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RESUMO

O estresse € uma resposta fisiologica natural a agentes adversos, contudo, se mantido
por longos periodos, esse pode acarretar doengas e transtornos. Ha evidéncias de
que pais/maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) apresentem
niveis mais altos de estresse cronico em relagdo a pais de criangas com outras
doencas ou com desenvolvimento tipico. Compreender essas relacbes favorece a
construcao de recursos e técnicas assertivas que fomentem melhor qualidade de vida
e promogao da saude dos pais e cuidadores, bem como melhorias nos cuidados
destinados a essas criangas. O presente estudo teve como objetivo analisar as
relagbes entre estresse percebido, sintomas psiquiatricos e estratégias de
enfrentamento em pais/maes cuidadores de filhos com TEA e pais/maes cuidadores
de criangas e adolescentes saudaveis. Para tanto, foram utilizados entrevista
anamnésica semi-estruturada e as Escalas de Estresse Percebido, Inventario de
Ansiedade de Beck (BAI), Inventario de Depresséo de Beck (BDI) em pais cuidadores
de criangas e adolescentes atendidos no ambulatério do Hospital Borges da Costa da
Universidade Federal de Minas Gerais. A amostra foi composta por 51 pais de autistas
e 26 pais controles, perfazendo um total de 77 entrevistados. Os dados foram tratados
com os testes Shapiro-Wilk, Qui-Quadrado, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis. A analise
de correlacao foi realizada por meio do coeficiente de Spearman. Os resultados da
comparacgao das escalas nao evidenciaram diferengas no estresse percebido entre os
grupos (P = 0,244). Para as escalas de ansiedade (P = 0,20) e depresséao (P = 0,00)
temos que o grupo 1 (TEA) apresentou pontuagbes mais altas, ou seja, piores
resultados do ponto de vista clinico, pois tendem a manifestar sintomas ansiosos e/ou
depressivos mais graves que os do grupo controle. A analise de associagao entre
estresse e sintomas psiquiatricos teve como resultado a correlagdo positiva e
significativa entre estresse e ansiedade (P =0, 046, rho = 0,228). O mesmo aconteceu
na relagédo entre depresséao e ansiedade (P = 0,001, rho = 0,697). No entanto, néo se
observou correlagao significativa entre depressao e estresse. Concluiu-se, portanto,
que os pais de autistas apresentam mais sintomas depressivos e ansiosos que pais

de criancas saudaveis, essa diferenga nao se verificou com relagao ao estresse.

Palavras-chaves: Estresse parental, autismo, neurofisiologia do estresse, depressao,
ansiedade, sintomas psiquiatricos.



ABSTRACT

Stress is a natural physiological response to adverse agents, however, if maintained
for long periods, it can lead to diseases and disorders. There is evidence that fathers /
mothers of children with Autistic Spectrum Disorder (ASD) have higher levels of chronic
stress than parents of children with other diseases or with typical development.
Understanding these relationships favors the construction of resources and assertive
techniques that foster a better quality of life and health promotion for parents and
caregivers, as well as improvements in care for these children. The present study
aimed to analyze the relationship between perceived stress, psychiatric symptoms and
coping strategies in parents / mothers who care for children with ASD and parents /
mothers who care for healthy children and adolescents. For this, semi-structured
anamnesis interviews and the Perceived Stress Scales, Beck Anxiety Inventory (BAI),
Beck Depression Inventory (BDI) were used in parents caring for children and
adolescents treated at the Borges da Costa da Hospital outpatient clinic. Federal
University of Minas Gerais. The sample consisted of 51 parents of autistic children and
26 control parents, making a total of 77 respondents. The data were treated with the
Shapiro-Wilk, Chi-Square, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis tests. The correlation
analysis was performed using Spearman's coefficient. The results of the comparison
of the scales did not show differences in the perceived stress between the groups (P
= 0.244). For the anxiety (P = 0.20) and depression (P = 0.00) scales, group 1 (ASD)
showed higher scores, that is, worse results from the clinical point of view, as they tend
to manifest symptoms anxious and / or depressive patients more severe than those in
the control group. The analysis of the association between stress and psychiatric
symptoms resulted in a positive and significant correlation between stress and anxiety
(P = 0.046, rho = 0.228). The same happened in the relationship between depression
and anxiety (P = 0.001, rho = 0.697). However, there was no significant correlation
between depression and stress. It was concluded, therefore, that parents of autistic
children have more depressive and anxious symptoms than parents of healthy
children, this difference was not verified in relation to stress.

Keywords: Parental stress, autism, neurophysiology of stress, depression, anxiety,

psychiatric symptoms.
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1. INTRODUGAO:

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) constitui um grupo diverso de desordens,
acarretadas por alteracbes do desenvolvimento cerebral (LAURITSEN, 2013). O
autismo é definido com base em trés sintomas comportamentais: comprometimento
da interagdo social e da comunicagdo, e comportamentos restritos e repetitivos
(MILES, 2011). Criancas com TEA lidam constantemente com desafios
desenvolvimentais capazes de afetar significativamente o funcionamento parental. Os
déficits de comunicagao e sociabilidade, os problemas comportamentais associados
ao TEA podem gerar um estresse relevante para toda a familia. Essas caracteristicas
do transtorno, muitas vezes, ocasionam dificuldades no manejo comportamental,
mesmo em situagbes do dia a dia, e implicam em aumento da necessidade de
intervengdes terapéuticas, acarretando sobrecarga nos cuidadores principais (HIGH-
FUNCTIONING; RAO; BEIDEL, 2009).

Além das dificuldades no trato direto, como educacgao, autocuidado, higienizacéo e
alimentagao da crianga, algumas pesquisas mostraram que ter uma crianga autista
pode impactar também outras areas do funcionamento familiar, como, por exemplo:
dificuldades no tempo, planejamento e flexibilidade dedicados as atividades
familiares, conjugalidade, problemas relacionados a atividades profissionais
(restricao/limitacao de carreiras) e ainda a desisténcia de passeios e férias familiares
(HIGH-FUNCTIONING; RAO; BEIDEL, 2009). Muitos autores tém apontado ainda que
pais cuidadores de criangas com TEA podem apresentar maiores niveis de estresse
do que pais cuidadores de criancas com outras doencgas desenvolvimentais, o que
resultaria em aumento do risco para saude parental (EISENHOWER; BAKER;
BLACHER, 2005; FOODY; JAMES; LEADER, 2015).

Compreende-se o estresse como um processo que consiste na interagdo de agentes
estressores, agentes mediadores (interpretagdo subjetiva que auxilia na avaliacao da
natureza da ameacga e nas respostas comportamentais e emocionais evocadas por
essa) e as respostas fisicas e emocionais provocadas pelo agente estressor
(VEDHARA ET AL. 2000; FOODY; JAMES; LEADER, 2015).
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Ao estresse vivenciado pelos pais (de forma geral por todos os pais) da-se o nome de
Estresse Parental (RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE, 2013). Alguns autores
conceituam-no como uma reagdo psicolégica aversiva dos genitores frente as
exigéncias da parentalidade (ZAIDMAN-ZAIT ET AL. 2010; FOODY; JAMES;
LEADER, 2015). Fatores diversificados alteram o estresse parental, Ribeiro (2013)
cita alguns: caracteristicas dos pais/cuidadores, capacidade de enfrentamento/coping,
caracteristicas da crianga, gravidade da deficiéncia fisica, presenga de problemas
emocionais e de comportamento, funcionamento familiar, acesso a suporte/apoio

social; fatores socioecondmicos, contextos culturais.

O estresse apresenta o potencial de alterar o organismo a partir de sua interferéncia
na producéo, liberagdo e modulagdo de hormdnios e fatores imunolégicos. Durante
periodos de estresse, o corpo libera um quantitativo maior de cortisol, produzido pelas
glandulas suprarrenais (SILVA, 2017). Varios autores (SOUZA, 2007; SILVA, 2017)
discorrem sobre os efeitos dos niveis elevados de cortisol ao longo do tempo —
estresse cronico. O desequilibrio do sistema Hipotalamo-Hipofise-Adrenal (HHA)
pode participar da fisiopatologia de diversas doengas e transtornos, como disturbios
cardiovasculares, metabdlicos, imunolégicos e psiquiatricos (SILVA, 2017 apud
WINGENFELD ET AL., 2009).

Quadros psicopatoldgicos também podem se somar ao estresse, como a ansiedade
e a depressao. A ansiedade € considerada como um estado de tensao, apreensao e
desconforto envolvendo mecanismos emocionais e fisiolégicos, como resposta para o
estressor (SILVA,2017). Outro aspecto associado ao estresse crénico € a depresséo
maior ou unipolar. De acordo com Manual Diagndéstico e Estatistico dos Transtornos
Mentais (DSM-V), os critérios de classificagcdo e diagndstico da depressao maior
incluem o humor hipotimico na maior parte do dia, anedonia, alteracdes no ciclo sono-
vigilia, baixa autoestima, excesso de culpa, diminuigdo da concentragdo ou da

capacidade de pensamento, além de ideagao suicida, (APA, 2014).

Diante do potencial impacto do TEA na vida familiar e na saude fisica e mental dos
pais/cuidadores, é importante conhecer a realidade dos pais das criangas com TEA
atendidas no Ambulatério de Psiquiatria Infantil do Hospital Borges da Costa — UFMG,

uma vez que, este é referéncia macrorregional em acompanhamento e tratamento de
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criangas e adolescentes com tal transtorno, sendo este o motivo da escolha para
coleta de dados da pesquisa. Analisar o padrdo de estresse percebido e seus fatores
influenciadores contribuira para compreender esse fenbmeno, fomentando evidéncias
cientificas capazes de auxiliar profissionais na elaboragao de estratégias terapéuticas
mais eficazes e melhoria da qualidade de vida parental e, como consequéncia, os

cuidados prestados as criangas.
1.1 Capitulo 1 — Entendendo o Estresse
1.1.1 Conceito:

A palavra stress, no portugués estresse, foi originada do latim stringere que significa
apertar, cerrar, comprimir, espremer. Constava entre os vocabulos anglo-saxdnicos,
ja no século XVII, para descrever adversidade ou afligdo. Entretanto, o termo so foi
abordado cientificamente no século XX (ABREU et al., 2002; MARRAS, 2012).

Alguns dos primeiros estudos sobre estresse datam de 1936, realizados pelo
endocrinologista Hans Selye e publicados na Nature (SELYE, 1936). A partir de
pesquisas experimentais, com ratos sob estresse grave e com pacientes clinicos, o
autor observou consideraveis alteracdes fisioldgicas, compostas por trés reacgdes:
dilatagdo do coértex da glandula supra-renal, atrofia dos 6rgaos linfaticos e ulceras
gastro-intestinais. As respostas as injurias sofridas persistiam independente da
natureza do agente estressor (frio, excesso de atividade fisica, infecgao, trauma, etc.)
(SZABO, 1998). Deste modo, ele conceituou estresse como uma resposta inespecifica

do organismo a eventos ameacgadores ou adoecedores.

Esses agentes estressores podem ser quaisquer estimulos percebidos como
arriscados e aversivos para a integridade do individuo, iniciando assim uma resposta
de fuga-luta, de evitagcdo, de escape ou de minimizagao desse estimulo (SELYE,

1956). Em outras palavras, a resposta ao estresse comega quando o cérebro percebe
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um agente estressor, um estimulo, uma situacado, podendo ser positiva ou negativa,

que produz uma reacéao fisioldgica (Figura 1).
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Figura 1: Demonstragdo esquematica do mecanismo da resposta biolégica dos animais ao estresse

(MOBERG, 2000).

O autor descreveu entdo o que chamou de Sindrome de Adaptacao Geral (SAG),

evidenciando os efeitos bioldgicos, do que, mais tarde, seria chamado comumente de

estresse (SZABO et al., 2017). Esta sindrome, segundo sua teoria, é caracterizada

pela manifestagcao do estresse em trés fases, ou modelo trifasico: fase de alerta, fase

de resisténcia e fase de exaustao ou esgotamento (Figura 2). Em sintese, na fase de

alerta o individuo se prepara para lutar ou fugir. Na segunda fase, apresenta sintomas

de cansacgo e desgaste, e por fim, na fase de exaustédo, ha a perda da homeostase,

fomentando o aparecimento de diversos sintomas ou doengas

SCHWARTZ; JESSELL, 2003; LENT, 2010).

(KANDEL;
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Figura 2: Fases da Sindrome de Adaptagdo Geral (SAG) do Estresse, (LIPP, 2002).

Fase de alarme: caracterizada por manifestagcbes agudas como taquicardia,
taquipneia, ins6nia, sudorese, entre outras; Ocorre como resposta imediata a
percepcao do evento estressor, entrando em estado de alerta se preparando para a
reacao, apos o estresse, todas as alteragdes tendem a regredir (MALAGRIS; CABRA,
2006).

Fase de resisténcia: em caso de prolongamento da primeira fase e/ou somagéo de
novos eventos, 0 organismo entra em acgao para evitar o desgaste total, buscando
equilibrar-se novamente. Ha um menor limiar para novas reagdes agudas. Se os
eventos estressores persistirem, a resposta do organismo deixa de ser uma reagao
normal e passa a ser vista como adoecimento, necessitando de cuidados. Verificam-
se comumente a irritabilidade, o isolamento social, dificuldade em relaxar, anedonia,

predisposicao a doencas cardiovasculares, entre outras.(MALAGRIS; CABRA, 2006).

Fase de exaustdo ou esgotamento: ha uma persisténcia e/ou agravamento dos
estimulos aversivos, podendo levar ao colapso e morte do individuo. As alteracdes
imunoldgicas, metabodlicas, cardiovasculares e psicologicas se cronificam,
evidenciando a falha dos mecanismos adaptativos do organismo aos eventos
adversos.(MALAGRIS; CABRA, 2006).
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Selye afirma que o estresse pode ser verificado em qualquer uma dessas fases,
apesar das diferentes manifestagdes ao longo do tempo, ndo sendo necessario o

desenvolvimento de todas as fases para que ocorra a sindrome.(SELYE, 1956).

Situagbes em que ndo ha perigo fisico para o organismo, porém, que desencadeiam
respostas comportamentais e fisioldgicas, analogas as do estresse fisico, foram
denominadas de estresse psicolégico (SELYE, 1956). Lipp, (2000), corrobora o
conceito afirmando que a sintomatologia do estresse ocorre na esfera fisica,
psicoldgica ou em ambas, concomitantemente, e suas manifestagcées dependerao do
grau/intensidade do estresse do individuo. Seus efeitos sobre o individuo sdo um
fendbmeno natural de adaptacao, todavia, a depender do estimulo recebido, ele pode
tornar-se um “mau stress” com prejuizos provocados por este (REYNAUD; CONSOLI,
1982).

Alguns pesquisadores, a posteriori, descreveram uma quarta etapa ou modelo
quadrifasico do estresse, conceituando uma fase de quase exaustdo. E um estagio
intermediario, entre as fases de resisténcia e exaustdao. Tem por caracteristicas o
enfraquecimento geral do individuo, diminuicdo da competéncia em adaptar-se, bem
como da resisténcia aos fatores estressantes, que por sua vez, desencadeia doencgas

geneticamente programadas ou oportunistas (LIPP, 2000).
1.1.2 Neurofisiologia e Neuroendocrinologia do Estresse

O processo do estresse tem como sua principal substancia regulatéria o cortisol,
horménio essencial para a manutencdo da homeostase, quando bem balanceado,
atuando em sistemas periféricos e centrais do organismo. O corpo humano pode
apresentar dois momentos de liberagao de cortisol: o basal, que esta ligado ao ritmo
circadiano (tendo seu pico pela manha e declinio durante o transcorrer do dia), € o
especifico ao estresse, que é uma liberacdo elevada em resposta a um evento
estressor. (CUNNINGHAM-BUSSEL et al., 2009; LUPIEN et al., 2007), (Figura 3).
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Figura 3: Exemplo de um ritmo circadiano dos niveis séricos de cortisol. Ha uma elevagédo abrupta
algumas horas antes de acordar e niveis em declinio lento ao longo do dia. No momento do pico de
cortisol (periodo do inicio da manhd& em humanos), ha ativagdo dos receptores glicocorticoides Tipo | e
Tipo I, enquanto que no periodo diurno do cortisol, ocorre principalmente a ativacdo da alta afinidade,
receptores de glicocorticoides Tipo I. (LUPIEN, et al., 2007).

Inicialmente, quando uma situagéo é entendida como estressora, ocorre a ativagao do
eixo Hipotalamo-Hipofisario-Adrenal (HHA). Os neurdnios do Nucleo Paraventricular
do Hipotalamo (NPV) quando ativados, sao responsaveis pela liberagdo do Horménio
Liberador de Corticotrofina (CRH), chegando, via infundibulo, a Hipofise. Esta
estimulara a produgdo e secregdo do Horménio Adenocorticotrofico (ACTH) que,
ganhando a corrente sanguinea, chegara até as Glandulas Suprarrenais (Glandula
Adrenal). Sua estimulagdo promovera a liberagdo de glicocorticoides — o cortisol,
concomitantemente com a ativacédo do Sistema Nervoso Autdnomo Simpatico (SNAS)
que liberara as catecolaminas (adrenalina e noradrenalina) nos terminais nervosos e
na medula espinhal (BUENO; GOUVEA, 2011; DEDOVIC et al., 2009; LUPIEN et al.,
2007). (Figuras 4 e 5)
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Figura 5: Regulagéo hipotalémica da resposta ao estresse. Agbes sobre o Sistema Nervoso Auténomo
(SNA) e enddécrino CRH / ACTH e Glicocorticoides. (LIPP, 2003).

A regulacdo dessa resposta neurofisiolégica ao estresse também envolve outras
estruturas e circuitarias interligadas ao eixo HHA (LIPP, 2003). A literatura sugere que
estruturas do Tronco Encefdlico estdo mais implicadas aos estressores fisicos,
enquanto areas do Cértex Pré-Frontal e do Sistema Limbico estariam envolvidas com
os estressores psicossociais, indicando haver duas vias de reagao, uma sistémica e
outra processiva (AVISHAI-ELINER et al., 2002; DEDOVIC et al., 2009; HATALSKI et
al., 2000; HERMAN; CULLINAN, 1997; LIPP, 2003).

A via sistémica estaria relacionada com a resposta a estressores fisicos, como, por
exemplo hipéxia, estimulos cardiovasculares e imunolégicos, capazes de danificar o
funcionamento fisiolégico do corpo. Esses impulsos ndo precisam ser processados
em estruturas centrais superiores, sendo a via composta por neurdnicos
catecolaminérgicos viscerais eferentes, que conduzem diretamente as informagdes do
Tronco Encefélico até os NPV no Hipotalamo, ativando o eixo HHA e aumentando
velozmente a expressao génica na presenga de estressores sistémicos (HERMAN;
CULLINAN, 1997; LIPP, 2003). Em animais, a principal estrutura envolvida na
regulacdo do eixo HHA aos estressores fisicos € o Tronco Encefalico, através do
Nucleo do Trato Solitario (NTS) e Medula Ventrolateral (MVL) (DEDOVIC et al., 2009).

