou externas, frente a situacdes potencialmente estressoras (Savoia; Amadera, 2016).
Estes fatores foram definidos a partir do modelo teérico de Folkman e Lazarus, para situacdes
especificas de estresse e também se manteve o padrdo para a adaptacdo brasileira do
Inventario de Estratégias de Coping (Folkman; Lazarus, 1984; Savoia; Santana; Mejias,
1996).
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A proposta de Folkman e Lazarus da énfase ao processo de estresse e aos tracos de
personalidade, incluindo as categorias de coping voltado para o problema ou para a emocgéo
(Folkman; Lazarus, 1984; Muller et al., 2021). Além dos esforcos comportamentais, 0s
autores incluem a cognicdo no enfrentamento de situacbes que excedem o0s recursos do
individuo, que sdo as interpretacdes feitas sobre 0s eventos estressores, para lidar com a

sobrecarga, a fim de reduzir, minimizar ou tolerar o sofrimento.

1.2.3 Estresse

De acordo com Lipp et al. (2020), o estresse pode ser entendido como uma reagédo
adaptativa as mudancas de ordem orgéanica ou ambiental. Neste contexto, pode-se considerar
o envelhecimento, doengas fisicas, invalidez temporaria ou permanente, problemas familiares
ou profissionais e dificuldades de relacionamento interpessoal, como fontes de estresse.

O estresse pode ser o produto de frequentes estimulacdes aversivas, por fontes internas
ou externas ao individuo. Calais, Montanhaur e Salgado (2017) definem que os estressores
externos estdo relacionados aos eventos externos ao organismo, como 0 cotidiano e as
questdes sociais nas quais o individuo se insere. Os estressores internos sao caracterizados
pela forma como o individuo lida com as situacfes de estresse, baseado em experiéncias
anteriores.

Um desafio de grande magnitude pode ser um antecedente para as reacGes adaptativas
que sdo chamadas de estresse. Essas reacdes incluem mudancas fisicas, mentais e emocionais
que podem auxiliar o organismo a enfrentar ameacas e manter-se vivo (Lipp; Lipp, 2020).

Lipp e Lipp (2020) exp6em que um estado de desequilibrio surge a partir destas
experiéncias, 0 que desencadeia maior producdo de adrenalina e cortisol, como recursos
psicobioldgicos para a manutencdo da vida. Sinais e sintomas hormonais também podem ser
identificados no processo de estresse e podem ser somados as dificuldades citadas, quando ha
contato com estimulos diversos que podem ser de dor fisica, medo, luto ou situacdes inéditas
de exposicéo.

Nos estudos iniciais sobre o estresse, Selye (1982) definiu trés fases para o que
chamava de sindrome geral de adaptacdo: alerta, resisténcia e exaustdo, que incluiam fatores
psicoldgicos e fisiologicos de enfrentamento a situacdes estressoras, nos quais 0 organismo
tenta recuperar a homeostase e, na incapacidade disso, pode vivenciar situa¢des cronicas de
estresse incluindo graves problemas de saide como infarto, hipertensdo e Ulceras. Em 2003,
Marilda Lipp propds o modelo quadrifasico de estresse, no qual se inclui a fase de quase-

exaustdo, anterior a exaustdo, nela o processo de adoecimento se inicia e 0s 6rgaos que
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possuirem uma maior vulnerabilidade genética ou adquirida passam a mostrar sinais de
deterioracdo, por ndo suportar o contato com os agentes estressores (Lipp, 2003; Lipp; Lipp,
2019; Silva, 2018).

No contexto do cuidado de criangas, considera-se 0 estresse parental como uma das
formas de apresentacdo do estresse. Neste caso, surge um desequilibrio desadaptativo no qual
0s pais avaliam que ndo possuem recursos suficientes para lidar com as demandas e
exigéncias correspondentes ao papel parental (Brito, 2016).

Brito (2016) evidencia que varidveis sociais, ambientais, comportamentais e
desenvolvimentais podem influenciar a forma como os pais avaliam as competéncias
parentais exercidas, levando em conta os danos e os beneficios dos préprios papéis, o que
determinard o nivel de estresse parental experienciado. Os comportamentos dos pais e a
adaptacdo da crianca estdo diretamente relacionados as cognicdes e crencas dos pais acerca do
desempenho cotidiano.

Este estresse prejudica a relacdo parental e influencia negativamente o
desenvolvimento infantil (Brito; Faro, 2017). Problemas de comportamento, bem-estar
infantil, praticas educativas parentais negativas, problemas de salide ou desenvolvimento
atipico podem estar associados ao fendmeno do estresse parental (Brito, 2016).

Segeren (2015) notou que hd maiores indices de estresse em grupos de pais de criancas
com TEA, se comparados aos de criangas sem TEA. Neste estudo, a autora também conferiu
os indices de estresse dos pais quanto a comunicacao oral de seus filhos ou a ndo verbalizacao
concluindo que a comunicacdo, qualquer que fosse, ndo trazia diferencas nos niveis de
estresse.

A percepcdo do estresse também foi aferida em amostra de pais de criancas com TEA
na Malasia, na qual a pontuacdo meédia total de estresse percebido foi considerada superior a
média. O maior indice de estresse percebido ocorreu entre cuidadores que moram longe da
instituicdo de saude, ndo possuem transporte para levar a crianga ao centro de tratamento e
que tém uma crianca com TEA com dificuldade especifica de aprendizagem (Nik Adib et al.,
2019).

Christmann (2017), em estudo com maes de criangas com TEA, utilizando o ISSL,
identificou a presenca de sintomas de estresse em 84,6% das participantes da pesquisa (N =
52). Destes, 86,7% estavam na fase de resisténcia, com sintomas predominantemente
psicoldgicos, o que alerta sobre a satde emocional das cuidadoras primarias.

Em amostra de pais italianos (N = 88), Operto et al. (2021) identificaram que o

estresse parental esta relacionado com a maior quantidade e gravidade de sintomas de TEA
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percebidos na crianca. Variaveis como ser uma crianga maior (mais velha), baixo repertorio
de comportamentos adaptativos em socializa¢do e comunicagdo, também se relacionam com o
aumento do estresse parental, alem de aumentar as dificuldades na relagdo pais-filhos.

Al-Farsi et al. (2016) concluiram que hé significativos indices de estresse associados a
ansiedade e depressdo em pais de criancas com TEA no Oma. Esta condigéo caracteriza um
estado psicoldgico adverso, desenvolvido no cotidiano de cuidados com a crianga e também
por necessidades psicossociais ndo serem sanadas, devido a vulnerabilidade social.

1.2.4 Depresséo

A depressdo € uma condicdo clinica caracterizada principalmente pelo humor triste,
vazio ou irritavel, associado a um desconforto fisico e alteracbes cognitivas, como
indisposicdo, perda ou aumento de peso, problemas relacionados ao sono e reducdo da
atencdo e funcionalidade nas atividades cotidianas (APA, 2023). As diferentes formas de
apresentacdo da depressdo constituem um fendmeno heterogéneo no que diz respeito aos
sinais e sintomas clinicos, por serem distintos e observados de variadas formas, combinados
ou ndo, em diferentes pessoas ao longo de todo o ciclo vital (Baptista, 2018).

A psicopatologia da depressdo enquanto sindrome psiquiatrica também é
compreendida pelas alteracdes das fungdes psiquicas, 0 que pode ocasionar grande prejuizo
funcional. Cheniaux (2019) aponta que a afetividade, cognicdo, psicomotricidade, atencéo,
memoria e diversas outras funcdes sdo alteradas nas sindromes depressivas, afetando o
desempenho social, pessoal e profissional dos sujeitos acometidos pela depressao.

Baptista (2018) discute que uma das formas prevalentes de apresentacdo é o Episddio
Depressivo Maior (EPM) ou Transtorno Depressivo Maior (TDM), podendo variar na
apresentacdo clinica de sinais (manifestacGes observaveis), sintomas (subjetivos) e sindrome
(combinacdo de sinais e sintomas). Nestes quadros, hd um prejuizo funcional nos ambitos
sociais e profissionais, devido ao humor deprimido, perda ou diminuicdo do prazer, agitacao
ou retardo psicomotor, fadiga ou perda de energia, sentimentos de inutilidade e pensamentos
recorrentes sobre a morte (APA, 2023). Em adultos, considera-se que a soliddo caracteriza um
fator preditor para depressdo, devido ao fato de que este estado emocional causa alteracdes
fisicas e emocionais negativas nos individuos (Barroso; Baptista; Zanon, 2018).