Uma série de estudos, estruturais e funcionais, tém fornecido evidéncias dos papéis
regulatorios de areas do Sistema limbico em resposta a estressores em humanos,

compondo a chamada via Limbica. Estruturas como Hipocampo (HC), Amigdala (AG)
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e Cortex Pré-Frontal (CPF) sao ativadas por estressores psicolégicos (cognitivos ou
emocionais), necessitando de processamento sensorial central superior, antes da
geragado de uma resposta adaptativa. Verifica-se que estes estressores geralmente
nao estdo envolvidos em uma ameacga imediata a fisiologia do corpo, e sim, as
vivéncias prévias (DEDOVIC et al., 2009; HATALSKI et al., 2000; LIPP, 2003). Nesta
via, a ativagdo de um ou outro circuito dependera do tipo de estressor a ser
processado, criando combinagdes diferentes de ativacdo e associacdo de vias
sensitivas no Sistema Limbico, e impactando de modo variado o sistema enddcrino.
O tratamento dos dados, independente do estressor, se dara no nucleo central da AG,
a partir da ativagado de neurbnios responsaveis pela produgao e liberacdo de CRH,
projetando-se para o HC, via Cértex Entorrinal, direta ou indiretamente. No HC, o CRH
atua melhorando a eficacia da sinapse e, consequentemente, intervindo na memoaria
(HERMAN; CULLINAN, 1997; LIPP, 2003). Um estudo sugere uma associag¢ao entre
a integridade estrutural do hipocampo (volume hipocampal) e a resposta ao estresse

do cortisol, mantendo uma relagéo inversa. (DEDOVIC et al., 2009).

A ativacao de neurbnios eferentes, liberadores de GABA, da regido cortical medial e
posterior da Amigdala inicia um processo excitatorio por inibicdo de células
gabaérgicas nas regides da Estria Terminal e na area Pré-Optica, projetando-se para
o NPV, promovendo a inibigdo deste e a ativagao do eixo HHA (DEDOVIC et al., 2009;
HERMAN; CULLINAN,1997; LIPP, 2003).

Quanto ao CPF, verifica-se que a diminuigao da atividade no CPF Orbito Frontal esta
associada ao aumento da secrecao de cortisol, em resposta a uma tarefa de estresse
psicoldgico. Ja o aumento da atividade nas regides do CPF medial correlaciona-se
com a diminuicdo da secregao de cortisol. Essas areas emergem como candidatas
para o processamento da resposta ao estresse, integrando-a a percepg¢ao (DEDOVIC
et al., 2009), (Figura 6).
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Figura 6: Vias Neuronais envolvidas nas respostas ao estresse. A) Ativagao do eixo HHA como resposta
a estimulos fisiolégicos, compbéem a Via Sistémica; B) Ativagao do Circuito Limbico como resposta a
estimulos psiquicos (cognitivos ou emocionais), compéem a Via Processiva, (AVISHAI-ELINER et al.,
2002; LIPP, 2003).

A reatividade do eixo HHA, bem como a suscetibilidade ao estresse, sdo influenciadas
por uma variedade de fatores, entre eles a predisposicao genética, personalidade,
estratégias de enfrentamento, acontecimentos de vida de uma forma geral, e vivéncias
particulares pregressas (como a percepg¢ao do cuidado parental durantes os primeiros
anos de vida), que exercem uma importante e profunda influéncia na resposta ao
estresse e nas estruturas cerebrais relacionadas a sua regulacdo (DEDOVIC et al.,
2009).

1.1.3 Classificacao e Efeitos do Estresse

Sabe-se que eventos estressores, ao serem percebidos, exigem do individuo uma
resposta adaptativa, e que ha graus de intensidade, tanto no evento, quanto no
desgaste que o organismo sofre para responder as necessidades internas e externas.
Alguns autores criaram categorias classificativas para o estresse, considerando sua
natureza e periodicidade (FEVRE; MATHENY; KOLT, 2003; MARRAS, 2012; SELYE,
1956).

Quanto a natureza, Selye, diferencia o “estresse bom” e o “estresse mau”, isto €,
define como eustress a relacédo entre o estresse e eventos estressores de natureza

positiva, realizadora, advinda de alguma situacédo de conquista, por exemplo um novo
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emprego, casamento, formatura. Ja o estresse mau ou distress €, por qualquer razao,
a perda do sentimento de seguranga, confiangca, geradora de vulnerabilidade,
fragilidade, que esta relacionada a situagdes de natureza negativa, por exemplo morte
de um ente querido, adoecimento, perda do emprego, etc. (FEVRE; MATHENY;
KOLT, 2003; MARRAS, 2012; SELYE, 1956).

Outra classificacdo se da pela intensidade ou periodicidade, e distingue-se dessa
forma o estresse agudo e o crénico. O primeiro € aquele que suscita uma mobilizag&o
intensa, com uma fase de alerta acentuada e extrema. Pode durar momentos, horas
ou alguns dias, e depois se extingue. O estresse crbnico € aquele em que a fase de
resisténcia se prolonga, cronificando-se, € um estado constante e extenso de tensao,
devido a um ou varios eventos estressores simultaneos e ao prolongamento deles, de

forma que o individuo n&o consiga elimina-los. (MARRAS, 2012).

O estresse prolongado e excessivo pode causar, como ja descrito, inumeras
consequéncias fisicas e psicolégicas. Tem implicagbes desde a fase perinatal,
perpassando por todas as idades até chegar ao envelhecimento, influenciando a
cognicao e o comportamento dos individuos. (LUPIEN, et al., 2009). As mudancgas
fisiolégicas que se seguem ao estresse cronico vao, aos poucos, produzindo no
organismo alterag¢des de seu funcionamento que rompem a linha entre o estresse e a
doencga (CORTEZ; SILVA, 2007). Muitos sao os sintomas elencados e que modificam
a qualidade de vida dos individuos, tais como: cefaleia, taquicardia, alteragdes
metabdlicas, alteracdo do apetite, cansaco mental e muscular, disturbios do sono, da
libido, alteracbes da memaria e humor, apatia, ansiedade, distorcdo na percepgao de
si préprio, da autoestima e autoconfianga. O estresse afeta diretamente os sistemas
imunoldgicos, endocrinologicos, cardiovasculares, se associando a hipertensao,
diabetes, obesidade, alergias, ulceras gastricas, problemas dermatolégicos. Esta
envolvido, ainda, no desenvolvimento e exacerbacao de transtornos psiquiatricos e
neuroldgicos associados a desregulagao do eixo HHA, e tem implicagdes, familiares,
sociais e laborais importantes.(CORTEZ; SILVA, 2007; CUNNINGHAM-BUSSEL et
al., 2009; LIPP, 2000; LUPIEN et al., 2007; MARRAS, 2012; CHAVES et al., 2017,
SCHWABE; WOLF, 2013).



27

1.2 Capitulo 2 — Psicopatologia, Estresse Parental e o Transtorno do Espectro
Autista

O TEA é um termo que descreve, como ja mencionado na introdugéo deste trabalho,
uma gama de condigdes heterogéneas que apresentam, em comum, transtornos no
desenvolvimento infantil. Sua etiologia ainda € desconhecida, provavelmente

multifatorial, relacionada a fatores genéticos e neurobiolégicos (GOMES et al., 2015).

Um estudo de revisao sistematica de dados epidemiologicos estimou que ha 52
milhdes de casos de TEA no mundo, ou seja, uma prevaléncia de que 1 em cada 132
pessoas tenham esse transtorno (BAXTER et al., 2015; LORD et al., 2020). Nota-se
que a incidéncia do TEA é mais comum entre homens do que em mulheres; estima-
se que, a cada 4 homens, 1 mulher apresente o espectro; alguns autores consideram
ainda variagbes entre 2:1 até 5:1 (BAXTER et al., 2015; BRUGHA et al., 2016;
LOOMES; HULL; MANDY, 2017; LORD et al., 2020). No Brasil, estimam-se
aproximadamente 500 mil individuos com TEA (GOMES et al., 2015).

Quanto ao diagnéstico, ndo ha exames propedéuticos especificos para diagndstico do
autismo, sendo a avaliagdo majoritariamente clinica, observacional do comportamento
infantil e entrevistas com os pais, podendo-se utilizar a aplicacdo de instrumentos
especificos (GOMES et al., 2015).

O DSM V traz como critérios diagnosticos para o TEA a presenca de “déficits
persistentes na comunicagdo social e na interagcdo social em multiplos contextos e
padrbes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.” (APA,
2014). A sintomatologia é observada na primeira infancia e acarreta consequentes
limitagbes e prejuizos ao funcionamento do individuo, que vao desde
comprometimentos mais leves, moderados a graves (LORD et al., 2018) (Quadro1).
Toda a fenomenologia descrita pode vir ainda acompanhada por outras
comorbidades, prejuizos intelectuais e desordens do neurodesenvolvimento,

psicoldgicas, clinicas ou genéticas.
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Nivel de = L . - .
- Interagdo/comunicacgao social Comportamento restritivo / repetitivo
gravidade
Prejuizo notado sem suporte; dificuldade
em iniciar interagdes sociais, respostas Comportamento interfere
Nivel 1 atipicas ou n&o sucedidas para abertura significantemente com a fungao;
social; interesse diminuido nas interagdes dificuldade para trocar de atividades;
sociais; faléncia na conversagao; independéncia limitada por problemas
tentativas de fazer amigos de forma com organizagao e planejamento.
estranha e mal-sucedida
o ~ Comportamentos suficientemente
Déficits marcados na conversagao; .
. frequentes, sendo dbvios para
prejuizos aparentes mesmo com suporte; )
L . _ o observadores casuais; comportamento
Nivel 2 iniciagdo limitadas nas interagbes sociais;

) interfere com fungdo numa grande
resposta anormal/reduzida a aberturas
N variedade de ambientes; afligdo e/ou
sociais.
dificuldade para mudar o foco ou agéo.

L ) Comportamento interfere marcadamente
Prejuizos graves no funcionamento; _
L ) ~ o ) com funcéo em todas as esferas;
iniciacdo de interagbes sociais muito - )
Nivel 3 o . dificuldade extrema de lidar com
limitadas; resposta minima a aberturas L
. mudangas; grande afligdo/dificuldade de
sociais. _
mudar o foco ou agéo.

Quadro 1: Esquema adaptado do DSM V de acordo com os niveis de gravidade e exigéncias de cuidado/suporte
ao paciente. (APA, 2014)

Diversas dificuldades no cuidado parental podem surgir a partir do comprometimento
gerado pelo TEA. A demora em compor uma hipétese diagndstica, a confirmagéo e
inicio do tratamento levam os pais a uma jornada cheia de duvidas, angustia e
incertezas. O padrao comportamental alterado (irritabilidade, agressividade, entre
outros), as dificuldades em efetivar relacionamentos e comunicagao social, a
seletividade e/ou compulsdo alimentar, possiveis atrasos no desenvolvimento
intelectual/escolar, dificuldades no auto cuidado sdo frequentes e exigem dos pais
uma percepc¢ao agucada do que esta ocorrendo com seu filho. Para alguns autores, o
estresse parental relacionado ao TEA comeca justamente no desafio de compreender
essas alteragdes comportamentais (BONIS, 2016). A identificagcdo mais rapida das
alteragdes do comportamento contribuira para um diagndéstico precoce, o que favorece
muito a eficacia das intervencgdes, obtendo melhores resultados nos sintomas centrais
da TEA e em suas possiveis comorbidades (DAWSON et al., 2012; VISMARA,;
ROGERS, 2010).
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O diagndstico de TEA evoca inumeras respostas nos pais, de acordo com a gravidade
dos sintomas (Quadro 1), sendo comum sentimentos de confusdo, negagao, culpa,
decepcéo, fracasso, duvidas na tomada de decisdo, medo em ndo conseguir ajudar o
filho (BONIS, 2016).

A literatura evidencia a repercussao do adoecimento ndo apenas ao nivel bioldgico,
mas também ao nivel psicossocial. Lustosa, (2017) argumenta que o adoecer é um
fendmeno subjetivo, vivenciado de diversas formas, sendo influenciado pelo ambiente
e pela cultura, atribuindo formatagdes distintas, para cada individuo e complementa:
€ um fendbmeno complexo, multicausal e multifatorial. Afirma ainda que “a doenca
representa um ataque a estrutura da personalidade e a estrutura da familia.”. Esse
“ataque” requer uma reorganizagdo da familia, a fim de cuidar do familiar enfermo,
gerando estresse, sofrimento interno, elevacdo da ansiedade, medos, apreensao

frente a decisdes e situagdes a enfrentar.

A vida de um individuo, de uma forma geral, muda-se ao vivenciar a parentalidade; as
responsabilidades sdo inumeras, levando a um processo adaptativo a fim de dar conta
de tais exigéncias. Essas mudancgas podem ser potencializadas, de forma drastica, ao
se descobrir uma enfermidade nos filhos, como o TEA. Muitas areas da vida parental
se transformam, os relacionamentos familiares, a vida social, as rotinas e atividades
de vida diaria, os desejos e sonhos. A expectativa com o futuro também se altera,
sendo fonte de ansiedade e tensdo quanto a futura independéncia e seguranca dos
filhos, bem como a fantasia de quem cuidara deles caso os pais venham a faltar
(ALTIERE; VON KLUGE, 2009; DABROWSKA; PISULA, 2010; DALE; JAHODA,;
KNOTT, 2006; LUTZ; PATTERSON; KLEIN, 2012). O cuidado, a supervisdo e a
vigilancia sao constantes, fator significativo para o estresse parental de criangas com
uma multiplicidade de sintomas graves (LUDLOW; SKELLY; ROHLEDER, 2012).

Outro ponto que se destaca, quanto ao estresse parental e autismo, é a busca por
profissionais e servigcos na rede de saude que atendam as necessidades da crianca,
que podem variar de acordo a gravidade e comorbidades (isto €, outros diagndsticos
além do TEA, como, por exemplo, outras alteragbes genéticas, clinicas ou
neuropsicolégicas). A construgdo de um vinculo confiavel e colaborativo com o

profissional e informacdes com base em evidéncias cientificas podem favorecer e
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atenuar os efeitos do estresse parental.(ALTIERE; VON KLUGE, 2009; RIVARD et al.,
2015).

A escolarizacdo também pode aparecer como fator contribuidor para o estresse
parental, uma vez que pode ser grande o desafio de alfabetizar e ensinar o autista,
em especial os com sintomas graves e baixo funcionamento intelectual. O despreparo
institucional no reconhecimento e trato com o TEA, bem como o desconhecimento da

rotina e drama familiar, podem levar a julgamentos e criticas aos pais (BONIS, 2016).

Muitos outros aspectos estao envolvidos no estresse parental e TEA, uma vez que
este fendmeno e seus fatores sio relativos a percep¢ao de cada cuidador, isto €, como
ja mencionado, para que uma situagao seja percebida como estressante, faz-se
necessario a presengca de dois processos ou agentes mediadores: a avaliagao
cognitiva subjetiva (interpretacao/percepg¢ao da magnitude do evento estressor) e as
estratégias utilizadas para administrar as demandas internas e externas perante o

agente percebido como ameacador (MACHADO et al., 2014).

O estresse parental, portanto, se da quando o cuidador avalia que as demandas dos
cuidados com os filhos excedem a sua capacidade em exercer suas fungcdes e em
lidar com as situagcbes emergidas. Em outras palavras, uma situacdo que
aparentemente é estressante para alguns pais, ndo necessariamente o seria para
outros. Essas nuances tém importancia na avaliacdo do estresse: levar em
consideragao a percepgao do cuidador sobre a intensidade dos eventos estressores
ao longo da vida é imprescindivel para que se previna, diagnostique e intervenha
adequadamente em relacao a esse problema (MACHADO et al., 2014). Uma questao
relevante quanto ao estresse sdo os quadros associados: a ansiedade e a depressao
sao comorbidades frequentes, necessitando de acompanhamento profissional,

intervengao terapéutica e, em algumas vezes, farmacoldgica.

A ansiedade patoldgica caracteriza-se como uma distorgao cognitiva, expressa por
uma preocupacao excessiva e perseverante, acompanhada por sintomas somaticos,
como taquicardia, sensagdo de sufocamento, sudorese, agitacdo psicomotora,
alteracdo no ciclo sono-vigilia, fadiga, dificuldade de relaxar, dores musculares,
interferindo nas atividades de vida diaria e com sofrimento significativo para o paciente
(BAPTISTA et al., 2001; FOODY; JAMES; LEADER, 2015; ZUARDI, 2017; SILVA,
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2017, SADOCK; SADOCK; RUIZ 2016). A ansiedade, assim como o estresse, € a
principio uma resposta do organismo frente a situagdes que exijam dele uma agao —
fuga ou luta, adaptando-o as situagdes. Contudo, niveis elevados de ambos podem
causar prejuizos ao individuo, impedindo sua adaptacdo correta as situacdes
vivenciadas. Segundo o Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de S&o Paulo, cerca de 12% dos brasileiros, isto €, 24
milhdes de pessoas, apresentam algum tipo de transtorno de ansiedade. As
estatisticas apontam que 23% dos brasileiros terdo algum disturbio ansioso durante a
vida (ANDRADE et al. 1999; SILVA, 2017).

Outro aspecto associado ao estresse crénico € a alteracdo de humor, sendo a mais
prevalente a depressdo maior ou unipolar. De acordo com Manual Diagndstico e
Estatistico dos Transtornos Mentais - DSM-V, os critérios de classificacdo e
diagndstico da depressdo maior incluem o humor hipotimico na maior parte do dia,
anedonia (perda de prazer em todas ou quase todas as atividades), alteragbes do
peso (aumento ou perda de peso), alteragdes no ciclo sono-vigilia (insénia ou
hipersonia), falta de energia, sentimentos de desvalorizagdo ou excesso de culpa,
diminuicdo da concentragdo ou da capacidade de pensamento, além de ideagao
suicida (APA, 2014). Segundo um documento da Organizacdo Mundial da Saude,
estima-se que o numero total de pessoas vivendo com depressdo no mundo é cerca
de 322 milhdes. Em 2015 a estimativa era de 4,4% da populagdo global com
depressao (OMS, 2017). A depressao e a ansiedade sao transtornos que afetam a
populagcdo e que podem ser incapacitantes, prejudicando a saude mental, fisica e
social do paciente. E necessario intervencdo precoce para que ndo haja uma piora

dos sintomas. O tratamento inclui farmacoterapia e psicoterapia.

Com efeito, apds exposto tais evidéncias, nota-se a necessidade de aprofundar os
estudos acerca da tematica, com vistas a compreender as associagdes entre o
estresse parental de pais que cuidam de criangas e adolescentes com TEA e as
relagdes possiveis com os sintomas psiquiatricos como a depressao e a ansiedade.
Em virtude disso, esta pesquisa tem por finalidade ultima de produzir conhecimento
cientifico, oferecendo subsidio para os profissionais que atuam no ambulatério de
saude mental do Hospital Borges da Costa acerca do impacto do estresse sobre os
pais do publico atendido pelos mesmos. Assim sendo, formulamos a hipotese de que
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pais de autistas apresentam maiores escorres de estresse e sintomas depressivos e

ansiosos do que os pais de filhos com desenvolvimento tipico, higidos.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral:

Analisar o estresse percebido e suas relagdbes com sintomas psiquiatricos e
estratégias de enfrentamento em pais/cuidadores de criangas/adolescentes com
Transtornos Espectro Autista (TEA) e pais/cuidadores de criangas/adolescentes

higidas da comunidade geral.

2.2 Objetivos Especificos:

e Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico dos cuidadores de criangas com
TEA;

e Avaliar se ha diferengas no estresse percebido entre os grupos em estudo;

e Verificar a presenca de sintomas depressivos e ansiosos nos cuidadores e sua
associagcao com o estresse percebido;

e Identificar quais os agentes estressores mais recorrentes na percepgao dos

cuidadores e quais as estratégias utilizadas para lidar com esses agentes.
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3. MATERIAL E METODO
3.1 Método
3.1.2 Aspectos Eticos

Este trabalho faz parte do Projeto “Caracterizagdo genémica de altera¢cdes nas CNVs
em pacientes com Transtorno do espectro autista (TEA) em uma amostragem
mineira”, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG (COEP-MG) através
do parecer n® 2.132.120 (Anexo |). A participagédo no estudo foi condicionada a leitura
e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, CAAE:
67953817.6.0000.5149.

3.1.3 Delineamento do estudo:

Trata-se de um estudo quantitativo e transversal sobre as associagdes entre estresse
percebido, sintomas psiquiatricos e estratégias de enfrentamento em pais/cuidadores

de criangcas com TEA e controles.
3.1.4 Amostra:

A amostra foi selecionada por conveniéncia com um numero total de 77 participantes,
sendo 51 pais/cuidadores de criangas autistas e 26 pais de criangas e adolescentes
sem qualquer morbidade prévia e pertencentes a populagao geral — controles, para
tanto, todas as criangas foram avaliadas pelo instrumento Child Behavior Checklist
(CBCL), para verificagado dessas condi¢cdes. Caso a crianga/adolescente apresenta-
se alteracdo no CBCL a diade crianga/pai eram excluidas da pesquisa. Apenas as
criangas/adolescentes foram pareadas por sexo e idade que variou entre 2 a 17 anos,
desta forma ndo houve pareamento etario dos pais. Foram incluidos participantes
alfabetizados, de ambos os sexos, independente de nivel socioecondmico, etnia, local
de nascimento e acima dos 18 anos completos (Figura 7). O estudo foi composto de
dois grupos conforme descrito a seguir:

Grupo 1: pais/cuidadores de criangas com diagnéstico clinico de TEA em atendimento

no Ambulatério de Saude Mental do Hospital Borges da Costa;
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Grupo 2 - Controle: pais/cuidadores de criangas/adolescentes previamente higidas

selecionadas na Escola Municipal Albertina Alves do Nascimento.

Todas as entrevistas e escalas foram aplicadas exclusivamente pelo pesquisador e

psicélogo responsavel pelo estudo.
3.1.5 Periodo e local de coleta:

Todos os pais/cuidadores foram entrevistados em encontro uUnico, ocorrendo da

seguinte forma:

e Os pais dos participantes com TEA foram entrevistados durante as consultas
agendadas no Ambulatério de Saude Mental do Hospital Borges da Costa —
UFMG, no periodo de abril a junho de 2019. Dados complementares foram
obtidos através de consulta aos prontuarios dos mesmos. O servico de
Psiquiatria Infantil do Hospital Borges da Costa é referéncia no tratamento de
autismo.

e Os participantes controles foram entrevistados na Escola Municipal Albertina
Alves do Nascimento, localizada no bairro Oitis em Contagem no periodo de
agosto a outubro de 2019. Coube a escola apenas sediar as entrevistas com

os pais de seus alunos e auxiliar no convite para participar do estudo.

Foram utilizados 3 métodos de convites para os pais controles: carta-convite (em
anexo neste trabalho), palestra sobre o cuidado parental na formagéo da crianga, e
abordagem corpo a corpo junto aos pais/cuidadores durante entrada e saida dos
alunos da escola. Para os pais de autistas, o convite foi unicamente feito corpo a corpo

durante as consultas no ambulatério.
Grupo 1 — TEA: Foram abordados 80 pais, sendo:

¢ 51 voluntarios concluiram a entrevista;

¢ 11 voluntarios desistiram ou passaram mal devido a condi¢des clinicas prévias
(diabetes, por exemplo) durante a entrevista;

e 4 voluntarios ndo completaram as escalas;

e 14 sujeitos abordados se recusaram a participar da pesquisa;



Grupo Controle: Foram abordados 41 pais, sendo:

e 25 voluntarios concluiram a entrevista;

e 1 voluntario desistiu durante a entrevista;

e 15 sujeitos abordados se recusaram a participar da pesquisa;

TOTAL

ABORDADOS

U

Grupo 1 - TEA: foram abordados 80

pais, sendo:

11 desistiram
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04 nio
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51 entrevistados
concluidos

Grupo Controle: Foram abordados 42
pais, sendo:

14
recusarame-se
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Total de
entrevistados
7T

Figura 7: Demonstrativos de participantes entrevistados.

3.1.6 Critérios de Exclusao:
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26 entrevistados
concluidos
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e Comprometimento auditivo ou verbal graves impossibilitando a compreenséao

dos instrumentos de avaliagao utilizados;

¢ Relato de incapacidade de leitura e escrita impossibilitando a compreenséo dos

instrumentos de avaliacao utilizados;

e Auséncia de condi¢des clinicas para a avaliagao.

¢ No caso dos controles, pais/cuidadores de criangas que obtivessem pontuagao

no CBCL que sugerisse a presencga de alteragdes comportamentais.
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3.1.7 Critérios de Inclusao:

e Ser pai/cuidador de crianga com TEA e crianga higida;
e Teridade acima dos 18 anos completos;
e Desejo em participar da pesquisa;

e Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);

3.1.8 Instrumentacao e procedimento:

Foram utilizados os seguintes instrumentos de avaliagdo, seguindo uma ordem fixa
de aplicacdo: 1° Escala de Estresse Percebido, 2° Inventario de Ansiedade de Beck,
3° Escala de Depressao de Beck, 4° CBCL (apenas para o grupo controle) e 5°

Entrevista Estruturada.

Informag¢des complementares com TEA (grupo 1) foram obtidas a partir dos dados
clinicos (inicio da doenga, comorbidades, tratamento, complicagdes, evolugao)
contidos nos prontuarios dos mesmos. Para as criancas higidas (grupo controle) os
pais responderam a um teste de triagem, o CBCL, sobre a saude biopsicossocial

destas.

Para avaliagao dos pais e/ou cuidadores utilizaram-se:
3.1.8.1 Comum aos 2 grupos:

- Avaliagao do Estresse Percebido:

Escala de Estresse Percebido: versdo brasileira de 14 itens, (Perceived Stress
Scale — PSS), é um instrumento que avalia o grau de intensidade das situacbes de
estresse percebidas pelo sujeito. Ha duas versdes: a de 14 itens e a reduzida de 10
itens. Foi optado pelo uso da versao de 14 itens. A PSS possui cinco opgdes de
respostas, variando do 0 (“nunca”) até 4 (“sempre”), totalizando uma soma de escores
que vao do 0 a 56, (LUFT et al., 2007; MACHADO et al., 2014).

- Avaliagao de sintomas de ansiedade:

Inventario de Ansiedade de Beck (Beck Anxiety Inventory — BAI): formada por 21

itens, nos quais o sujeito participante devera assinalar a pontuagao que mais identifica
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seus sentimentos/pensamentos, sendo graduado do 0 (“ndo existente”) a 3 (“muito
intenso”) em relagdo a gravidade dos sintomas. Em concordancia com Baptista e
Carneiro, (2011) este instrumento apresentou-se apropriado para aplicagdo em ampla
populacao, isto é, sujeitos clinicos, ndo clinicos e pacientes psiquiatricos. Ainda
segundo os autores, o escore total da escala varia de 0 a 63, possibilitando a
verificagao do nivel de intensidade da ansiedade. O manual orienta que a ansiedade
seja classificada em: Minima (de 0 a 7 pontos), Leve (de 8 a 15 pontos), Moderada
(de 16 a 25) e Grave (de 26 a 63 pontos) (CUNHA, 2011).

- Avaliagao de sintomas depressivos:

Inventario de Depressao de Beck (Beck Depression Inventory — BDI): assim como
a BAI, o BDI também foi desenvolvido por Beck e colaboradores. E uma escala auto
relatada, com objetivo de avaliar a intensidade de sintomas depressivos no sujeito.
Ela é formada por 21 itens, que fazem alusao a tristeza, perda da libido, mudancas no
sono e apetite, distorgbes na autoimagem e autoestima, sensacdo de punicao,
pensamento de morte, entre outros. Analogo ao BAI, o participante marcara a
proposi¢cao que mais identifica seus sentimentos/pensamentos. A escala vaide 0 a 3
no nivel de gravidade do sintoma, com os seguintes pontos de corte: 0 a 13 minimo
de sintomas, 14 a 19 leve, 20 a 28 moderado e 29 a 63 grave. Também tem ampla
utilidade clinica e em pesquisas (GORENSTEIN & ANDRADRE, 1998; CUNHA, 2001);

Avaliagao Psicopatolégica:

Entrevista estruturada para avaliagao psicopatoldgica (anamnese), elaborada pelos
autores, utilizando como base as referéncias Psicopatologia e Semiologia dos
Transtornos Mentais (Dalgalarrondo, 2000) consonante com os critérios do DSM-V
(APA, 2014), CID 10 (OMS, 1994).

3.1.8.2 Apenas para o grupo controle:
Para informacgoes referentes a saiide mental dos filhos:

Child Behavior Checklist (CBCL) — Inventario de Comportamentos da Inféncia e
Adolescéncia, validado para o portugués. Este instrumento tem por objetivo avaliar

comportamentos infanto-juvenis por faixas etarias. Sdo duas versdes validadas, uma
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para criangas de 1 ano e 6 meses a 5 anos. A outra é para criangas de 6 anos a
adolescentes de 18 anos, sendo composta por 130 questdes que perpassam desde
problemas de comportamento, a competéncia social, funcionamento escolar,
relacionamento familiar e social, brincadeiras e jogos, etc. O inventario é preenchido
pelos pais/cuidados. Autores como Wielewicki e colaboradores (2011), relatam que o
CBCL avalia problemas de reatividade emocional, ansiedade, depressao, alteracoes
no ciclo sono-vigilia, atengéo, agressividade, questdes somaticas e problemas sociais,
de pensamento e com relagdo a regras, sendo que, a partir dos escores do inventario
0 sujeito podera ser categorizados em limitrofe ou normal em relagdo ao seu
funcionamento global e nos subtipos “internalizante” e “externalizante”. Os autores,
destacam ainda, que o CBCL possui um bom rigor metodoldgico, relevancia para
pesquisas e pratica clinica, estando disponivel em 61 idiomas e sendo um dos

instrumentos mais utilizados para avaliagdo de comportamentos infantis.
3.1.9 Analise de dados:

A analise estatistica foi realizada utilizando-se o programa SPSS 21.0 (Statistical
Package for the Social Sciences). Os dados continuos foram descritos através de
média, mediana, quartis e valores minimos e maximos. Para testagem da normalidade
foi utilizado teste Shapiro-Wilk. A analise das variaveis ocorreu através do teste do
Qui-quadrado. As distribuicbes ndo paramétricas foram comparadas utilizando-se o
teste de Mann-Whitney para dois grupos e Kruskal-Wallis para mais grupos. A analise

de correlacao foi realizada por meio do coeficiente de Spearman.
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4. RESULTADOS

A amostra foi composta por 66,2% (N=51) pais de criangas/adolescentes com TEA e

33,8% (N=26) de pais de criangas higidas controles.

4.1 Descrigcao do perfil sociodemografico

A caracterizagao do perfil sociodemografico se deu a partir da percepgdo dos
entrevistados, por meio de informagdes como: idade, estado civil, religiao,
escolaridade, etnicidade, naturalidade, vinculo empregaticio, nivel socioeconémico e

tipo de residéncia.

Dos 51 participantes do grupo 1, temos 3 homens (5,9%) e 48 mulheres (94,1%). No

grupo controle, dos 26 entrevistados, temos 2 homens (7,7%) e 24 mulheres (92,3%).

Tabela | - Idade dos pais

Grupo N Minimo Maximo Média Desvio padréao  Mediana
Pais dos pacientes 51 28 61 38,22 7,209 38
Pais dos controles 26 23 54 38,88 8,842 41,5

Observamos que os pais em ambos grupos possuem uma média de idade de 38 anos.

Tabela Il — Estado Civil

Estado Civil Pais dos pacientes com TEA N anri:rglzss N
Solteiro 15,7% 8 7,7%
Casado 74,5% 38 73,1% 19
Divorciado 7,8% 4 11,5%
Separado 2,0% 1 7,7% 2
Total 100,0% 51 100,0% 26

Com relacdo ao estado civil, destaca-se o casamento, com alta porcentagem em

ambos 0s grupos.
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Tabela Il — Naturalidade
. Pai; dos Pais dos
Naturalidade pacientes N controles N Total
com TEA
Minas Gerais 92,2% 47 84,6% 21 89,6%
Bahia 5,9% 3 7,7% 2 6,5%
Sao Paulo 0 3,8% 2 1,3%
Espirito Santo 0 3,8% 1 1,3%
Pernambuco 2,0% 1 0 1,3%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Com relagdo a naturalidade 89,6% da amostra € oriunda do estado de Minas Gerais,

grande parte da capital e regido metropolitana de Belo Horizonte.

Tabela IV — Etnia/Raga/Cor

. Rais dos Pais dos
Etnia/Raga/Cor pame{JltEeAs com N controles N
Branco 15,7% 8 15,4%

Pardo 62,7% 32 69,2% 18
Negro 19,6% 10 11,5% 3
Amarelo 2,0% 1 3,8%

Total 100,0% 51 100,0% 26

A classificagéo étnica/raga/cor foi autodeclarada, sendo composta por grande maioria
de pardos em ambos os grupos (total de 64,9% dos entrevistados), seguidos de

negros 16,9%, brancos 15,6% e amarelos 2,6%. Nao houve declarante indigena.

Tabela V — Escolaridade

Pais dos Pais dos
Escolaridade pacientes com N controles N Total
TEA
ENSINO FUNDAMENTAL o o
COMPLETO 9,8% 5 3,8% 1 7,8%
ENSINO FUNDAMENTAL o o
INCOMPLETO 2,0% 1 11,5% 3 5,2%
ENSINO MEDIO COMPLETO 49,0% 25 26,9% 7 41,6%
ENSINO MEDIO INCOMPLETO 13,7% 7 7,7% 2 11,7%
ENSINO SUPERIOR o
COMPLETO 15,7% 8 38,5% 10 23,4%
ENSINO SUPERIOR \
INCOMPLETO 9.8% 5 11,5% 3 10,4%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%
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A descricdo da variavel escolaridade demonstrou que os pais dos pacientes
apresentam melhores indices no ensino fundamental e médio em comparagdo com
0s pais controles, entretanto os controles tem maiores indices quanto o término de um
curso superior. A taxa de pais que completaram o ensino fundamental no grupo 1 foi
de 9,8% versus 3,8% no grupo controle. A desisténcia dos estudos ainda no ciclo

fundamental foi maior entre os controles 11,5% contra 2,0% no grupo 1.

Com relagdo ao término do ensino médio temos uma porcentagem discrepante de
49,0% dos pais dos pacientes em detrimento aos 26,9% dos pais controles, ou seja,
para cada 2 pais do grupo 1 temos 1 pai do grupo controle que concluiu o ensino
meédio regular. Ja a evaséo escolar no ensino médio, pais do grupo 1 tiveram maiores

porcentagens 13,7% enquanto os pais controles tiveram apenas 7,7%.

No ensino superior os pais controles obtiveram melhores resultados sendo que 38,5%
conseguiram concluir a graduagao, enquanto apenas 15,7% dos pais dos pacientes
se formaram em alguma faculdade. O indice de inconclusdo de algum curso superior

ficou em torno de 11,5% para os controles e 9,8% para o grupo 1.

Desta forma, temos que 7,8% dos pais concluiram o ensino fundamental, versus 5,2%
que evadiram da escola nesse periodo. No ensino médio 41,6% dos pais terminaram
seus estudos enquanto 11,7% nao conseguiram concluir. Por fim, 23,4% dos
entrevistados se formaram no ensino superior enquanto 10,4% nao concluiram ou

estao por concluir seu percurso académico.

Tabela VI — Religiao

Pais dos pacientes

Religido com TEA N Pais dos controles N Total
Catolico 43,1% 22 61,5% 16 49,4%
Protestante 23,5% 12 23,1% 6 23,4%
Espirita 9,8% 5 3,8% 1 7,8%
Cristdo sem denominacéao religiosa 5,9% 3 3,8% 1 5,2%
Agnostico 15,7% 8 7,7% 2 13,0%
Ateu 2,0% 1 0 1,3%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%
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Tabela VII - Frequéncia por religido

Cristdo sem
Frequéncia Catoélico Protestante Espirita denominagédo Agnostico  Ateu Total
religiosa

Nao vai a igreja 26,3% 16,7% 16,7% 75,0% 100,0% 100,0% 36,4%
1 vez por més 5,3% 2,6%
1 vez em 15 dias 2,6% 1,3%
1 vez por semana 47,4% 27,8% 50,0% 33,8%
Mais de 1 vezpor g 4o, 55,6% 33,3% 25,0% 26,0%
semana

Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Foram consideradas apenas as denominagbes religiosas expressas pelos
entrevistados. O catolicismo foi a religido com maior numero de adeptos (49,4%),
seguido do espiritismo (23,4%) e protestantismo (7,8%) em ambos grupos. Pais que
se reconheceram como agnostico, isto €, professam a fé em alguma divindade,
contudo ndo possuem nenhuma pratica religiosa somou-se 13,0%. Entrevistados que
se intitularam cristdos, mas sem se reconhecerem pertencentes a uma denominagao
religiosa especifica totalizou 5,2%. Ja a porcentagem dos que se definiram como
ateus, sem a crenga em divindades foi de 1,3%. Com isso verifica-se que a maioria
dos pais possuem alguma crencga religiosa ligada ao cristianismo. Com relagdo a
frequéncia a templos religiosos observamos que 36,4% apesar de terem alguma
religido nao vao a igreja. Os catdlicos, espiritas e protestantes que relataram irem ao
menos uma vez por semana a celebragdes religiosas totalizam 33,0%, mais de uma

vez por semana 26,0%.

Tabela VIII - Vinculo Empregaticio

Pais dos Pais dos

Vinculo Empregaticio pacientes N controles N Total

Sim 45,1% 23 65,4% 17 51,9%
Nao 54,9% 28 34,6% 9 48,1%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 2,839 (p valor = 0,092)

Foi utilizado o teste Qui-Quadrado para verificar se existia alguma relagao entre o
vinculo empregaticio e o grupo pertencente. Como resultado verificou-se que nao

existe diferenca (p = 0,0920).
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Tabela IX - Nivel Socioecondémico

Pais dos

Pais dos

Nivel Socioeconémico pacientes N controles Total
Classe Alta 2,0% 1 0 1,3%
Classe Média 41,2% 21 42.3% 11 41,6%
Classe Média Baixa 51,0% 26 46,2% 12 49,4%
Classe Baixa 5,9% 3 11,5% 3 7,8%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Tomou-se como base a percepgao do entrevistado acerca de sua renda per capita.

Sendo assim, obtivemos que a maioria dos pais se concentram nas faixas entre classe

média baixa e classe média, respectivamente 49,4% e 41,6%.

Tabela X - Tipo de propriedade

Pais dos

Pais dos

Tipo de propriedade pacientes N controles N Total

Propria 68,6% 35 73,1% 19 70,1%
Alugada 21,6% 11 11,5% 3 18,2%
Emprestada ou irregular 9,8% 15,4% 4 11,7%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Todos os entrevistados (100%) relataram morar em residéncias de do tipo alvenaria.

Quanto ao tipo de propriedade 70,1% possuem casa prépria, 18,2% residem de

aluguel e 11,7% moram de forma irregular ou em imoveis emprestados.

Tabela Xl - Tratamento de Esgoto

Pais dos

Pais dos

Esgoto pacientes N controles N Total
Sim 94,1% 48 92,3% 24 93,5%
Nao 5,9% 3 7,7% 2 6,5%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Quanto ao tratamento de agua, 100% dos pais controles relataram terem agua tratada.