De acordo com o Ministério da Saude (2020) a prevaléncia de depressao no Brasil esta
em torno de 15,5%, sendo considerada um problema médico de alta prevaléncia na populacéo,
no qual as principais afetadas sé@o as mulheres. Andrade Filho e Dunningham (2019) expdem

que o Brasil é o pais com a maior morbidade de depressdo na América Latina e a segunda
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maior nas Americas, ficando atras somente dos Estados Unidos, de acordo com os dados de
2017 da OMS.

A depressdo é um fator de risco para 0 comportamento suicida, sendo o principal
diagndstico identificado em individuos com ideagdes, planejamentos ou tentativas prévias de
suicidio. Este fator destaca a importancia das investigacbes sobre o tema, que apesar de
aprofundado na literatura cientifica, muitas vezes é tratado de forma banal no cotidiano dos
pacientes psiquiatricos (Arias, 2016).

No aspecto comportamental, a depressdo é composta por repertérios que contemplam
fuga e esquiva. Neste padrdo comportamental, ocorre a diminuicdo de comportamentos
positivamente reforcados e o aumento de comportamentos de fuga e esquiva relacionados a
situacOes potencialmente aversivas, possivelmente ap0s processos de punicdo ou extingdo
vivenciados pelo individuo em contato com o ambiente (Moraes; Rolim, 2012).

Abreu e Abreu (2017) descrevem que 0s comportamentos positivamente reforcados
que tendem a diminuir, envolvem o repertorio individual, como trabalhar, estudar, frequentar
eventos sociais, esportes e lazer. Sobre os comportamentos controlados por reforgcamento
negativo, que aumentam de frequéncia, destacam-se o humor deprimido, a irritabilidade,
pensamentos sobre a morte, a falta de esperanca e as ideagdes suicidas.

Em relacdo ao TEA, a descoberta do diagndstico pode ser um dos fatores
desencadeantes de depressdo nos pais, conforme apresentado por Alshahrani e Algashmari
(2021). Isso pode se apresentar devido a falta de informacdes sobre a condicdo de saude do
filho, preocupacgdes com o futuro e possiveis dificuldades financeiras enfrentadas.

Sobre os sintomas depressivos, Herrema (2017) em estudo com familias de adultos
autistas, destaca que membros da familia que cuidam de um parente autista com problemas de
salde mental concomitantes, relataram niveis mais elevados de preocupacdo, depressdo,
ansiedade e estresse e pior qualidade de vida. Este dado destaca o quanto a saude emocional
dos cuidadores de pessoas com TEA pode ser afetada ao longo do cotidiano de assisténcia,
considerando os intensos desafios vivenciados.

Sinais clinicos relacionados a depressdo também podem ser identificados em maes de
criangas com TEA que tém maiores indices de estresse parental, incluindo déficits cognitivos,
falta de energia, pensamentos sobre a morte, pessimismo, sentimentos de alienacdo, sintomas
somaticos, perda de interesse e baixas habilidades de autorregulagdo. Esta condi¢cdo de humor
e estresse pode relacionar-se ao apoio social insuficiente recebido pelas mées, por parte do

poder publico, considerando que ha a possibilidade do aumento da necessidade parental de
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autossuficiéncia, frente a tantos desafios cotidianos (Baranczuk; Pisula, 2022). Estes desafios

podem somar quadros mistos de sinais e sintomas de depresséo e ansiedade.

1.2.5 Ansiedade

A ansiedade pode ser considerada como um sintoma ou uma patologia, de carater
somatico ou cognitivo. No aspecto cognitivo, enquadram-se os sentimentos como medo,
impaciéncia e temores indefinidos. E no somatico, cefaleias, taquicardia, desconforto
gastrointestinal e distarbios do sono (Dourado, 2018).

No DSM-5-TR a ansiedade é definida como a antecipacdo de ameaca futura, na qual
ha tensdo muscular e vigilancia em preparacdo para algum perigo posterior, com
comportamentos de cautela ou esquiva como forma de reducdo do desconforto (APA, 2023).
No aspecto cognitivo, a ansiedade pode ser entendida como uma emoc¢éo evocada a partir da
percepcdo negativa de um evento futuro e, neste contexto, mudancas comportamentais,
fisiologicas e afetivas ocorrem para a autoprotecdo do individuo. Sintomas fisiologicos
autondmicos podem compor os quadros de ansiedade, com sudorese, a respiracdo ofegante, as
dores de estbmago, e a sensacdo de ida urgente ao banheiro (Clark; Beck, 2012).

Clark e Beck (2014) complementam que a ansiedade é um estado emocional complexo
e prolongado, que tem inicio com o medo de um perigo real ou potencial, de diferentes
origens, variando entre fobias especificas, situacdes sociais, académicas ou profissionais, nas
quais o individuo pode prever alguma vulnerabilidade. Neste sentido, observa-se que o sujeito
ansioso pode sofrer com situacdes reais do cotidiano ou apenas com as previsdes do que
acredita ser aversivo, quando ainda sdo conteudos do pensamento, tendo a necessidade de
controle das situacdes.

Do ponto de vista comportamental, Assaz e Ferreira (2021) expdem que a ansiedade
surge a partir da apresentacdo anterior de um estimulo aversivo no ambiente e, com isso, 0
sofrimento psicoldgico relaciona-se aos momentos em que a evitacdo e o controle ndo sdo
suficientes para afastar e eliminar o perigo. Quando estes repertorios se tornam eficazes, ha
uma restricdo exagerada da vida, evidenciando a esquiva excessiva e um sofrimento
ininterrupto.

Zamignani e Banaco (2005) também evidenciam a evitacdo como parte do repertorio
da ansiedade, a partir da previsdo de que algum evento aversivo ocorrera, 0 que ocasiona o
comprometimento ocupacional do individuo e um sofrimento significativo. Nota-se que 0s
comportamentos do individuo ansioso podem se relacionar com diferentes maneiras de

esquivar do desconforto, da vulnerabilidade e de frustracGes.
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Dados da OMS (2017) revelam que 9,3% da populacdo brasileira sofre com a
ansiedade, colocando o Brasil como o pais com a maior prevaléncia do mundo. Costa et al.
(2019) em um estudo no municipio de Pelotas/RS, identificou uma prevaléncia ainda maior,
de 27,4%, em uma amostra de adultos entre 18 e 35 anos (N = 1.953). Os autores ainda
estabeleceram fatores que podem aumentar a probabilidade de desenvolver ansiedade, sendo
eles: ser do sexo feminino, ter menos anos de estudo, baixo nivel socioecondmico, historico
de doencas cronicas, usuarios de tabaco e abusadores de alcool (Costa et al., 2019).

Em quadros clinicos mais complexos, pode ocorrer a sensibilidade a ansiedade, que é
uma alteragdo neuropsicoldgica relacionada ao medo de sensagdes relacionadas & ansiedade.
Nesta condicdo, ha intensas preocupacdes relacionadas as questBes somaticas, sociais e
cognitivas da ansiedade (Behenck, 2018). O individuo interpreta as situacdes de ansiedade
como nocivas e catastréficas, com um medo intenso dos sintomas fisioldgicos, do descontrole
cognitivo e da percepcédo de outras pessoas sobre a expressdo da possivel crise de ansiedade.

Considerando o contexto dos cuidados de uma crianca com TEA, pode-se
compreender que comportamentos de esquiva estariam relacionados a evitacdo do contato
com alguma estimulacdo aversiva diante das dificuldades da crianga, como uma crise
sensorial ou comportamentos disruptivos. Esta forma de lidar com as dificuldades pode estar
diretamente relacionada a ansiedade sentida pelos cuidadores.