Tabela Xll - Urbanizagao da rua

Urbanizacao Pai_s dos Pais dos Total
pacientes N controles N

Asfalto 82,4% 42 84,6% 22 83,1%

Terra 7,8% 7.7% 2 7,8%

Paralelepipedo ou cascalho 9,8% 7,7% 2 9,1%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%
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Quanto ao tipo de urbanizagao da rua 83,1% possuem ruas asfaltadas, 7,8% s&o ruas

de terra e 9,1% apresentam algum tipo de calgamento (paralelepipedo ou cascalho).

Tabela Xl - Empregado doméstico

Esgoto ;aciiseg’?ess N anri?rglc()ess N Total
Sim 2,0% 1 3,8% 1 2,6%
Nao 98,0% 50 96,2% 25 97,4%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Entre os entrevistados 2,6% relataram ter algum empregado doméstico (diarista ou
fixo), ja 97,4% informaram serem eles proprios quem fazem as atividades domésticas

em suas residéncias.

As variaveis a seguir s&o numericas portanto terdo seus valores minimo, maximo,

média e mediana descritos.

Tabela XIV — Itens de conforto

n Minimo  Maximo Média Desvio padréao

QUANTIDADE_RESIDENTES 51 2 8 3,75 1,129
ITEM_GELADEIRA 51 1 2 1,04 ,196
ITEM_MICROONDAS 51 0 1 78 415
ITEM_LAVAROUPAS 51 0 1 86 ,348

Pais dos ITEM_LAVALOUGCAS 51 0 1 ,04 ,196
pacientes ITEM_FREEZER 51 0 1 10 ,300
ITEM_COMPUTADOR 51 0 3 71 756

ITEM_TV 51 0 3 1,57 671

ITEM_DVD 51 0 2 75 ,595
QUANTIDADE_RESIDENTES 26 2 7 4,04 1,076
ITEM_GELADEIRA 26 1 2 1,04 ,196
ITEM_MICROONDAS 26 0 2 73 ,533
ITEM_LAVAROUPAS 26 0 2 92 ,392

Pais dos ITEM_LAVALOUCAS 26 0 0 0,00 0,000
controles ITEM_FREEZER 26 0 1 19 402
ITEM_COMPUTADOR 26 0 4 ,96 1,076

ITEM_TV 26 0 3 1,58 ,809

ITEM_DVD 26 0 1 54 ,508
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Foi elencado neste quesito os itens de conforto mais recorrentes nas residéncias
brasileiras, o modelo foi retirado do critério Brasil, contudo ndo foram inclusos veiculos
automobilisticos o que impossibilitou a analise segundo esse critério. Foi desta forma
realizada apenas a estatistica descritiva. A quantidade de eletrodomésticos e
eletroportateis os médias foram muito préximas, com ressalva apenas para a lava-

lougas que foi encontrado apenas no grupo 1.

Quanto ao numero de residentes por familias (casa) também foi muito proximo em
ambos grupos, tendo como valor minimo de 2 pessoas, e chegando ao maximo de 8
pessoas no grupo 1 e 7 no grupo controle, com médias respectivas de 3,75 e 4,04

moradores por casa.
4.2 Escalas

O CBCL aplicado nao obteve ponto de corte, isto €, todas as criangas as quais foram
submetidas a esta avaliag&o tiveram escorres minimos sendo consideradas aptas ao

estudo por ndo apresentarem alteracbes em seus desenvolvimentos.

Avaliar a diferenga entre os dois grupos em relagdo as e escalas (estresse,

ansiedade e depressao)

Um teste de normalidade é realizado para identificar se a analise a ser feita € do tipo
paramétrica ou ndo paramétrica. Neste trabalho avaliou-se que os dados ndo seguem
uma distribuicdo normal, a partir do tratamento realizado pelo teste Shapiro-Wilk. O
teste de normalidade das trés escalas (estresse, ansiedade e depressado) esta
demostrado no quadro | em anexo. Verificado que os dados sao nado-paramétricos,
para analisar foi utilizado o Teste Mann Whitney na variavel de totais somados
(escores totais de cada escala aplicada), indicando se o resultado médio do grupo de
pais/controle seria estatisticamente igual ou diferente ao resultado dos pais/pacientes.
Se p fosse maior que 0,05 os grupos seriam iguais. Caso contrario os grupos seriam

estatisticamente diferentes. Segue tabela | com os resultados:



Tabela XV — Teste de comparagao das escalas

Mediana (Min-Max)

Pacientes Controles Valor p

Estresse 32 (13-44) 31,5(18-41) 0,244
Ansiedade 16 (0-52) 11,5(0-31)  0,020*
Depresséao 19 (0-40) 8 (0-37) 0,000*

*Teste de Mann Whitney indica diferenca

significativa
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Observamos, portanto, que nao houve diferenga na escala de estresse para os dois

grupos. Para as escalas de ansiedade e depressao, o grupo 1 apresentou pontuagoes

mais altas, ou seja, piores resultados do ponto de vista clinico pois tendem a

manifestar sintomas ansiosos e/ou depressivos mais graves que 0s pais do grupo

controle.

Avaliar a associagao entre sintomas psicopatolégicos e o estresse percebido

Para avaliar se os sintomas psicopatolégicos tém associagdo com o estresse

percebido, foi utilizado a pontuagédo das escalas (descrita na tabela XV) para fazer a

correlacao entre estresse, ansiedade e depressao.

TabelaXVI| — Teste de correlagio entre os resultados das escalas

Total Estresse

Total Ansiedade

Total Depressao

SPEARMAN'S
RHO

Total Estresse 1,000
77
Total Ansiedade ,228" 1,000
,046
77 77
Total Depressao ,160 ,697" 1,000
,164 ,000
77 77 77

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

O resultado acima mostra a existéncia de uma correlagao positiva e significativa entre

estresse e ansiedade (rho = 0,228). Estresse e ansiedade tém a mesma tendéncia. O

mesmo acontece na relagao entre depressao e ansiedade (rho = 0,697). No entanto,

nao existe correlacao significativa entre depressao e estresse.
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Tabela XVII — Comparagao dos grupos de diagndstico
TEA (Mediana (Q1, TEA+Comorbidades

Q3)) (Mediana (Q1, Q3))
Total estresse 31 (28,5-34) 32,5 (31 - 35,25)
Total 21 30

*Teste de Mann Witney de comparagdo com p=0,052

Dividiu-se as criangas autistas em 2 grupos: aqueles que apenas tinha o diagndstico
de TEA e os que apresentavam o TEA e outras comorbidades. (a saber: deficiéncia
intelectual - DI, sindrome de Sotos, obesidade, hiperfagia, transtorno de
hiperatividade e déficit de atencdo -TDAH, hipertensao arterial, apnéia, asma,
sindrome de Moebius, compulsdo alimentar, transtorno opositor desafiador — TOD,
perda auditiva grave, sindrome de Phelan, dislipidemia, epilepsia, transtorno de
ansiedade generalizada — TAG, depressao, dimorfismo facial, transtorno de
aprendizagem, atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor).

Foi aplicado um teste de hipoteses para comparar os dois grupos (TEA e
TEA+Comorbidades) e verificar se os niveis de estresse percebidos dentro desses
grupos eram estatisticamente diferentes. Por se tratar de dados com distribui¢ées néo
normais, o teste utilizou-se o Mann Whitney. Valores de p superior a 0,05 indicaram

que nao houve diferenga entre os grupos. Nesse caso, p = 0,052.

4.3 Descrigao do Perfil Clinico

Para descrever o perfil clinico dos entrevistados, utilizamos a entrevista clinica
semiestruturada, em que foram investigados historico psiquiatrico e clinico, uso de
substancias como psicofarmacos, medicamento controle, alcool, drogas, tabaco, a
presenca de queixas somaticas ou emocionais, alimentagao, pratica de exercicios

fisicos, lazer, vida social.

Tabela XVIII — Psiquiatria

Psiquiatria Pai; dos Pais dos Total
pacientes N controles N

Sim 27,5% 15 23,1% 6 26,0%

Nao 72,5% 36 76,9% 20 74,0%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Ao se verificar a histéria de consultas psiquiatricas, seja por encaminhamentos ou

demanda espontanea, obtivemos como resultado 27,5% no grupo 1 e 23,1% no grupo
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controle. 74,0% dos sujeitos nunca passaram por esse tipo de consulta/avaliagéo. Os

principais motivos relatados para as consultas psiquiatricas estdo em Anexo.

Tabela XIX — Neurologia

Pais dos

Pais dos

Neurologia pacientes N controles N Total

Sim 21,6% 11 11,5% 3 18,2%
Nao 78,4% 40 88,5% 23 81,8%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Com relagdo a consultas neuroldgicas apenas 18,2% dos entrevistados relataram

alguma avaliagdo com essa especialidade médica. Segue em anexo quadro com 0s

principais motivos das consultas neurolégicas.

Tabela XX - Psicologia

Psicologia Pais dos pacientes N E:ri?rglce)z z N Total

Sim 56,9% 29 53,8% 14 55,8%
Néo 43,1% 22 46,2% 12 44,2%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

No grupo 1 tivemos 56,9% atendidos em algum momento por um psicologo, entre os

pais do grupo controle esse numero foi de 53,8%, somando os 2 grupos totaliza-se

55,8% dos entrevistados avaliados pela psicologia. No anexo encontra-se quadro com

os motivos relatados que os levaram a buscar atendimento psicoldgico.

Tabela XXI- Internagao psiquiatrica

Internacso Pais dos Pais dos Total
¢ pacientes controles
N N
Sim 2,0% 1 3,8% 1 2,6%
Nao 96,1% 49 96,2% 25 96,1%
Encaminhado 2,0% 1 0 1,3%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

No quesito internagéo psiquiatrica, apenas 2,6% dos entrevistados informaram que

estiveram internados em algum servico de saude mental, 1,3% relataram que foram

encaminhados, mas ndo aderiram ao tratamento e 96,1% disseram nunca terem sido

encaminhados ou internados nesses servigcos de saude.
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Pais dos

Pais dos

Alcool pacientes N controles N Total

Sim 29,4% 15 23,1% 6 27,3%
Nao 70,6% 36 76,9% 20 72,7%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

O consumo de alcool foi observado com uma taxa geral de 27,3% versus 72,7% de

abstenc¢ao ao uso de etilicos.

Tabela XXIII - Drogas

Drogas Pai§ dos Pais dos Total
pacientes N controles N

Sim 7,8% 4 3,8% 1 6,5%

Nao 92,2% 47 96,2% 25 93,5%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

O uso de substancias ilicitas foi relatado por 7,8% dos pais de paciente e 3,8% pelos

pais controle, com uma taxa total de 6,5% dos entrevistados. Foram relatados o

consumo das seguintes drogas: maconha, cocaina, crack e/ou drogas sintéticas.

Tabela XXIV - Tabagismo

Pais dos

Tabagismo pacie_PItEe: com anrifrglz SS Total
N

Sim 11,8% 6 0 7,8%

Nao 84,3% 43 100,0% 26 89,6%

Usou mas parou 3,9% 2 0 2,6%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

No tocante ao tabagismo apenas os pais de pacientes (grupo 1) relataram uso em

algum momento de tabaco, 11,8% disseram ser tabagistas (2 sujeitos informaram o

consumo de mais de 2 mago/dia, os outros menos de 1 mago/dia), ex-fumantes 3,9%

e 84,3% nunca fumaram.
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Tabela XXV - Alimentacao

Pais dos

Alimentagao pacientes com N anr:?rgl?e SS N Total
TEA

Otima 23,5% 12 23,1% 6 23,4%

Boa 29,4% 15 50,0% 13 36,4%

Regular 33,3% 17 23,1% 6 29,9%

Ruim 13,7% 7 3,8% 1 10,4%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

O item alimentagdo levou em consideracdo 4 classificagdes: otima (refeicdes
balanceadas com dieta rica em frutas, verduras, folhas e com baixa ingesta de
agucares e gorduras), boa (dieta balanceada com pouco mais ingestao de agucares e
gorduras), regular (dieta sem balanceamento) ou ruim (dieta rica em gorduras e
agucares e com pouca ingesta de alimentos saudaveis). Observou-se que em relagéo
a categoria 6tima ambos grupos apresentaram valores similares (23,5% e 23,1%). Os
entrevistados que classificaram como boa teve um total de 36,4% sendo que o grupo
controle demonstrou maior indice com 50,0% enquanto o grupo 1 teve apenas 29,4%.
Ja a categoria regular os pais de pacientes relataram maior frequéncia de resposta
33,3% em comparagao com o grupo controle 23,1%. Na classe ruim os pais do grupo

1 também apresentaram maiores percentuais 13,7% versus 3,8% dos pais controles.

Tabela XXVI - Atividade Fisica

Pais dos Pais dos
Atividade Fisica  pacientes com Total
N controles N
TEA
Sim 33,3% 17 34,6% 9 33,8%
Nao 66,7% 34 65,4% 17 66,2%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

No quesito atividade fisica, as praticas relatadas foram: corrida, ciclismo, ginastica,
zumba, musculagdo, caminhada, futebol, pilates e Lian Kun. Quanto a frequéncia,
considerou-se aqueles que se exercitam 2 ou mais vezes durante a semana sem
falhas. A porcentagem entre os grupos foi similar, deste modo, 33,8% dos
entrevistados relataram alguma pratica fisica, enquanto 66,2% mantem uma vida

sedentaria, ou seja, nao se exercitam de forma regular.
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Tabela XXVII- Lazer

Pais dos

Lazer pacientes com N anr:?rgl?e SS N Total
TEA

Sim 33,3% 17 53,8% 14 40,3%

Nao 41,2% 21 34,6% 9 39,0%

Raramente 25,5% 13 11,5% 3 20,8%

Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Ao avaliar o item lazer o grupo de pais de pacientes apresentou os piores percentuais,
apenas 33,3% relataram ter lazer semanal, 25,5% disseram raramente se divertir e
41,2% informaram n&o ter lazer em nenhum momento. No grupo controle os indices
melhores, sendo 53,8% tem lazer semanal, 11,5% raramente o tem, e 34,6%

verbalizaram n&o possuir lazer algum.

Tabela XXVIII - Vida Social

. . Rais dos Pais dos
Vida Social pame_PItEeAs com N controles N Total
Sim 29,4% 15 92,3% 24 50,6%
Nao 52,9% 27 3,8% 1 36,4%
Raramente 17,6% 9 3,8% 1 13,0%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

No quesito vida social, os pais dos pacientes demonstraram piores taxas, 52,9%
relataram néo ter vida social, 17,6% raramente a tem e 29,4% apenas afirmaram ter
vida social ativa. Dados destoantes dos pais controles em que 92,3% possuem vida

social, 3,8% raramente a tem e 3,8% negaram terem vida social ativa.

Avaliar se ha alguma associacao entre doengas crénicas, uso de medicamento

controle ou psicofarmacos e o grupo ao qual os pais pertencem.

Investigou-se nos dois grupos se os entrevistados apresentavam alguma doenca
crbnica (tabela com a relagdo de doencgas relatadas encontra-se em anexo). Para

fazer a analise utilizou-se o teste Qui-quadrado.

Como esta variavel apresenta multiplas respostas apenas foi possivel aplicar
tratamento estatistico simples. Abaixo segue tabela com lista de doengas crbnicas

relatadas pelos entrevistados de ambos grupos.
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Tabela XXIX — Doengas Cronicas
Pais dos

Doencga Cronica pacie{JItEe: com N anri?rglz SS N Total

Sim 39,2% 20 30,8% 8 36,4%
Nao 60,8% 31 69,2% 18 63,6%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 0,531 (p valor = 0,617)

Na nossa amostra, ndo houve associagéo entre presenca de doengas crénicas e 0

grupo pertencente (p = 0,617).

Tabela XXX — Medicac¢ao de uso continuo
Pais dos

Medicagao . Pais dos
pacientes com Total
controle N controles N
TEA
Sim 29,4% 15 26,9% 7 28,6%
Nao 70,6% 36 73,1% 19 71,4%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 0,052 (p valor = 0,819)

Com relacéo ao uso de medicamentos de uso continuo, 0 mesmo ocorreu, ndo houve
diferenciagao entre o grupo 1 e o grupo controle. As medica¢des mais utilizadas pelos
entrevistados sao da familia dos anti-hipertensivos, anti-glicémicos e reguladores do

colesterol.

Tabela XXXI - Psicofarmacos

Pais dos pacientes

Psicofarmacos com TEA N Pais dos controles N Total

Sim 54,9% 28 42,3% 11 50,6%
Néo 45,1% 23 57,7% 15 49,4%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 1,093 (p valor = 0,211)

Semelhante aos dois ultimos tépicos, o uso de psicofarmacos também nao apresentou
associagdo com o grupo pertencente. O uso de antidepressivos, ansioliticos e
hipnéticos foram as classes de psicotropicos mais relatadas, benzodiazepinicos foi a

principal familia utilizada.
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Tabela XXXII — Ideagdo Suicida
Pais dos

~ - . Pais dos

Ideacéo suicidio pacientes com N controles N Total
TEA

Sim, somente 37,3% 19 7.7% 2 27,3%
pensamento
Sim, pensamento e 2.0% 1 3.8% 1 2.6%
tentativa
Nao 60,8% 31 88,5% 23 70,1%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 7,635 (p valor = 0,022)

Investigou-se se os entrevistados ja tiveram ideagao suicida ou se haviam atentado
contra a propria vida e a frequéncia desses pensamentos. Foi identificada relagéo
entre a ideagédo e tentativas de suicidio e o grupo pertencente (p=0,022). Somando-
se o percentual dos que pensaram e tentaram o ato, temos que no grupo 1 o total foi
de 39,3% versus 11,5% no grupo controle. Com relagéo a frequéncia, foi relatado ser
um pensamento frequente a muito frequente. Todos os entrevistados avaliados que
externaram ideacdo ou tentativa foram devidamente encaminhados aos servigos de
saude de suas referéncias, também se informou ao psiquiatra responsavel pelo

ambulatério de saude mental na qual os filhos dos entrevistados sdo acompanhados.
4.4 Dinamica familiar

Foi avaliado a dindmica familiar a partir da percepcao dos entrevistados sobre: relacéao
conjugal, intensidade da rotina nas atividades de vida diaria, o cuidado parental, a

interacao com a crianca e rede de apoio emocional.

Ao investigar a conjugalidade se considerou a percepgao da harmonia e convivéncia
do casal, categorizado em: sem vida conjugal, conjugalidade boa, regular e ruim. Ao

comparar o nivel de estresse de acordo com a vida conjugal, ndo houve diferencga.

Tabela XXXIII — Estresse e conjugalidade

Nivel de estresse e vida conjugal

VIDA CONJUGAL n Minimo Maximo  Mediana
SEM VIDA CONJUGAL 16 24 43 30,50
BOA 34 18 44 32,00
REGULAR 12 29 36 32,00
RUIM 14 13 40 32,00

*Teste de Kruskal Wallis de comparagao com p = 0,527
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Também cruzamos os dados da conjugalidade com a escala de ansiedade, e
encontrou-se uma diferenga significativa que divide o grupo em duas partes: os de
maior resultado de ansiedade — o sem vida conjugal (mediana 21,00) e os com vida
conjugal ruim (mediana 23,00) — e os de menores valores de ansiedade — os que tem
vida boa (mediana 12,00) ou regular (mediana 12,00). Os entrevistados sem
conjugalidade e com vida conjugal ruim apresentam maiores escores para sintomas

ansiosos.

Tabela XXXIV — Ansiedade e conjugalidade

Nivel de ansiedade e vida conjugal

VIDA_CONJUGAL n Minimo Méaximo  Mediana
SEM VIDA CONJUGAL 16 0 32 21,002
BOA 34 0 52 12,000
REGULAR 12 2 45 12,000
RUIM 14 9 43 23,00

*Teste de Kruskal Wallis de comparagao com p = 0,003.
Letras iguais representam grupos com resultados estatisticamente iguais.

Para depressao, os individuos que relatam uma vida boa (mediana 8,00) tém um
resultado mais baixo para sintomas depressivos. Os demais grupos sao

estatisticamente iguais.

Tabela XXXV — Depressédo por conjugalidade

Pontuagao de depresséao por vida conjugal

VIDA_CONJUGAL n Minimo Maximo  Mediana
SEM VIDA CONJUGAL 16 6 40 19,000
BOA 34 0 29 8,002
REGULAR 12 6 39 18,000
RUIM 14 6 38 26,00°

*Teste de Kruskal Wallis de comparagao com p = 0,000.
Letras iguais representam grupos com resultados estatisticamente iguais.

Considerou-se a variavel dindmica familiar como compartiihamento do cuidado
parental, isto €, se o cuidado com a crianga era individual ou dividido com o conjuge

ou outro familiar. Para analise utilizamos o Qui-quadrado.
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Pais dos Pais dos
Dinémica Familiar pacientes N controles N Total
com TEA
CUIDADO PARENTAL o o
INDIVIDUALIZADO 54,9% 28 46,2% 12 51,9%
CUIDADO PARENTAL o o
COMPARTILHADO 45,1% 23 53,8% 14 48,1%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 0,528 (p valor = 0,467)

O resultado foi a inexisténcia de relagdo entre a dindmica familiar e o grupo

pertencente (p = 0,467). Verifica-se que a porcentagem total em ambos grupos foi

muito proxima, sendo o cuidado parental individualizado de 51,9% contra cuidado

compartilhado de 48,1%.

Tabela XXXVII — Rotina familiar

. - Pais dos Pais dos
Rotina Familiar pacientes N controles N Total
INTENSA 66,7%a 34 30,8% b 8 54,5%
MODERADA 3,9%a 2 11,5%a 3 6,5%
TRANQUILA 29,4%a 15 57,7% b 15 39,0%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 9,142 (p valor = 0,010)
Letras iguais indicam proporgdes por grupos iguais na classificagéo

Para este topico foi explicado ao entrevistado que se tratava da sua rotina de afazeres

diarios como: trabalhos domésticos, cuidados com a familia e atividade laboral

remunerada (rotina dupla) categorizado em: rotina intensa (muito atarefada, pesada),

moderada ou tranquila (pouca exigéncia dos afazeres). Inferimos, desta forma que os

pais do grupo 1 possuem uma rotina de atividades mais intensa (66,7%) enquanto que

0s pais controles tem rotinas mais tranquilas (57,7%). Na porcentagem geral, 54,5%

entrevistados relataram uma rotina mais intensa em oposicdo aos 39,0% que

disseram ter uma rotina tranquila.
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Tabela XXXVIII - Brincar afeto filho

Pais dos Pais dos Total
pacientes N controles N
Boa (ambos 43,1% 22 76,9% 20 54,5%
cuidadores interagem)
Boa (apenas 1 47,1% 24 23,1% 6 39,0%
cuidador interage)
Regular (pouca 9,8% 5 0 6.5%
interacéo)
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Investigou-se dentro do quesito histérico familiar como era a interagao com os filhos,
se havia momentos de trocas afetivas, brincadeiras entre cuidadores e criangas.
Apareceram duas respostas, categorizadas em boa ou regular (pouca interagao).
Resultou que 43,1% dos pais autistas disseram que ambos cuidadores tem uma boa
interacao, uma porgéao de 47,1% relatou que essa interagao é boa, porém é praticada
apenas por um dos cuidadores e 9,8% relataram ter uma interagado ruim com o filho
com poucos momentos de brincadeiras e interagao. Entre os controles foi unanime a
presencga de boa interacdo com pelo menos um dos cuidadores. No geral, 93,5% de

ambos os pais relataram boa interagao, com brincadeiras e trocas afetivas.

Tabela XXXIX — Rede de apoio

Rede de apoio F;al:iizg?ess N anrifrglz SS N Total

Sim 60,8% 31 100,0% 26 74,0%
Nao 39,2% 20 0 26,0%
Total 100,0% 51 100,0% 26 100,0%

Chi-quadrado = 13,774 (p valor = 0,000)

Com relacdo a rede de apoio, também existe diferenca (p = 0,000). Os pais dos
controles tém 100% de apoio enquanto os pais dos pacientes t€ém em apenas 60,8%
dos casos a rede de apoio. Entende-se rede de apoio como amigos, familiares e/ou

profissionais que promovam algum tipo de suporte psicossocial ao entrevistado.

4.5 Identificagao de dificuldade e estratégias no cuidado parental

Identificar quais os estressores mais recorrentes na percepg¢ao dos cuidadores

e quais estratégias utilizadas para lidar com eles.
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Para avaliar esses itens perguntou-se aos entrevistados quais eram as
dificuldades/estressores mais recorrentes no cuidado parental, também se questionou
quais estratégias mais usadas na resolu¢do ou amenizagao dessas dificuldades. Por
fim indagou-se quanto as expectativas futuras em relagcdo aos filhos. Por serem
questdes de multiplas respostas (0 mesmo entrevistado poderia dar mais de uma
resposta) apenas conseguimos fazer um tratamento descritivo, ndo teve como fazer

analise Qui-quadrado. A seguir as tabelas com as respostas dos entrevistados.

Tabela XL - Dificuldades no cuidado

Dificuldades no cuidado Pa|§ dos Pais dos Total
pacientes controles

Comportamentos 56,9% 11,5% 41,6%

externalizantes

Comunlca(;ao e/ou interagao 431% 3.8% 29.9%

social

Outros (Dissenso

conjugal/parental,

administragao do tempo, 17,6% 53,8% 29,9%

rotinas, aprendizagem,

financeira)

Alimentagéo (§elet|V|dade 23.5% 0.0% 15.6%

e/ou compulsdo)

Nao se aplica ou néo 5.9% 30,8% 14,3%

informou

Auto cuidado 13,7% 0,0% 9,1%

Preconceito 13,7% 0,0% 9,1%

Falta de centro

especializado/especialista 7,8% 0,0% 5,2%

e/ou informagdes

Total 51 26 77

*Os percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdo de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagédo ao n total do grupo (51 ou 26)

A categoria comportamentos externalizantes — agressividade, irritabilidade,
impulsividade tem um total 56,9%, seguido de dificuldade de comunicagéao e interagéao
social com 43,1% e problemas com alimentagao — seletividade e/ou compulsdo com
cerca de 23,5%, foram as respostas que mais se destacaram entre os 51 entrevistados
do grupo 1, sendo relatados como as principais dificuldades/estressores no cuidado
parental. Causas como dissenso entre os cOnjuges na educacgao/cuidado,
administracdo do tempo e rotinas, dificuldade na aprendizagem e dificuldades
financeiras aparecem em quarta posicao com 17,6% das respostas dos pais dos

pacientes. Dificuldade da crianga no autocuidado - controle de esfincteres, higiene e
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cuidados corporais - tem 13,7% logo em seguida vem o preconceito com a crianga
autista 13,7%. Os pais que identificaram como dificuldade/estressor a falta de
profissionais e centros especializados, bem como a falta e 0 acesso a informagdes
sobre o TEA totalizam 7,8%, os que nao souberam identificar as

dificuldades/estressores ou que responderam somam-se 5,9%.

Para os 26 pais controles a resposta mais evidenciada foi a dificuldade no consenso
entre os cOnjuges na educagao/cuidado dos filhos, administragdo do tempo e rotinas,
dificuldade na aprendizagem das criangas e dificuldades financeiras com 53,8%. Os
que nao souberam ou nado responderam ter dificuldades foram 30,8%. Os
comportamentos externalizantes obtiveram 11,5% e dificuldades com a interagéo ou

comunicagao social tiveram 3,8% das respostas dos pais desse grupo.

Esses dados mostram que comportamentos externalizantes, pouca habilidade
comunicativa ou interativa e o comprometimento alimentar sdo os principais fatores
de estresse entre os pais de criangas portadoras de TEA. Importante ressalvar que o
autocuidado, o preconceito e 0 acesso aos servigos e informacgdes sobre TEA também
tem presenca, mesmo que atenuada, entre os estressores relatados pelos

entrevistados do grupo 1.

Tabela XLI - Estratégia de cuidado

Pais dos Pais dos

Estratégia de cuidado ; Total
pacientes controles

Imposigcéo de limites 27,5% 15,4% 23,4%

Evita situagbes o 0 o

desencadeantes de crises 9.8% 0.0% 6.5%

Utiliza castigos 11,8% 3,8% 7,8%

Trocas afetivas, ludicas 7,8% 7,7% 7,8%

Dialogo 37,3% 34,6% 36,4%

Mudangejs de rotina familiar e 17.6% 0.0% 11,7%

adaptagao da casa

Utiliza sistema de 19.6% 0.0% 13,0%

recompensa

Orientacéao profissional 23,5% 0,0% 15,6%

Busca por recursos

financeiros (BPC, Penséo 0,0% 3,8% 1,3%

Alimenticia)

Sem estratégias 19,6% 38,5% 26,0%

Total 51 26 77

*QOs percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdo de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagdo ao n total do grupo (51 ou 26)
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Importante reafirmar que a questao permitia multiplas respostas, logo, o cuidador pode
ter respondido o uso de uma ou mais estratégias. Quanto as estratégias do cuidado,
isto &, o repertério utilizado no trato com as criangas, entre os 51 entrevistado do grupo
pais de autistas 37,3% relataram o dialogo como a principal forma de estratégia,
seguido da imposicao de limites 27,5%. Outra estratégia informada é a busca por
orientacao profissional (23,5%) para melhorar o manejo com os filhos. 19,6% dos pais
informaram o uso do sistema de recompensas, logo em seguida 19,6% n&o tem ou
nao souberam dizer quais estratégias utilizavam. Adaptacdo da casa e mudanga de
rotina familiar foi sinalizado por 17,6% dos cuidadores. Castigos fisicos e verbais
foram relatados por 11,8%. Os pais que verbalizaram evitar situagdes
desencadeantes de crises como sair para locais publicos com o filho, por exemplo, foi
de 9,8% e por fim, apenas 7,9% disseram que utiliza formas ludicas e afetivas para

lidar com os filhos.

Entre os 26 pais controles a resposta mais expressiva, com 38,5%, foi ndo ter uma
estratégia. O dialogo aparece em segundo lugar com 34,6% seguido da imposi¢cao de
limites 15,4%. O uso de ludicidade e trocas afetivas como estratégia tiveram 7,7% e o
castigo fisico e/ou verbal 3,8%. A busca por recursos financeiros como estratégia para

lidar com as dificuldades no cuidado aparece em 3,8% dos relatos.

Entre os pais do grupo 1 as estratégias mais verbalizadas foram o uso do dialogo,
imposicao de limites e o seguimento das orientagbes profissionais. Sistemas de
recompensa, mudancgas na estrutura e rotina da casa também fazem parte de rol de
manejo. Quanto aos castigos fisicos e verbais, ressalta-se que essa estratégia € mais
utilizada pelos pais deste grupo do que pelos pais do grupo controle. O brincar e a
troca afetiva como estratégia vem em ultimo lugar sendo o mesmo citado pelos

cuidadores.

No grupo controle a falta de uma estratégia definida € marcante, sendo, portanto, o
dialogo a estratégia mais utilizada seguida da imposicao de limites. O uso ludicidade
foi semelhante ao grupo 1, com pouca verbalizagdo. O castigo e a busca por recursos

materiais aparecem em ultimo lugar, logo séo as estratégias menos relatadas neste

grupo.
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O ultimo quesito da entrevista foi relacionado a expectativa dos pais frente ao futuro

de seus filhos, as respostas foram descritas na tabela abaixo.

Tabela XLII - Expectativas com o filho

Pais dos Pais dos

Expectativas com o filho pacientes controles Total
Independéncia 56,9% 19,2% 44.2%
Desenvolver habilidades 25,5% 0,0% 16,9%
Melhorar aprendizado 2,0% 0,0% 1,3%
Desenvolver a comunicagcao 2,0% 0,0% 1,3%
Medo do futuro 11,8% 0,0% 7,8%
Desenvolver autonomia 19,6% 0,0% 13,0%
Ter qualidade de vida 5,9% 0,0% 3,9%
Ser menos agressivo 2,0% 0,0% 1,3%
Ser bem sucedido 0,0% 42,3% 14,3%
Ser integro 0,0% 42,3% 11,7%
Ser saudavel 0,0% 3,8% 1,3%
Melhorar a interacao social 2,0% 0,0% 1,3%
N&o se aplica/nao informou 3,9% 0,0% 2,6%
Total 51 26 77

*Os percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdao de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagdo ao n total do grupo (51 ou 26)

Neste item verificou-se que 56,9% dos pais dos pacientes tem a expectativa de que
seus filhos sejam independentes no futuro, 25,5% tem esperam que as criangas
desenvolvam suas habilidades. O desenvolvimento da autonomia aparece em terceiro
lugar com 19,6% das falas. 11,8% verbalizam medo em relagao ao futuro dos filhos.
Ter qualidade de vida é a expectativa de 5,9% dos pais, enquanto que 3,9% nao
informaram ou nao souberam informar suas expectativas. Por ultimo e empatados
com 2,0% cada, melhorar a interagdo social, ser menos agressivo, desenvolver a

comunicagao e melhorar o aprendizado foram as expectativas relatadas.

No grupo controle, ser bem sucedido e ser uma pessoa integra ocupam o primeiro
lugar nos relatos dos pais, ambos com 42,3% das expectativas. Em seguida a

independéncia aparece com 19,2% e ser saudavel com 3,8%.

Conclui-se que para os 51 entrevistados do grupo 1 a independéncia, o
desenvolvimento de habilidade e da autonomia s&o as principais expectativas dos
cuidadores para com as criangas. Enquanto que para os 26 pais controles ser bem
sucedido e ter integridade s&o os mais relatados quando questionados sobre o futuro.
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5. DISCUSSAO

Este estudo se propbés a analisar as relagdes entre estresse percebido, sintomas
psiquiatricos e estratégias de enfrentamento em pais/cuidadores de criangas com

TEA, acompanhadas no ambulatério de saude mental do hospital Borges da Costa.

Os pacientes acolhidos no ambulatério sao avaliados por um médico especialista em
psiquiatria, este por sua vez, orienta os pais quanto aos manejos clinicos, possiveis
medicagdes a serem utilizadas, solicita exames, investiga o diagndstico do TEA e
outras comorbidades que as criangas possam apresentar. Os pais apesar de
participarem dos atendimentos, ndo sao o foco primario das intervengdes dos
profissionais. A tarefa de cuidar de criangas com diagndstico de TEA pode
sobrecarregar os cuidadores, gerando reagdes em resposta ao estresse vivido, como
adoecimento e morbidade psiquiatrica. A identificacdo precoce e o tratamento desses
fatores podem favorecer a melhoria dos sintomas ansiosos, depressivos e estressores
dos pais de criangas autistas. Conhecer o perfil dos pais possibilita condutas
assertivas e terapéuticas mais eficazes. Assim, foi pensando na possivel demanda

reprimida desse publico que surgiu esta pesquisa.

Para a caracterizagao do perfil sociodemografico do publico alvo comparamos os
nossos resultados com os dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica -
IBGE. O censo realizado em 2010 estimou um total de 190.755.799 brasileiros
vivendo no pais, dados referentes a raga/cor indicou que 47,51% se declararam
como brancos, como pardos 43,42%, pretos 7,52% e amarelos 1,10% (IBGE, 2010).
Em outra pesquisa realizada em 2015 (Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
— PNAD) apontou que 45,22% dos brasileiros se auto declaram como brancos,
45,06% como pardos, 8,86% como pretos, 0,47% como amarelo e 0,38%
como indigenas (IBGE, 2018). Em nossa amostra evidenciamos um padrao diferente
para raca/cor. Como verificado nos resultados nosso publico se declarou
sobremaneira como pardo 64,9% do total de entrevistados, sendo que para os pais
autistas esse valor foi 62,7%. Os que se autodefiniram como pretos somou-se 16,9%
no total, para pais de criangas com TEA o indice foi de 19,6%, seguido dos que se
declararam brancos 15,6% total e pais do grupo 1 15,7%, amarelos 2,6% no total e
para os pais de autistas 2,0%.
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Quanto a escolaridade, comparamos nossos dados com os resultados de 2018 da
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua — PNAD Continua 2018, para
o nivel de instrucdo para pessoas da faixa etaria de 25 anos acima, pois poderia ter
seu processo regular de escolarizagao terminado. Dentro deste grupo etario apontou-
se que 33,1% nao concluiram o ensino fundamental, os que o concluiram foi 8,5%;
ensino médio incompleto 4,8%, ensino médio completo 27%; superior incompleto
4,0% e os que terminaram o ensino superior 16,5% (IBGE, 2018). Para nosso publico
foi observado que 49,0% dos pais de autistas conseguiram terminar o ensino basico
completo (ensino fundamental + ensino médio) e 15,7 % concluiram o ensino superior.

Deste modo 64,7% desses pais escolarizagao regular finalizada.

Com relacao a religido, o cristianismo foi crenga relatada 82,3 % pelos pais autistas,
seguindo a tradigao religiosa do Brasil que € um pais majoritariamente cristdo. Nossa
amostra ndo houve declarante de outras crengas como as de matrizes africanas ou
orientais. Segundo os dados do ultimo censo ocorrido em 2010, 64,6% dos brasileiros
se declaravam catdlicos, 22,1% evangélicos, 2,0% espirita, 0,8% outras

denominagdes cristas, 0,1% agndstico e 0,3% ateus (IBGE, 2010).

Desta forma, a caracterizagao do perfil sociodemografico dos pais de criangas com
TEA deste estudo se configura por 51 entrevistados, sendo 48 mulheres e 3 homens,
com faixa etaria entre 28 a 61 anos, maioria autodeclarados pardos (62,7%), casados
(74,5%), majoritariamente nascidos no estado de Minas Gerais (92,2%), com crengas
religiosas cristas (82,3%) e um indice de escolarizagéo concluida de 49,0% para o
curriculo regular basico. Suas residéncias possuem uma média de 3,75 habitantes e
sdo em grande maioria iméveis préprios (68,6%) e 100% de alvenaria. Quanto ao
saneamento basico 94,1% das casas tem esgoto tratamento de esgoto e 98% de agua
tratada, 82,4% das ruas tem pavimento asfaltico. Com relacéo a renda familiar 45,1%
tem algum emprego e 92,2% dos entrevistados se avaliam pertencentes as classes

média e média baixa.

A maioria dos estudos realizados sobre a tematica pesquisada utilizam medidas
autorrelataveis para avaliar o estresse (FACTOR; SWAIN; SCARPA, 2018; FOODY;
JAMES; LEADER, 2015). Eles evidenciam um risco aumentado de estresse,

ansiedade e depressao nesse publico frente a demanda parental exigida (BONIS,
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2016; ESTES et al., 2013; FACTOR; SWAIN; SCARPA, 2018). Para alcangar os
objetivos propostos construimos uma metodologia a partir do uso das escalas
associada a uma entrevista anamnésica que possibilitassem avaliar de forma
sistematica e breve o nivel de estresse e a presenca de sintomas psiquiatricos nos
pais em acompanhamento no ambulatério, bem como obter o maximo de informacgdes

sobre o perfil clinico e sociodemografico atual dos mesmos.