A hipOtese desta pesquisa, em uma amostra brasileira, é a de que estar responsavel
pelos cuidados primarios de uma crianga diagnosticada com TEA, afeta a satde emocional
dos cuidadores, considerando a ansiedade, depressdo, estresse e sobrecarga; e que ao lidar

com as demandas de cuidado, os cuidadores podem desenvolver estratégias de enfrentamento.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, foi possivel considerar que estar responsavel pelos cuidados primarios
de uma crianca diagnosticada com TEA, ndo afetou de forma significativa a sade emocional
dos cuidadores no periodo de coleta. Apesar disso, houve prevaléncia de sobrecarga nas maes.
E, ao lidar com os desafios da rotina de cuidados, as maes, pais e avos desenvolveram
estratégias de enfrentamento funcionais que podem ter possibilitado a estabilidade emocional
relacionada aos indicadores de estresse e depressao.

Chegou-se a esta consideracdo a partir das investigacGes dos niveis de sobrecarga e
alteracbes emocionais dos cuidadores, aferindo também as estratégias de enfrentamento por
eles utilizadas nos momentos criticos do cotidiano com as criangas. Essas investigagdes foram
pautadas no rastreio da prevaléncia de ansiedade, depressao e estresse percebido, relacionando
estes dados com os indices de sobrecarga.

Considera-se que as estratégias de enfrentamento de aceitacdo de responsabilidade e
reavaliacdo positiva foram amplamente desempenhadas pelos cuidadores e podem té-los
auxiliado nos momentos criticos. Também € importante apontar que as condigdes
socioecondémicas favoraveis foram fatores de protecdo importantes para 0 néo
desenvolvimento de transtornos emocionais.

Esta pesquisa pode ter contribuido com as investigacGes acerca da sobrecarga dos
cuidadores primarios de criancas com TEA, apresentando também a forma como lidam com a
desafiadora tarefa de cuidar. A busca pelas possiveis relacdes entre diferentes variaveis de
salde emocional obtidas a partir de diversos instrumentos, contribui para a ampliacdo de
estudos desta tematica e abre precedentes para outros.

Sugerem-se novas pesquisas com 0 mesmo tema e método desta, mas com
participantes de diferentes perfis socioecondmicos, que utilizem o servico publico ou que
tenham filhos que ndo estejam recebendo as intervengdes adequadas. Também, se faz
importante a busca aprofundada sobre os fatores de risco e protecdo para a saude emocional
de pais de criancas diagnosticada com TEA, a fim de promover a ampla divulgacdo de

intervencdes preventivas e psicoeducativas em saude.
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ANEXO A — Questionario Sociodemografico

Data: / /

a) Dados gerais
Iniciais do participante (opcional): Idade do participante: Género
E-mail (se desejar devolutiva):

Estado civil: Escolaridade:

Profisséo/ocupagdo: N° de filhos:

Renda familiar mensal:

Religido: ( ) Sim ( )N&  Qual:
Vinculo familiar com a crianga diagnosticada com TEA:
( YMéae ( )Pai ( )Outro, qual:
Idade da crianca diagnosticada com TEA:

b) Saude geral e qualidade de vida:

Pratica de atividades fisicas: ( ) Sim () Ndao  Qual (is):

Frequéncia:

Pratica de meditacdo: ( ) Sim ( ) N&o  Frequéncia:

Fumante: ( ) Sim ( )N&o Quantidade de cigarros por dia:

Consumo de alcool: ( ) Sim () Né&o Frequéncia:

Doencas cronicas (diabetes, hipertenséo, reumatismo, lupus, etc): ( ) Sim () Néo

Qual (is):

Medicamentos de uso continuo: ( ) Sim () Ndo Qual (is):

Diagndstico médico de transtornos mentais (depressivos, ansiosos, obsessivo-compulsivos,
etc): ( )Sim ( )N&do Qual (is):
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ANEXO B - Inventério de Estratégias de Coping (Folkman; Lazarus, 1985. Adaptacdo e
traducdo: Savoia; Santana; Mejias, 1996)

Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada, o que vocé fez

na situacao , de acordo com a seguinte classificacéo:

0. ndo usei esta estratégia

1. usei um pouco

2. usei bastante

3. usei em grande quantidade

10.

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.
19.

Me concentrei no que deveria ser feito em seguida, no proximo 0

passo.

Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor.

Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair.