Nossa amostra teve a proporcionalidade semelhante a evidenciada pela literatura,
sendo composta por maioria de criangas do sexo masculino com TEA em relagao ao
sexo feminino (LORD et al., 2018). Houve maijoritariamente maior numero de maes
entrevistadas do que pais seguindo a tendéncia de normas sociais tradicionais, onde
as mulheres sdo consideradas as cuidadoras primarias (FOODY; JAMES; LEADER,
2015; HELLER; HSIEH; ROWITZ, 1997; KONSTANTAREAS; HOMATIDIS, 1992).
Nesta pesquisa nao se considerou as diferencas entre homens e mulheres vista em

alguns trabalhos publicados.

Nesse estudo, ao analisar o estresse, surpreendentemente nao se observou
diferencgas significativas comparando os dois grupos, ambos apresentaram estresse,
destoando dos demais artigos cientificos pesquisados que demonstraram maior
estresse em pais de autistas (WOLF et al., 1989; LEE et al., 2009; PASTOR-
CEREZUELA et al., 2016; RAO; LANDA, 2014). Uma possivel justificativa para isso
pode ser o fato de o instrumento (escala de estresse percebido) utilizado nao ser
especifico para estresse parental, sendo considerado, por alguns autores a subescala
angustia parental do instrumento Parenting Stress Index (PSI-SF) a ferramenta mais
valida na avaliagdo do estresse parental relacionado ao TEA (FOODY; JAMES;
LEADER, 2015).

Também nao foi achado diferengas no estresse percebido de acordo o grau de
comorbidade/comprometimento do TEA. Inumeros trabalhos que investigaram os
fatores ligados ao estresse parental e autismo evidenciaram maiores taxas de
estresse; a gravidade dos sintomas relacionado aos transtornos e problemas
comportamentais da crianga foram associados ao estresse parental (BROBST et al.,
2009; LECAVALIER; LEONE; WILTZ, 2006; LYONS et al, 2010; PASTOR-
CEREZUELA et al., 2015).
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Para alguns tedricos o estresse parental € modulado por determinadas caracteristicas
dos filhos e dos proprios pais, como por exemplo problemas comportamentais das
criangas, tracos de personalidade, a percepcdo dos genitores ao acesso e
disponibilidade a recursos e sentimentos de competéncia parental (ABIDIN, 2010;
PASTOR-CEREZUELA et al., 2015). Desta forma, a percepgao dos pais € mediadora
entre os eventos potencialmente estressores e o estresse percebido. Esse processo
é essencial na avaliagdo dos eventos estressantes e das estratégias de enfrentamento
utilizados para lidar com mais ou menos sucesso nestas situagdes. Consideramos
relevante a teoria exposta por Pastor-Cerezuela et al., 2015 ao afirmar que tais
processos avaliativos sdo valiosos no estresse parental percebido, na propor¢cdo em
que cuidar de uma crianga com TEA nao esta necessariamente associado ao estresse
parental, uma vez que isto depende em grande parte desses processos de avaliagao,

0 que poderia também justificar nosso resultado para o estresse.

A ansiedade e a depressdo, ao contrario do estresse, apresentaram diferencgas
estatisticamente significativa entre os grupos. Um estudo epidemioldgico realizado na
Europa evidenciou indices elevados de ansiedade (28%) e depressao (68%) em
cuidadores de autistas, associados a eventos estressores e dificuldades sociais
(SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007). Outro trabalho examinou os possiveis efeitos
da resiliéncia sobre o estresse, ansiedade e depresséo relacionados a criagao de uma
crianga com TEA e revelou que as maes eram significativamente mais ansiosas e
deprimidas do que os pais e ambos apresentaram taxas entre 3 a 5 vezes maior que
a populagéo adulta normal (BITSIKA; SHARPLEY; BELL, 2013).

Em uma pesquisa realizada com 48 pais de criangas com TEA, para avaliar o estresse,
utilizou entre seus instrumentos a escala hospitalar de ansiedade e depressao
(Hospital Anxiety and Depression scale — HADS) e evidenciou que maes de autistas
apresentam mais sintomas depressivos que os pais (HASTINGS et al., 2005). Outro
estudo com 216 familias de criangas com autismo e/ou deficiéncia intelectual e 214
familias controles, no qual se aplicou o Inventario de Depressdao de Beck — BDI,
também foi verificado indices mais altos de sintomas depressivos nas méae de criancas
com TEA do que as outras mae (OLSSON; HWANG, 2004).



66

Um quarto trabalho comparou 2 grupos: pais de criangas autistas e pais de criangas
com Sindrome de Down, os resultados obtidos revelaram que pais de autistas
apresentam nao somente escorres altos para depressdo como também para sintomas
ansiosos em comparacéo aos pais do segundo grupo (PIVEN et al., 1991). Desta
forma, nossos achados corroboram com as evidéncias ja estabelecidas acerca da
associagao do estresse e sintomas psiquiatricos. Salientamos que nossos resultados
tiveram uma associagao positiva entre o estresse parental e sintomas ansiosos, néo
se encontrando a mesma associagdo entre depressao e estresse. No entanto os
sintomas depressivos foram associados aos sintomas de ansiedade, isto &, pais mais
estressados apresentaram mais sintomas ansiosos que por sua vez, tendem a ter

sintomas depressivos.

Com relagao aos sintomas psiquiatricos, a ideagao suicida destacou-se no grupo dos
pais de criangas com TEA, apesar da associagao entre estresse e sintomas
depressivos n&o aparecer entre os resultados, este dado mostra o grau de sofrimento
apresentado por eles e a urgente necessidade de atendimento clinico. Um estudo
americano sobre comportamento suicida em pais determinou que entre os muitos
fatores que aumentam o de risco de suicidio estdo a presenga de transtornos mentais,
tentativas prévias de suicidio, isolamento social, doencgas fisicas e conflitos familiares.
As informacdes foram coletadas por meio de questionario e entrevista
semiestruturada, o publico alvo foi composto por 87 pais atendidos em um servigo de
emergéncia com tentativa de suicidio recente. A pesquisa revelou que os pais que
identificaram a paternidade como um estimulo apresentaram significativamente
maiores sintomas depressivos e taxas mais altas de estresse relacionados as
interacdes disfuncionais entre pais e filhos. Os achados indicaram que a paternidade
pode ser um fator de risco para o comportamento suicida entre os pais com alto
estresse parental (CEREL et al., 2016).

A presenga de sentimentos como desesperanga, baixa autoestima, baixa
autoconfianga, diminuigao no sentido de vida, diminuigdo na capacidade de resolugao
de problemas, preocupacao excessiva, alteracdes de humor e irritabilidade podem ser
indicadores do inicio de transtornos psiquiatricos e risco de autoexterminio, logo
precisam ser melhor avaliados. Este dado € importante porque durante a consulta os

profissionais muitas vezes se concentram nas alteracbes observadas nas criangas,
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deixando passar desapercebido alteragcdes psicopatoldgicas sutis, mas salutares nos
cuidadores. Outro problema € a dificuldade de absor¢ao desse publico nos servigos
de saude mental, isto é, normalmente sdo encaminhados e/ou acompanhados quando
os sintomas ja estdo agravados. Essa dificuldade foi muito relatada pelos pais
entrevistados que foram encaminhados aos servigos de psicologia e psiquiatria dos
centros de saude de suas regionais. Pesquisas como esta apontam para a
necessidade de se acompanhar essas familias propiciando intervencdes terapéuticas,
prevencao, promog¢ao da saude e melhor qualidade de vida. Utopicamente, o ideal
seria que esse servico fosse estendido aos pais e ofertado pelos proprios centros de

atendimento ao autista, de forma a atender pacientes e seus cuidadores.

Uma pesquisa realizada com o objetivo de identificar fatores associados as emogdes
expressadas pelas maes em relagdo aos filhos com deficiéncias intelectuais,
independentemente do tipo de transtorno, sugeriu que nao é a gravidade do disturbio
e sim os problemas de comportamento da crianga em si que contribuem para os
sintomas de depressao materna (BECK et al., 2004; REZENDES; SCARPA, 2011).
Muitos outros trabalhos também concordam que os problemas comportamentais, por
exemplo, comportamentos desafiadores, de criangas com autismo podem predizer o
nivel de ansiedade, depressao e estresse parental vivenciado pelas maes, isto €, o
comportamento alterado do filho pode produzir o ambiente favoravel ao surgimento
de sintomas psiquiatricos nos pais. (BAKER et al., 2003; BENSON, 2006; HASTINGS
etal.,2005; ESTES et al., 2009; GRAY; HOLDEN, 1992; REZENDES; SCARPA, 2011;
SANDERS; MORGAN, 1997).

Um estudo transversal que visou examinar comportamentos desafiadores em 624
criangas com e sem TEA em comparagao com outros atrasos gerais, relatou em seus
resultados que criancas autistas apresentam comportamentos problematicos mais
graves do que criangas com outros atrasos no desenvolvimento e ainda, a gravidade
desses comportamentos tendem a aumentar com o avango da idade. Foi identificado
por esse estudo que a agressao fisica e psicoldgica, comportamento destrutivo e
automutilagao séo as condutas desafiadoras mais recorrentes (FODSTAD; ROJAHN;
MATSON, 2012; REZENDES; SCARPA, 2011). Outros autores somam a estes
comportamentos a birra, os colapsos, a resisténcia, os discursos inadequados, a
perseveranga fisica ou verbal e os movimentos estereotipados e repetitivos (BEARSS
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et al., 2012; LUDLOW; SKELLY; ROHLEDER, 2012; MYERS; MACKINTOSH; GOIN-
KOCHEL, 2009).

Essas informagdes coadunam com os dados achados neste trabalho ao avaliar os
estressores, aqui definidos como dificuldades na criagdo dos filhos. O relato de 56,9%
dos pais de autistas mostrou que a maior dificuldade deles em gerir os cuidados
infantis sao relacionados aos problemas comportamentais expressos pelos filhos,
numero significativamente alto quando comparado aos controles que somaram
apenas 17,6%. Muitos entrevistados do grupo 1 se mostraram sensibilizados ao falar
desses aspectos, muitos disseram nao saberem lidar em especial quando esses
comportamentos acontecem em publico. Além disso, apontaram o constrangimento e
o olhar de julgamento das pessoas que presenciam tais situagdes também como um

evento estressor.

Esses relatos estdo em consonancia com autores que afirmam que os pais se sentem
julgados e colocados em xeque nas suas habilidades parentais (DABROWSKA;
PISULA, 2010). Frases do tipo: “que crianca mal educada”, “essa mae nao sabe
educar seu filho” foram recorrentes, sendo reconhecida pelos entrevistados como uma
expressao de preconceito (13,7%), uma vez que a populagdo em geral desconhece o
autismo infantil. Nesse aspecto acredito que campanhas de popularizacdo e
informacado do transtorno possa contribuir na diminuicdo de estimas, aumento de
esclarecimentos e prevengao. A mobilizagdo social realizada por escolas, centros de
saude e grupos de pais pode ajudar a desmistificar o TEA e ainda proporcionar apoio

social a pacientes e familiares.

N&o podemos deixar de notar que enquanto 56,9% dos pais de autistas expressam a
dificuldade com os comportamentos dos filhos, 53,8% dos pais controles apontam
outras dificuldades como mais perturbadoras. O Dissenso conjugal e parental, a
administracao do tempo e rotinas, preocupacdes financeiras e com a aprendizagem
dos filhos aparecem como situagdes estressantes mais constantes para eles. Isso
indica que os eventos estressores para os pais controles sdo muito mais difusos do
que para os pais de autistas que se concentram mais, de fato, nos transtornos advindo
do TEA.
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O impacto do comprometimento da comunicagdo e habilidade social também se
mostrou uma dificuldade relevante sendo o segundo evento estressor apontado pela
populacdo estudada. Esse comprometimento € caracterizado por alteracbes
importantes na qualidade das relagdes sociais reciprocas, na habilidade em fazer
amizades, dificuldades de trocas afetivas, espontaneidade, jogos sociais e de
imitacdo, prejuizo na comunicagédo verbal e nao verbal (SCHMIDT; DELL’AGLIO;
BOSA, 2007).

A interagdo e comunicagcdo sao areas afetadas, em diferentes graus, no TEA. A
literatura afirma que a interacao entre pais e filhos é crucial no dia-a-dia familiar, sendo
esta interacdo alterada sobremaneira pelo desenvolvimento atipico (DEL et al., 2018).
A habilidade de comunicar-se, por vezes insuficiente da criangca, afeta
significativamente a relagao parental capaz de diminuir a interagdo (DEL et al., 2018;
MUNDY, et al., 1986). Se a crianca além disso, apresentar alteracoes
comportamentais que dificultam ainda mais essa relagdo, esse conjunto pode
desencadear sofrimento psiquico, estresse parental, ansiedade e depressio, sendo
estes ultimos apontado nos nossos resultados. Alguns dos pais entrevistados
verbalizaram a dificuldade em lidar com a “falta de empatia” assim, retratado por eles
para nomear o “pouco retorno afetivo”. Para outros a dificuldade se concentrou na
comunicagao verbal e nao-verbal, a falta ou poucos recursos na compreensao das
expressoes, desejos e sentimentos dos filhos foi causa relatada de angustia. Em

menor proporgao essa dificuldade também foi encontrada nos pais controle.

No entanto, apesar deste estressor aparecer em segundo lugar na fala dos pais, ao
investigar o grau de interagao entre pais e filhos 90,2% dos pais de autistas relataram
ter boa interacdo, com momentos ludicos e trocas afetivas com pelo menos um dos
cuidadores. Apenas 9,8% informaram ter pouca interagdo. Nos controles o grau de
interacao foi de 100%, todos os cuidadores disseram que pelo menos um dos pais
tem momentos afetuosos com brincadeiras e interagdo. Inferimos que o investimento
parental seja um mecanismo compensatorio para reducdo dos impactos na
sociabilidade da crianga com TEA, logo que, € condigao sine qua non que 0s pais se
engajam em estratégias para aperfeigoar as habilidades sociais dos filhos a fim de
propiciar condicdes de melhores amizades (LAUGESON et al., 2009). E importante
que a familia seja acompanhada por equipe multidisciplinar, além das intervengdes
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com as criangas os profissionais podem e devem orientar os pais formas mais
adequadas de estimular a comunicagdo e interagao, esta troca entre equipe e
cuidadores pode propiciar o alivio de sintomas psiquicos parentais influenciando

diretamente os cuidados com os filhos.

O terceiro estressor mais relatado pelo publico alvo foi a dificuldade alimentar dos
filnhos. A literatura estima que cerca de 46 a 89% das criangas autistas apresentam
habitos alimentares e uma alimentagdo problematica (JOHNSON et al., 2015;
SEIVERLING et al. 2011). Uma revisao sistematica realizada em 2010 sobre a
tematica, analisou artigos com rigoroso controle experimental e apontou para uma
probabilidade de aumento cinco vezes maior de uma crianca autista apresentar
problemas alimentares em comparagao com outra crianga de desenvolvimento tipico.
O resultado desse estudo indicou que a intervengdo comportamental aplicada no

comportamento alimentar tem melhores resultados (SHARP et al., 2010).

Entre as comorbidades relacionadas a alimentacdo apresentadas pelas criancas
autistas do nosso estudo estdo a obesidade, hiperfagia, hipertensao arterial,
dislipidemia e compulsdo alimentar. Esses dados foram obtidos em consultas aos
prontuarios dos pacientes e ndo foram contabilizadas nos resultados por opcédo do
autor, sendo apenas citado (na tabela n° lll - Comparag¢éo dos grupos de diagnéstico)
como TEA versus TEA + Comorbidades. Entre as nossas criangas além da
seletividade alimentar, vimos também a presenga da compulsdao e hiperfagia
aparentemente associada a outros transtornos comodrbidos. Foi percebido pelo
entrevistador a dificuldade dos pais em lidar com esse excesso alimentar, entretanto
nao investigamos as relagdes do diagnostico do TEA com outras comorbidades, uma
vez que nosso objetivo era apenas identificar os estressores mais recorrentes na
percepcao dos pais. De qualquer forma a presenca de disturbios comportamentais
relacionados a alimentagdo de criangas com autismo se configura como um evento
de possivel estresse capaz de impactar o funcionamento familiar, sendo bem
evidenciada pela literatura. (THULLEN; BONSALL, 2017).

Alguns autores dividem as dificuldades neste comportamento em trés classes:
seletividade alimentar (reagOes severas a textura, cheiro e apresentagao da comida),
recusa alimentar e comportamentos disruptivos na hora das refeicdes (AHEARN et
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al., 2001; BANDINI et al., 2010; JOHNSON et al., 2015). Uma pesquisa com 113 pais
de criangas autistas investigou a relacédo entre co-parentalidade, estresse parental e
desafios da alimentacdo infantil, seu resultado demonstrou que a seletividade
alimentar tem maior frequéncia e € o tipo de comportamento alimentar mais
problematico, entretanto ndo foi associado ao estresse parental, a diminuigcdo nos
acordos e no apoio entre os pais foram reportados como maior estresse parental
(THULLEN; BONSALL, 2017).

Esses comportamentos disruptivos frente a alimentagdo tornam o momento das
refeicoes estressantes, exigindo estratégias diversas de manejo, muitas vezes
requerem refeicdes separadas ou resultando na impossibilidade dos pais de comerem
fora de casa com a crianca (AUSDERAU; JUAREZ, 2013; THULLEN; BONSALL,
2017). Nossos dados confirmam os impactos descritos pelos autores, uma vez que
alguns pais relataram como estratégia para lidar com essa dificuldade a readaptagao
da casa como, por exemplo, cadeados nos armarios da cozinha, compra reduzida e
escondimento dos alimentos, mudanca na rotina alimentar e social da familia como

ida a restaurantes, casa de familiares e eventos sociais.

As estratégias de enfrentamento definidas como coping, séo ferramentas utilizadas
na administragdo de demandas internas e externas em situa¢des avaliadas como
estressantes, ou seja € o conjunto das estratégias que os individuos usam para se
adaptarem as circunstancias adversas (FOLKMAN; MOSKOWITZ, 2004; SCHMIDT;
DELL’AGLIO; BOSA, 2007).

Neste trabalho ndo aprofundamos os estudos nessa tematica apesar de sua
relevancia, nosso intuito foi elencar quais estratégias eram mais utilizadas pelos
entrevistados, com isso ndo aplicamos nenhum instrumento especifico para essa
mensuragdo. Sabemos que ha uma diversidade de medidas geralmente,
questionarios autorrelataveis sobre o coping, o que expressa a complexidade desse
campo de pesquisa, de avaliagao e mensuragao (VERNHET et al., 2019).

Nao obstante, podemos descrever de acordo com a literatura que as respostas obtidas
podem se dividem em dois grupos: estratégias focadas nos problemas e estratégias
focadas nas emogdes. (FOLKMAN; MOSKOWITZ, 2004; SCHMIDT; DELL'AGLIO;

BOSA, 2007). Estratégias como busca por orientagao profissional e busca por auxilio
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financeiro fazem parte do primeiro grupo possuindo caracteristicas como a definicao
dos problemas, a construgao de solugdes alternativas, a avaliagao de custo beneficio,

o planejamento e execugéo da estratégia elencada.

Frisamos que a busca por orientacao profissional foi o terceiro recurso mais utilizados
pelos pais de autistas, reforcando a existéncia de uma demanda, muitas vezes
reprimida, a importadncia do acompanhamento por técnicos e da construgcéo
personalizada de estratégias. Os pais controles foram os unicos a relatar a busca
financeira como uma das solugdes para suas dificuldades , isto sugere que apesar de
0 grupo de pais de autistas também informarem esses problemas, o recebimento de
auxilio econédmico (BPC/aposentadoria) por partes dos autistas parece amenizar de
alguma forma essas dificuldades, ou talvez, isto pode n&o ser o foco das principais

preocupacgdes desses pais no cuidado direto com a crianga.

O grupo focado na emogéo visa o controle do estado emocional propiciando melhor
resolucao dos problemas (FOLKMAN; MOSKOWITZ, 2004; SCHMIDT; DELL’AGLIO;
BOSA, 2007). Assim, o uso de estratégias como dialogo, trocas afetivas e brincadeiras
requerem um recurso emocional mais equilibrado o que nao se verifica quando o
recurso utilizado é o castigo fisico também relatado em ambos grupos de pais. A
estratégia imposigao de limites foi apontada por ambos grupos, sendo citada com
certa frequéncia junto a outras estratégias. O uso de recompensas quando orientado
por um profissional pode fazer diferenca no manejo com a crianga, entretanto a
maioria dos relatos de uso desse recurso foi a barganha de algum brinquedo ou
aparelho eletronico principalmente celular e/ou tablet para manter a crianga quieta no

intuito de evitar conflitos ou desgaste emocional maiores.

Muitos entrevistados (a maioria grupo controle) informaram ndo ter uma estratégia
para lidar com as dificuldades, ndo souberam ou nao quiseram expressar. Para os
pais de criancas com TEA que deram essa resposta, inferimos que realmente eles
nao saibam como lidar com as dificuldades oriundas do autismo ou julgam que lidam
mal, ndo sabendo expressar seus manejos. Por ter sido uma variavel de multiplas
respostas isso inviabilizou o cruzamento com os dados sobre estresse, deste modo
nao foi possivel avaliar se as estratégias relatadas tem relagdo com os indices de
estresse, ansiedade e depressao ou se sdo mais ou menos eficazes. Esse tépico —



73

avaliacao de estratégias de enfrentamento -, carece de mais estudos por ser uma

tematica complexa, vasta e muito explorada por pesquisadores.

Apesar de ndo ter sido relatada como estratégia, sabemos que o apoio social € um
rico recurso de enfrentamento. A literatura afirma que o suporte social € um fator
protetivo contra o estresse parental associado aos cuidados com os filhos
(DROGOMYRETSKA; FOX; COLBERT, 2020; HALSTEAD; GRIFFITH; HASTINGS,
2018; ONYEDIBE et al., 2018). Uma pesquisa usando modelagem matematica
investigou a relagdo entre percepcdo do suporte social e estresse parental, a
amostragem foi de 454 pais de criangas com TEA. Os resultados sugeriram que a
percepgao de suporte social oriunda da relagdo com amigos foi o fator protetor mais
importante contra o estresse, seguido do suporte familiar e por ultimo profissional
(DROGOMYRETSKA; FOX; COLBERT, 2020).

Em nossa amostra houve uma diferenga estatistica significativa nesse quesito. O
suporte social foi unanimemente relatado pelos pais controle. Para os pais de autistas
essa proporc¢ao foi de apenas 60,8% sendo familia, amigos, religido, profissionais e
grupos de aplicativos (WhatsApp) compositores dessa rede suportiva; 39,2%
informaram nao ter nenhuma rede de apoio, nem informal (amigos, familiares ou
religiosa), nem formal (profissionais). Inferimos que isso possa ocorrer em fungéo do
tipo de rotina familiar que alguns pais tem o que impossibilitaria uma maior articulagéo
social, acesso a familiares e amigos. Outra hipétese seria a dificuldade na percepgao
da existéncia dessa rede, mesmo que fragil, em funcado de distor¢ées cognitivas e
sentimentais. Fato € que esses pais se sentem desamparados quanto ao apoio social,
podendo reduzir os fatores protetivos de estresse. Nao testamos se essa rede
suportiva mantém alguma relagédo com os niveis de estresse, ansiedade e depressao

na amostra como proposta pela literatura.

Sabendo que a familia constitui essa rede de apoio, investigamos como o0s
entrevistados percebiam a conjugalidade, dinamica e rotina familiar. Para
conjugalidade, a cruzamos com os dados da escala de estresse, ansiedade e
depressao, os demais itens apenas avaliamos se havia diferencas estatisticas entre

0s grupos pertencentes.
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A dindmica familiar é alterada ao se ter um membro com TEA, como ja discutido neste
trabalho. Embora nosso estudo nao tenha considerado os sexos dos pais (6,49% pais
e 93,5% maes), pesquisam tem alertado para diferengas no estresse parental de
acordo com o desempenho e papel doméstico exercido por cada um dos genitores,
apontando as maes como as cuidadoras primarias (FOODY; JAMES; LEADER, 2015;
HELLER; HSIEH; ROWITZ, 1997; KONSTANTAREAS; HOMATIDIS, 1992).

Ao avaliarmos o compartilhamento dos cuidados parentais nao foi verificado diferenca
entre os grupos, supreendentemente ambos tiveram medidas bem equilibradas.
Esperavamos que os pais de autistas apresentassem indices mais baixos do que pais
do grupo controle o que nao foi observado sugerindo que os pais tém tido maior
envolvimento nos cuidados com os filhos que possuem alguma deficiéncia (FOODY;
JAMES; LEADER, 2015).

Muitos trabalhos sobre co-parentalidade mostraram a importancia do cuidado
compartilhado pelos pais e as consideraveis implicacées disso na vida familiar, como
revelou uma pesquisa feita com 60 familias (pais e maes) onde foi avaliado a
abrangéncia e a satisfacdo do envolvimento paterno nos cuidados com filhos que
tinham deficiéncia intelectual grave. As mées relataram satisfagdo com a ajuda dos
pais, o que foi mais correlacionado com melhores indicadores de bem-estar familiar
do que a real ajuda paterna, também teve concordancia significativa entre os genitores
sobre a abrangéncia dos cuidados paternos sendo mais alta nas areas de brincar,
nutrir, disciplinar e decidir sobre servicos (SIMMERMAN; BLACHER; BAKER, 2001).

O cuidado compartilhado também contribui na rotina de afazeres, podendo diminuir
ou aumentar essa sobrecarga, como afirmam os autores acima. Ao investigarmos a
percepgao sobre a rotina familiar, os pais do grupo 1 (66,7%) relataram possuirem
rotinas intensas, além de cuidar dos afazeres domésticos e de outros familiares, as
exigéncias da crianga com TEA como a dependéncia no autocuidado, as alteragdes
comportamentais e alimentares, o uso de transporte publico com as criangas, idas
frequentes a especialistas em diferentes localidades, quase sempre distantes de suas
residéncias tornam o dia-a-dia exaustivo para esses pais. Apenas 29,4% pais
relataram uma rotina tranquila. Esses dados sao inversamente proporcionais aos

controles, que em sua maioria relataram terem rotinas bem tranquilas.
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Todas essas sobrecargas refletem nas expectativas que eles tém sobre seus filhos.
Ao perguntarmos quais eram as expectativas em relacéo ao futuro dos filhos 56,9%
dos pais de autistas esperam que eles sejam independentes, sugerindo ser um fator
de preocupagdo. Desenvolver habilidades e autonomia vem em seguida.
Diferentemente os pais do grupo controle (42,3%) esperam que seus filhos sejam
pessoas integras e bem-sucedidas na vida. Enquanto o primeiro grupo de pais tem
preocupacdes voltadas para questdbes mais basicas de sobrevivéncia dos filhos o

segundo grupo esta focado no bem-estar pessoal e profissional.

Ha na literatura estudos diversos sobre o impacto da parentalidade de criangas com
deficiéncias sobre a conjugalidade que sugerem nao haver diferengas na relagao entre
0s cOnjuges genitores de filhos com ou sem deficiéncia (ABBOTT et al., 1986;
HARTLEY et al., 2011; HOLMBECK et al., 1997). Entretanto, outros indicam efeitos
adversos da parentalidade de filhos com deficiéncias (HARTLEY et al., 2011). Esse
autor e colaboradores desenvolveram uma pesquisa longitudinal durante 7 anos, com
406 familias, visando mensurar a satisfacdo conjugal em casais pais de individuos
acometido pelo TEA. O trabalho mostrou que a satisfagdo conjugal foi um fator
relevante na predicao de experiéncias parentais paternas, ja as maes relataram maior
aproximagao com os filhos influenciando o nivel de satisfagdo conjugal, indicando que

uma boa relagdo conjugal contribui para amortizar a sobrecarga parental.

Quanto a conjugalidade 74,5% da nossa amostra sao casados, divorciados e/ou
separados somam 13,0% (grupo controle apresenta indices mais altos de divorcio
e/ou separacdo 19,2%) e solteiros 13,0%. Categorizamos as respostas dessa
tematica em: vida conjugal boa, regular, ruim e sem vida conjugal. Ao cruzar essa
variavel com o estresse nao houveram diferencas entre os grupos, isso sugere que
ter filhos autistas ndo alterou as percepgdes dos pais quanto a satisfagdo conjugal.
Entretanto ao testarmos com as variaveis ansiedade e depressao tivemos diferencas
estatisticamente significativas. Os pais que relataram ter uma conjugalidade ruim e os
que nao tem conjugalidade tiveram indices mais altos para ansiedade. E possivel que
a falta de um companheiro com quem divida momentos prazerosos de intimidade e
afeto e os ajude nos cuidados com os filhos seja ansiogénico. Assim como, 0 convivio
ruim com um cénjuge pode causar conflitos emocionais de dificil administragao e

somado a outras dificuldades como o cuidado com os filhos pode gerar sintomas
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ansiosos. Para depressao os pais que relataram ter um boa vida conjugal tiveram
risco reduzido para tais sintomas. A conjugalidade equilibrada pode ser um fator

protetivo para doencgas psiquicas.

Fizemos um levantamento das principais caracteristicas clinicas dos entrevistados,
investigamos a presenca de doengas cronicas, uso de medicacao e estilo de vida. As
doencas crénicas nao transmissiveis tém causas multifatoriais, se desenvolvem no
decorrer da vida e tem um prolongado periodo de duracéo, elas incluem as doengas
cardiovasculares, respiratorias cronicas, diabetes millitus, neoplasias e
neuropsiquiatricas sendo responsaveis por 63% das mortes no mundo (MALTA et al.,
2019). No nosso pais, em 2017 elas foram a causa de 73% das mortes gerais € 17%
dos oébitos precoces (CHRISTOFOLETTI et al., 2020).

Em nossa amostra 36,4% dos entrevistados relataram ter alguma doencga crénica,
sendo a hipertensdo a mais citada seguida de alteragdes na tireoide, (hipo ou
hipertiroidismo), diabetes millitus e alteragbes nas taxas de colesterol. O uso de
medicagao para o tratamento dessas doencgas teve um indice de 28,6%, psicotrépicos
teve o consumo mais elevado 54,9% tomam ou tomaram antidepressivos, ansioliticos

ou hipndticos prescritos por clinico, neurologista ou psiquiatra.

Um estudo buscou analisar as tendéncias de mortalidade por doengas crénicas nao
transmissiveis no Brasil no periodo de 2000 a 2013 e estimar a probabilidade de 6bito
por esses agravos até 2025. Eles apontaram uma diminuicdo média de 2,5% ao ano
no grupo principais doengas cronicas, a probabilidade de morte passou de 30 % para
26,1% do ano 2000 para 2013 e prevé uma reducgéao para 20,5% em 2025 (MALTA et
al., 2019).

Apesar da estimativa as doengas crénicas ainda sdo grande causa da perda na
qualidade de vida, sendo limitantes e/ou incapacitantes, atingindo a todas as classes
socioeconémicas sobretudo individuos com maior vulnerabilidade (SCHMIDT et al.,
2011). Sabemos que estilo de vida contribui para o aumento dessas doencgas, fatores
como tabagismo, sedentarismo, ma alimentagdo e o uso nocivo de alcool sdo causas

passiveis de modificagao.
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O tabagismo tem sido combatido mundialmente dado seu alto potencial para o
desenvolvimento de varias doengas como cancer, cardiovasculares e respiratorias
(OMS, 2019). Entre os entrevistados apenas os pais dos autistas relataram fumar
(11,8%) sendo, portanto, um comportamento de risco. Quanto ao sedentarismo
(66,2%) dos entrevistados informaram nao praticar nenhuma atividade fisica, de
acordo com os dados da OMS cerca de 3,2 milhdes de 6bitos por ano no mundo sao
atribuidas a atividade fisica insuficiente. Ela recomenda que se pratique pelo menos

150 minutos de exercicios fisicos semanais (OMS, 2014).

Verificamos ainda baixos indices de lazer entre os pais das criangas autistas; 66,7%
relataram nunca ou raramente desenvolverem atividades recreativas, a vida social
desses pais também foi percebida como prejudicada, 70,5% apresentaram pouca ou
nenhuma convivéncia social, esses numeros podem estar associados a rotina
intensa de afazeres, ou mesmo a dificuldade de sair em publico com os filhos,
estratégia apontada para evitar crises comportamentais, ja discutidas. Ressalvamos
que atividade fisica periddica, praticas de lazer e uma vida social equilibrada sao

importantes fatores protetivos para a saude fisica e mental.

O quesito alimentagdo saudavel classificamos em o6timo, bom, regular e ruim.
Somando os entrevistados de ambos grupos que relataram uma alimentagao entre
bom a 6timo temos uma porcentagem de 59,8%, ruim a regular temos 40,3%. Muitos
estudiosos afirmam que o padrao alimentar tem se modificado nos ultimos anos, o
consumo excessivo de sal, gorduras trans, alimentos processados estdo associados
com doengas como hipertensdo e diabetes millitus, em contrapartida o consumo
regular de frutas e hortalicas diminuem o risco de adoecimento (DUNCAN et al.,
2012).

O uso de bebidas alcodlicas nao foi reportado com um problema em nossa amostra,
seu consumo é esporadico, com quantidades moderadas, ocorrendo aos fins de
semana ou em eventos. Apenas um entrevistado relatou problemas com uso abusivo
de alcool associado ao consumo de drogas no passado, no momento da entrevista
relatou estar em acompanhamento psicolégico no centro de saude. O consumo de

substancias ilicitas foi declarado como uso recreativo por 6,5% dos entrevistados,
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sendo a maconha a principal droga. A maioria dos pais (93,5%) informou nunca ter

tido contado com psicoativos.

De forma geral, consideramos que o perfil clinico do publico segue os padrbes
epidemioldgicos do pais, multiplos fatores de risco, e aumento dos agravos crénicos
se sobrepdem como sedentarismo, pouca atividade recreativa e social, alimentacao

mediana e a presenca de doencgas nao transmissiveis.
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6. CONCLUSAO

Nosso estudo mostrou que pais de criangas com autismo apresentam maior

sintomatologia psiquiatrica, ainda que nao tenham sido observadas diferengas no

estresse percebido entre os grupos de estudo. Ademais, identificamos que

comportamentos disruptivos, dificuldade na interagdo e comunicagao bem como na

alimentagao sido os eventos mais percebidos como estressores no cuidado parental

do publico estudado.

Limitagbes do estudo: O perfil sociodemografico seria tragado pelos critérios
Brasil, medida amplamente utilizada por pesquisadores brasileiros.
Infelizmente houve um erro no questionario o que invalidou o uso desse
instrumento para examinar os dados coletados sobre itens de conforto,
limitando-se a apenas descrevé-los. Outro fator limitante foi a dificuldade em
entrevistar os pais controles, por mais que tenham recebidos diversas formas
de convites, até mesmo pelos professores da escola, a ndo adeséao foi alta,

dificultando o aumento da amostra controle.

Perspectivas futuras: Melhoramento do tratamento estatistico, para alguns
dados foram apenas utilizadas medidas de frequéncia necessitando de
tratamento mais refinado a fim de obter conclusées mais robustas. Este
melhoramento sera feito para a escrita dos artigos cientificos oriundos da
pesquisa. Para o doutorado ha a intencéo de aprofundar o estudo do estresse
parental utilizando a avaliagdo de biomarcadores, isto € comparar nossos
dados comportamentais as medidas fisiolégicas de cortisol, BDNF (fator

neurotroéfico derivado do cérebro) e frequéncia cardiaca, por exemplo.
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APENDICE A - Carta de aprovagio
. . X "~
UrFmc By

CARTA DE APROVACAD
Befo Horicarse, (8 de agosta de 2017

FPROJETO DE PESQUISA n° 0582017 "Caracterizagio gendémica de alferacoas
nas CHY¥s om pacientes com Tramsternse do Espasirg Aulista |[TEA] em uma
amosiragem mineira,”

Repotanrdo-ras a0 projeln de peEsquiss acing  ralerancisado. considarandn sua
concordancin com o parecer da Comigsho de Avalagio Econdmico-finarcaira de
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APENDICE B - Termo de autorizagdo

Secretaria de Fducagie de Contagen
Escoln Munieipnl Alberting Alves do Maselmento

TERMO DE AUTORIZAL A PARA REALIZACAG DA PESQUISA
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APENDICE C - TCLE

Termo de Consentimento Livre Esclarecido — TCLE

Titulo do Projeto: “ANALISE DO ESTRESSE EM PAIS/CUIDADORES DE CRIANGAS COM AUTISMO ”,

Instituicdo a que pertence o Pesquisador Responsavel: Universidade Federal de Minas Gerais.

Comité de Etica em pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais

E-mail para contato: coep@prpg.ufmg.br Telefone: (31) 3409-4592

Endereco: Av. Antdnio Carlos, 6627. Unidade Administrativa II - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha. Belo
Horizonte, MG — Brasil. 31270-901.

Eu , portador da Carteira de Identidade n° , Declaro

para os devidos fins que:

1. Fui convidado pela Dra Janaina Matos Moreira, e por Leandro da Silveira Vieira, pesquisadores responsaveis, para
participar do projeto de pesquisa de sua autoria, intitulado “ANALISE DO ESTRESSE EM PAIS/CUIDADORES DE
CRIANGAS COM AUTISMO”;

2. Entendo que o objetivo do projeto em questdo € analisar as relagdes entre estresse percebido, sintomas psiquiatricos
e estratégias de enfrentamento em pais/cuidadores de criangas com Transtornos Espectro Autista (TEA) e controles,
e compreendo que minha participagdo seja importante para o estudo ser realizado;

3. Estdo previstas nesse projeto entrevista, preenchimento de algumas escalas sobre como vocé esta se sentindo. Em
caso de qualquer duvida ou complicacdo, vocé poderd entrar em contato com os pesquisadores Janaina Matos
Moreira (31) 3409-8073 e/ou Leandro da Silveira Vieira no telefone (73)98228-5040. Minha participagdo consiste
exclusivamente em responder escalas sobre depressdo, ansiedade e estresse cujo modelo foi-me apresentado pelos
autores, conceder entrevista de avaliacdo psicopatologica.

4. Caso eu queira desistir de participar da pesquisa estou absolutamente consciente que posso fazé-lo em qualquer
momento, sem informar ao autor os motivos da minha decisdo, sem necessidade de explicagdes e que ndo acarretara
nenhum prejuizo a mim ou a meu filho;

5. Os registros de sua participacdo neste estudo serdo mantidos em segredo até onde ¢ permitido por lei e todas as
informagdes estardo restritas a equipe responsavel pelo projeto. No entanto, o pesquisador, ¢ sob certas
circunstancias, o Comité de Etica em Pesquisa/lUFMG, poderio verificar e ter acesso aos dados confidenciais que o
identificam pelo nome. Qualquer publicacdo dos dados ndo o identificard. Ao assinar este formulario de
consentimento, vocé autoriza o pesquisador a fornecer seus registros médicos para o Comité de Etica em
Pesquisa/UFMG.