Deixei 0 tempo passar - a melhor coisa que poderia fazer era
esperar, o tempo é o melhor remédio.

Procurei tirar alguma vantagem da situacgéo.

Fiz alguma coisa que acreditava ndo daria resultados, mas ao
menos eu estava fazendo alguma coisa.

Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas idéias.

Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema,
procurando mais dados sobre a situacao.

Me critiquei, me repreendi.

Tentei ndo fazer nada que fosse irreversivel, procurando deixar

outras opgoes.

Esperei que um milagre acontecesse.

Concordei com o fato, aceitei 0 meu destino.

Fiz como se nada tivesse acontecido.

Procurei guardar para mim mesmo(a) 0s meus sentimentos.
Procurei encontrar o lado bom da situacéo.

Dormi mais que o normal.

Mostrei a raiva que sentia para as pessoas que causaram o
problema.

Aceitei a simpatia e a compreensao das pessoas.

Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudassem a me sentir
bem

O O O o o o o o

o
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-
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N
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20.
21.
22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.

34.
35.

36.
37.
38.
39.

40.
41.

42.
43.
44,

45.
46.
47.

Me inspirou a fazer algo criativo.

Procurei esquecer a situacdo desagradavel.

Procurei ajuda profissional.

Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva.
Esperei para ver o que acontecia antes de fazer alguma coisa.
Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos.

Fiz um plano de acéo e o segui.

Tirei o melhor que poderia da situagédo, que nao era o esperado.
De alguma forma extravasei meus sentimentos.

Compreendi que o problema foi provocado por mim.

Sai da experiéncia melhor do que eu esperava.

Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta
sobre o problema.

Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema.

Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando
drogas ou medicacéo.

Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado.

Procurei ndo fazer nada apressadamente ou seguir o0 meu
primeiro impulso.

Encontrei novas crencas.
Mantive meu orgulho ndo demonstrando os meus sentimentos.
Redescobri o que é importante na vida.

Modifiquei aspectos da situacdo para que tudo desse certo no
final.

Procurei fugir das pessoas em geral.

N&o deixei me impressionar, me recusava a pensar muito sobre
esta situacdo.

Procurei um amigo ou um parente para pedir conselhos.
N&o deixei que 0s outros soubessem da verdadeira situacao.

Minimizei a situacdo me recusando a preocupar-me seriamente
comela.

Falei com alguém sobre como estava me sentindo.
Recusei recuar e batalhei pelo que eu queria.

Descontei minha raiva em outra(s) pessoa(s).

O O O O O O O o o o o o

o
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48.
49,

50.
51.

52.
53.
54.

55.

56.
57.

58.

59.

60.
61.
62.
63.

64.
65.

66.

Busquei nas experiéncias passadas uma situacédo similar.

Eu sabia 0 que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforgos
para fazer o que fosse necessario.

Recusei acreditar que aquilo estava acontecendo.

Prometi a mim mesmo(a) que as coisas serdo diferentes na
préxima vez.

Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema.
Aceitei, nada poderia ser feito.

Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito
nas outras coisas que eu estava fazendo.

Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como eu
senti.

Mudei alguma coisa em mim, me modifiquei de alguma forma.

Sonhava acordado(a) ou imaginava um lugar ou tempo
melhores do que aqueles em que eu estava.

Desejei que a situacdo acabasse ou que de alguma forma
desaparecesse.

Tinha fantasias de como as coisas iriam acontecer, como se
encaminhariam.

Rezei.
Me preparei para o pior.
Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer.

Pensei em uma pessoa que admiro e em como ela resolveria a
situacdo e a tomei como modelo.

Procurei ver as coisas sob o ponto de vista da outra pessoa.

Eu disse a mim mesmo(a) "que as coisas poderiam ter sido
piores”.