6. Minha participacdo ndo estd condicionada a qualquer compensagdo material ou financeira, e que os autores do
projeto ndo assumem nenhuma responsabilidade de qualquer 6nus a minha participagao;

7. Fui alertado pelos autores que devo protestar imediatamente em caso de sentir-me ofendido durante a entrevista ou
durante o preenchimento do questionario, e que eles devem tomar providéncias para sanar o ocorrido;

8. Os autores responderam todas as questdes que formulei do projeto, todas as minhas duvidas foram esclarecidas,
bem como estou ciente de que sdo baixos os riscos a0 meu bem estar em participar da pesquisa, também fui
esclarecido dos beneficios da compreensdo dos fendmenos em estudo para satide dos pais/cuidadores e das criangas.

9. Estou ciente e tenho assegurado que, caso seja identificada alguma alterag@o clinicamente relevante, com o meu
consentimento, o médico assistente podera ser informado para que tome as medidas apropriadas.

10. Considero-me suficientemente informado (a) a respeito dos motivos e consequéncias do projeto, concordo em
participar do projeto e ao mesmo tempo em que autorizo o uso das informagdes que presto sobre mim e a crianga
para finalidades exclusivas da pesquisa.

Assinatura

Testemunha
Belo Horizonte, de de




APENDICE D - Carta convite

Universidade Federal de Minas Gerais SAOEBE 4y
Faculdade de Medicina 74 %
Av. Prof. Alfredo Balena, 190, Santa Efigénia 2,;1:

UFMG

CEP: 30130-100 - Belo Horizonte — Minas Gerais - Brasil L

CARTA CONVITE

Aos responsaveis:

Este € um convite para que vocé e seu filho participem de uma pesquisa, descrita em anexo,
que consistira na aplicagao de alguns questionarios sobre como seu filho e vocé estao se
sentindo. Esta coleta tem como objetivo caracterizar as situacbes de estresse associadas
ao cuidado de criancas e adolescentes sauddaveis, em comparagdo a criangas e
adolescentes com doencgas crénicas.

No intuito de viabilizar este estudo, convidamos algumas familias das Escola Municipal
Albertina Alves da Nascimento, gostariamos muito de contar com a participagao de vocés,
aceitando o convite vocés participardo de uma breve entrevista com profissional
responsavel pelos trabalhos, entre os dias 03/10/2019 a 25/010/2019 em periodo integral,
na proépria escola. Serao apenas 30 minutos de entrevista. Concordando gentileza, agendar
horario na secretaria da escola.

Estes dados nao serdo divulgados, exceto como resultados da pesquisa, nao sendo

utilizados nome ou qualquer possibilidade de identificagao do participante.
Agradecendo desde ja sua participagao.
Atenciosamente,

Psicdlogo Leandro da Silveira Vieira (73) 9822-85040
Profa. Dra. Janaina Matos Moreira (31) 99168-9960

Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG
Belo Horizonte, 19 de setembro de 2019
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APENDICE E - Roteiro de Entrevista Estruturada - Anamnese
1. Identificacio

Nome:

Data de Nascimento: Idade: Estado Civil:

Religido: Frequéncia:

Escolaridade:

Etnicidade:

Naturalidade:

Profissao: Vinculo Empregaticio: Tempo:
Nivel Socioecondmico:

Tipo de Residéncia: (1. Alvenaria, 2. Madeira e piso pavimentado, 3. Madeira e piso de terra)
Propriedade da Casa: (1. Propria, 2. Alugada, 3. Emprestada ou Irregular)

Saneamento: Tratamento da Agua; Rede de Esgoto:

Sua rua é: (1.Asfaltada, 2. Terra, cascalho)

Quais e quantos desses item de conforto vocé possui em sua casa:
1. Geladeira ( )

Forno Micro-ondas ()

Maquina de Lavar Roupas ()

Maquina de Lavar-lougas ()

Freezer ( )

Microcomputador/Laptop ()

Televisao ()

. DVD( )

ONoOORWN

Vocé tem empregados domésticos?

Quantas pessoas moram na casa:

2. Queixa Principal e Histéria Clinica:

Ja se consultou no passado com psiquiatra, psicélogo ou neurologista, para problemas de nervos?

Ha quanto tempo foi a primeira consulta?

Ja tomou remédio para os nervos? Ha quanto tempo tomou pela primeira vez:

Internacao psiquiatrica? Ha quanto tempo? Durou quanto tempo?

Pensamento ou Tentativa de Suicidio? Quantas vezes? Ha quanto tempo?

Faz uso de alcool: Frequéncia e Quantidade: Fez tratamento para
parar?

Faz uso de substéancias ilicitas? Quais?

Frequéncia e quantidade: Fez tratamento para parar?

E tabagista? Quantos macos/dias usa? Fez tratamento para parar?

Faz uso de medicacao controle: Quais:

Quantidade: Ha quanto tempo:

Doenga Crénica: Qual:




100

Uso de medicamentos. Quais:

Casos de internacao:

Tratamento:

Sintomas fisicos e/ou psicolégicos:

Habitos alimentares:

Pratica atividade fisica: Quais: Frequéncia:

Lazer:

Vida Social:

Rede de Apoio:

3. Histoérico Familiar:

Composicao Familiar:

Dinamica Familiar:

Eventos Importantes:

Rede de Apoio:

4. Estratégia de Enfrentamento:

Qual ou quais dificuldades vocé encontra no cuidado com seu filho frente ao adoecimento dele?

Qual ou quais estratégias mais utilizadas por vocé para lidar com as dificuldades no cuidado com seu
filhos

Qual sua perspectiva frente ao futuro do seu filho?
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APENDICE F - Teste de normalidade

O teste de normalidade das trés escalas (estresse, ansiedade e depressio) esta

demostrado no quadro abaixo:

Teste de Normalidade - Shapiro-Wilk

Pai grupo _controle Statistic df Sig.
Pais dos pacientes TOTAL_ESTRESSE ,905 51 ,001
TOTAL_ANSIEDADE ,945 51 ,020
TOTAL_DEPRESSAOQ ,979 51 ,501
Pais dos controles TOTAL_ESTRESSE ,943 26 ,161
TOTAL_ANSIEDADE ,961 26 ,408
TOTAL DEPRESSAO ,796 26 ,000
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APENDICE G - Lista de tabelas

Lista: motivos de buscar profissional

Motivos relatados para Consultas em Especialistas
Psicologia

Psiquiatria Neurologia
Diagnostico de TEA do filho

Diagnéstico de TEA do filho Trauma por queda

Transtorno de Ansiedade Generalizada Convulsao Transtorno de Ansiedade Generalizada
Crise de Panico Enxaqueca Crise de Panico

Cirurgia Bariatrica

Depresséo Perinatal

Cirurgia Bariatrica
Anorexia e Bulimia

Anorexia e Bulimia Tremor Inicial

Depresséao Anorexia e Bulimia Depresséo
Acidente Vascular Encefalico Estresse

Estresse
Conflito Familiar

Ndédulo Cervical

Conflito Familiar
Crise Conversiva Paralisia Facial Crise Conversiva
Auto Conhecimento Auto Conhecimento
Medo Excessivo

Separagdo Conjugal

Gestagao de Alto Risco

Pouca Aceitagdo da Gravidez

Conflitos Emocionais




Tabela - Sintomas psicolégicos relatados

. s e Eais dos Pais dos

Sintomas psicoldgicos pame_rljltEeAs com controles Total
Estresse 11,8% 7,7% 10,4%
Irritagdo 35,3% 7.7% 26,0%
Desmotivagao 5,9% 0,0% 3,9%
Desesperanca 3,9% 3,8% 3,9%
Tristeza 11,8% 7,7% 10,4%
Ansiedade 17,6% 3,8% 13,0%
Medo 2,0% 0,0% 1,3%
Choroso 2,0% 0,0% 1,3%
Pensamento negativo 2,0% 0,0% 1,3%
Sensibilidade aflorada 2,0% 0,0% 1,3%
Alteragdo de humor 2,0% 0,0% 1,3%
Impulsividade 2,0% 0,0% 1,3%
Vontade de sumir 2,0% 0,0% 1,3%
Preocupacdo excessiva 3,9% 0,0% 2,6%
Choroso 9,8% 0,0% 6,5%
Pensamento suicida 2,0% 0,0% 1,3%
Desorganizagéo 2,0% 0,0% 1,3%
Depressivo 2,0% 0,0% 1,3%
Frustracéo 2,0% 0,0% 1,3%
Angustia 3,9% 0,0% 2,6%
Baixa auto estima 2,0% 0,0% 1,3%
Sentimento de incapacidade 2,0% 0,0% 1,3%
N3o se aplica/ndo informou 39,2% 88,5% 55,8%
Total 51 26 77

*Os percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdo de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagdo ao n total do grupo (51 ou 26)
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Tabela — Lista de doengas cronicas

. Pais dos Pais dos
Doencgas cronicas ; Total
pacientes controles

HAS 19,6% 11,5% 16,9%
Diabetes 7,8% 0,0% 5,2%
Alteractes da Tiredide 11,8% 11,5% 11,7%
Cardiopatia 3,9% 0,0% 2,6%
Alteragao de trigliceres 3,9% 0,0% 2,6%
Trombocitose 2,0% 0,0% 1,3%
Fibromialgia 0,0% 3,8% 1,3%
Psoriase 2,0% 0,0% 1,3%
Alteracdo de colesterol 5,9% 0,0% 3,9%
Bronquite 3,9% 0,0% 2,6%
Sinusite 0,0% 3,8% 1,3%
Rinite 0,0% 3,8% 1,3%
Esclerodermia 2,0% 0,0% 1,3%
Artrite reumatoide 0,0% 3,8% 1,3%
Asma 0,0% 7.7% 2,6%
Sindrome de Sjogran 0,0% 3,8% 1,3%
N&o se aplica/ndo informou 60,8% 69,2% 63,6%
Total 51 26 77

*Os percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdo de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagdo ao n total do grupo (51 ou 26)
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Tabela - Sintomas fisicos relatados

Sintomas fisicos ;)F:;iiség'%ss cf)oarifrglzz Total
Cansaco Fisico 25,5% 3,8% 18,2%
Alteracdo no sono 19,6% 0,0% 13,0%
Tensdo muscular 2,0% 0,0% 1,3%
Dor difusa pelo corpo 7,8% 0,0% 5,2%
Dor de cabeca 11,8% 0,0% 7.8%
Queda de cabelo 3,9% 3,8% 3,9%
Taquicardia 2,0% 0,0% 1,3%
Palpitacéo 3,9% 0,0% 2,6%
Dor na coluna 3,9% 3,8% 3,9%
Piora da TPM 2,0% 0,0% 1,3%
Mudanga de peso corporal 9,8% 3,8% 7.8%
Calor excessivo 2,0% 0,0% 1,3%
Tontura 3,9% 0,0% 2,6%
Desmaio 2,0% 0,0% 1,3%
Tremores no corpo 2,0% 0,0% 1,3%
Dor nos 0ssos 2,0% 0,0% 1,3%
Falta de ar 2,0% 0,0% 1,3%
Alteragdo de apetite 2,0% 0,0% 1,3%
Queimag3o no rosto 2,0% 0,0% 1,3%
Inchaco abdominal 2,0% 0,0% 1,3%
Peso nos ombros 2,0% 0,0% 1,3%
N3o se aplica/ndo informou 43,1% 88,5% 58,4%
Total 51 26 77

*Os percentuais de cada coluna ndo somam 100% pois as respostas sdo de multiplas
possibilidades. Cada percentual é feito em relagdo ao n total do grupo (51 ou 26)
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ANEXOS



ANEXO A - INVENTARIO DE ANSIEDADE DE BECK - BAI

107

Nome:

Idade:

Data: / /

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

Absolutamente
nao

Levemente
Nao me
incomodou muito

Moderadamente
Foi muito
desagradavel,
mas pude suportar

Gravemente
Dificilmente pude
suportar

—

o R B Bl B

N N =) o oA @ = o =S e e -
- O ©W o000 ~N o o1 A W DD -~ o

Dorméncia ou formigamento
Sensacao de calor

Tremores nas pernas

Incapaz de relaxar

Medo que acontega o pior
Atordoado ou tonto

Palpitagao ou aceleragao do coragao
Sem equilibrio

Aterrorizado

. Nervoso

. Sensacgao de sufocagao

. Tremores nas maos

. Trémulo

. Medo de perder o controle
. Dificuldade de respirar

. Medo de morrer

. Assustado

. Indigestao ou desconforto no abdémen
. Sensagao de desmaio

. Rosto afogueado

. Suor (ndo devido ao calor)
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ANEXO B - INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK - BDI

Nome:

Idade:

Data:_ [ |

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo
em torno do nimero (0, 1, 2 ou 3) préximo a afirmag&o, em cada grupo, que descreve melhor a maneira que vocé
tem se sentido na ultima semana, incluindo hoje. Se vérias afirmacfes num grupo parecerem se aplicar
igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome cuidado de ler todas as afirmagdes, em cada grupo,
antes de fazer sua escolha.

0 N&o me sinto triste 7 N&o me sinto decepcionado comigo mesmo
1 Eu me sinto triste Estou decepcionado comigo mesmo
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disto Estou enojado de mim
3 Estou t&o triste ou infeliz que ndo consigo suportar Eu me odeio
0 Nao estou especialmente desanimado quanto ao  futuro 8 N&o me sinto de qualquer modo pior que o0s outros
1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro Sou critico em relagdo a mim por minhas fraquezas ou
erros
2 Acho que nada tenho a esperar
. x Eu me culpo sempre por minhas falhas
3 Acho o futuro sem esperangas e tenho a impresséo de que P prep
as coisas nao podem melhorar Eu me culpo por tudo de mal que acontece
0 Nao me sinto um fracasso 9 x . i
Né&o tenho quaisquer idéias de me matar
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum i N .
Tenho idéias de me matar, mas néo as executaria
2 Quando olho pra tras, na minha vida, tudo o que posso ver .
Q, P quep Gostaria de me matar
€ um monte de fracassos
Eu me mataria se tivesse oportunidade
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso
10 Né&o choro mais que o habitual
0 Tenho tanto prazer em tudo como antes a
< . . Choro mais agora do que costumava
1 N&o sinto mais prazer nas coisas como antes
x . Agora, choro o tempo todo
2 N&o encontro um prazer real em mais nada
s . Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo . P . 9
CONsigo, Mesmo que o queria
11 N&o sou mais irritado agora do que ja fui
0 Nao me sinto especialmente culpado . . . o
P P Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que
1 Eu me sinto culpado grande parte do tempo costumava
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo Agora, eu me sinto irritado o tempo todo
3 Eu me sinto sempre culpado N&o me irrito mais com coisas que costumavam me
irritar
12 Né&o perdi o interesse pelas outras pessoas

N&o acho que esteja sendo punido
Acho que posso ser punido
Creio que vou ser punido

Acho que estou sendo punido

Estou menos interessado pelas outras pessoas do que
costumava estar

Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras
pessoas

Perdi todo o interesse pelas outras pessoas
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13 18
Tomo decisdes tao bem quanto antes 0 O meu apetite ndo esta pior do que o habitual
Adio as tomadas de decisdes mais do que costumava 1 Meu apetite ndo é tdo bom como costumava ser
Tenho mais dificuldades de tomar decisdes do que antes 2 Meu apetite € muito pior agora
Absolutamente ndo consigo mais tomar decisdes 3 Absolutamente ndo tenho mais apetite
14 _ 19 0 Na&o tenho perdido muito peso se € que perdi algum
N&o acho que de qualquer modo parego pior do que antes recentemente
Estou preocupado em estar parecendo velho ou sem 1 Perdi mais do que 2 quilos e meio
atrativo
] . o 2 Perdi mais do que 5 quilos
Acho que ha mudangas permanentes na minha aparéncia, o .
que me fazem parecer sem atrativo 3 Perdi mais do que 7 quilos
Acredito que parego feio Estou tentando perder peso de propdsito, comendo menos:
Sim Nao
15 20 | 0 Na&o estou mais preocupado com a minha salde do que
o habitual
Posso trabalhar tdo bem quanto antes - .
) 1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como
E preciso algum esforgo extra para fazer alguma coisa dores, indisposi¢do do estémago ou constipagao
Tenho que me esforgar muito para fazer alguma coisa 2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e &
N . . dificil pensar em outra coisa
Né&o consigo mais fazer qualquer trabalho
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que
ndo consigo pensar em qualquer outra coisa
16 Consigo dormir tdo bem como o habitual 21 N . .
0 N&o notei qualquer mudanga recente no meu interesse
Nao durmo tdo bem como costumava por sexo
Acordo 1 a 2 horas mais cedo do que habitualmente e acho 1 Estou menos interessado por sexo do que costumava
dificil voltar a dormir . .
2 Estou muito menos interessado por sexo agora
Acordo varias horas mais cedo do que costumava e ndo . .
. X 3 Perdi completamente o interesse por sexo
consigo voltar a dormir
17 N&o fico mais cansado do que o habitual

Fico cansado mais facilmente do que costumava
Fico cansado em fazer qualquer coisa

Estou cansado demais para fazer qualquer coisa




110

ANEXO C - ESCALA DE ESTRESSE PERCEBIDO
Itens e instruc¢des para aplicacio

As questOes nesta escala perguntam sobre seus senti- mentos € pensamentos durante o ultimo
més. Em cada caso, sera pedido para vocé indicar o quao frequente- mente 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 ¢
responder a cada pergunta razoavelmente rapido. Isto ¢, ndo tente contar o numero de vezes que
vocé se sentiu de uma maneira particular, mas indique a alternativa que lhe pareca como uma
estimativa razoavel. Para cada pergunta, escolha as seguintes alternativas:

0= nunca

1= quase nunca
2= as vezes

3= quase sempre

4= sempre

Neste ultimo més, com que frequéncia...

1 |Vocé tem ficado triste por causa de algo que aconteceu 0| 1|2 |3 |4

inesperadamente?

2 | Vocé tem se sentido incapaz de controlar as coisas importantes emsua O | 1|2 | 3 | 4
vida?

3 | Vocé tem se sentido nervoso e “estressado”? 0] 1|12 134
Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis da vida? 0] 1|12 134

5 | Voceé tem sentido que estd lidando bem as mudangas importantes que| 0 | 1{2 |3 | 4
estdo ocorrendo em sua vida?

6 | Vocé tem se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas| 0 | 1|2 | 3 | 4
pessoais?
7 | Vocé tem sentido que as coisas estao acontecendo de acordocomasual 0 | 1{2 |3 | 4
vontade?

8 | Vocétem achado que nao conseguiria lidar com todas as coisasquevoce 0 | 1|2 |3 | 4
tem que fazer?

9 | Vocé tem conseguido controlar as irritacdes em sua vida? 0] 112 134

10 | Vocé tem sentido que as coisas estdo sob o seu controle? 0] 112 134

11 | Vocé tem ficado irritado porque as coisas que acontecem estdo forado| 0 | 1(2 |3 | 4
seu controle?

12 | Vocé tem se encontrado pensando sobre as coisas que deve fazer? 0] 112 134

(e)
—_
N
(O8]
AN

13 | Vocé tem conseguido controlar a maneira como gasta seu tempo?

14 | Vocé tem sentido que as dificuldades se acumulam a ponto de vocé| 0 | 1(2 |3 | 4
acreditar que ndo pode supera-las?