Corri ou fiz exercicios.

o
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ANEXO C - Escala de Estresse Percebido — EEP-14

Escala de Estresse Percebido — EEP-14

(Cohen et al., 1983; Traducéo e confiabilidade: Luft et al., 2007)
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InstrucBes: As questdes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e pensamentos durante
0 Ultimo més. Em cada caso, sera pedido para vocé indicar o qudo frequentemente vocé tem
se sentido de uma determinada maneira. Embora algumas das perguntas sejam similares, ha
diferencas entre elas e vocé deve analisar cada uma como uma pergunta separada. A melhor
abordagem é responder a cada pergunta razoavelmente rapido. Isto é, ndo tente contar o
namero de vezes que vocé se sentiu de uma maneira particular, mas indique a alternativa que
Ilhe pareca como uma estimativa razodvel. Para cada pergunta, escolha as seguintes

alternativas:

0= nunca

1= quase nunca
2= as vezes

3= quase sempre
4= sempre

Meste ultimo més, com que freqlencia...

1 Viocé tem ficado triste por causa de algo que aconteceu inesperadamente? 0 203 4
2 Vocé tem se sentido incapaz de controlar as coisas importantes em sua vida? 0 2031 4
3 Vocé tem se sentido nervoso e “estressado”? 0 21314
4 | Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis da vida? 0 2 13| 4
5 | Vocé tem sentido que estd lidando bem as mudancas importantes que estdo ocorrendo em | 0 21 3| 4
sua vida?
6 | Vocé lem se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas pessoais? 0 2131 4
7 | Vocé tem sentido que as coisas estao acontecendo de acordo com a sua vontade? 0 20 3| 4
8 | Vocé tem achado que ndo conseguiria lidar com todas as coisas que vocé tem que fazer? 0 20 3| 4
9 | Vocé tem conseguido controlar as irritagoes em sua vida? 0 201314
10 | Vocé tem senlido que as coisas eslio sob o seu controle!? 0 21314
11 | Vocé tem ficado irritado porque as coisas que acontecem estao fora do seu controle? 0 21314
12 | Vocé tem se encontrado pensando sobre as coisas que deve fazer? 0 20 3] 4
13 | Vocé tem conseguido controlar a maneira como gasta seu tempo? 0 2034
14 | Viocé tem sentido gue as dificuldades se acumulam a ponto de vocé acreditar que nao pode | 0 2013 | 4

superd-las?
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ANEXO D - Inventario de Sobrecarga de Zarit

=

0.

Inventéario de Sobrecarga de Zarit
(Traducdo e confiabilidade Taub et al., 2004)

Vocé sente que seu familiar pede mais ajuda do que ele/ela realmente precisa?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que ndo tem tempo suficiente para vocé devido ao tempo que vocé dedica ao
seu familiar?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé se sente estressado dividindo-se entre tomar conta do seu familiar e assumindo suas
responsabilidades para sua familia ou trabalho?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé se sente envergonhado com o comportamento do seu familiar?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Voce se sente irritado quando esta proximo do seu familiar?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que seu familiar frequentemente afeta negativamente seu relacionamento com
outros membros da familia ou amigos?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé tem medo do que possa acontecer com seu familiar no futuro?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que seu familiar depende de vocé?

.Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

. Vocé se sente estressado quando esta préximo do seu familiar?

Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

10. Vocé sente que sua saude foi prejudicada devido a sua dedicacdo ao seu familiar?

0.

Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

11. Vocé sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa do seu familiar?

0.

Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

12. Vocé sente que sua vida social foi prejudicada por causa dos cuidados com o seu

familiar?
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0. Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

13. Vocé se sente desconfortdvel em receber amigos em casa devido ao seu familiar?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

14. Vocé sente que seu familiar parece esperar que vocé cuide dele(a) como se vocé fosse o
Unico(a) de quem ele(a) pudesse depender?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

15. Vocé sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, além de suas
outras despesas?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
16. VOCé sente que ndo vai mais ser capaz de cuidar de seu familiar?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
17. Vocé sente que perdeu o controle da sua vida desde que seu familiar adoeceu?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
18. Vocé gostaria de transferir o cuidado de seu familiar para outra pessoa?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
19. Vocé sente-se incerto/inseguro acerca do que fazer com o seu familiar?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
20. Vocé sente que deveria estar fazendo mais por seu familiar?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
21. Vocé acha que poderia fazer um trabalho melhor no cuidado com seu familiar?

0. Nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
22. De maneira geral, o quao sobrecarregado voceé se sente cuidando do seu familiar?

0. Nada 1.Pouco 2. Moderadamente 3. Muito 4. Extremamente
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