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Resumo

Garcia, M. G. M. (2021). Estressores e coping de criancas e adolescentes com Transtorno
do Espectro Autista na percepc¢do dos pais. Dissertagdo de Mestrado do Programa de Pds-

Graduacgdo em Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo. Vitéria, ES.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) pertence a categoria dos transtornos do
neurodesenvolvimento e caracteriza-se por déficits que acarretam prejuizos no
funcionamento pessoal, social e académico ou profissional. Tais déficits podem variar
desde limitacdes especificas na aprendizagem, linguagem, comunicacdo, comportamento
e controle de fungdes executivas até prejuizos globais em habilidades cognitivas e sociais.
Tendo em vista o impacto dessa condi¢do nas familias, este estudo teve como objetivo
geral analisar estressores e estratégias de enfrentamento (coping) da condi¢do de TEA em
criancas e adolescentes. A pesquisa foi realizada de forma totalmente remota, desde o
recrutamento dos participantes até a sessdo de coleta dos dados, realizada por meio de
plataforma digital, com duracdo de aproximadamente 1 hora. A amostra foi composta por
10 mées, sendo as criancas e adolescentes, com idades entre 8 e 12 anos, diagnosticados
com TEA. Essa identificacdo foi realizada a partir do contato com os participantes. Foram
aplicados os seguintes instrumentos: 1) Formulario de Caracterizacdo da Amostra; 2)
Critério de Classificacdo Econémica Brasil; 3) Child Behavior Checklist (CBCL); 4)
Questionario de Estressores, elaborado para este estudo, versao pais ou responsaveis; 5)
Instrumento de Avaliacdo das Estratégias de Coping da Crianca e do Adolescente com
TEA (IC-TEA) adaptado, versdo pais ou responsaveis. O Formulario de Caracterizacdo da
Amostra e o CBCL foram aplicados através de formulario eletrdnico, em conjunto com o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os demais instrumentos foram

aplicados por meio de plataforma digital. Os dados foram categorizados e submetidos a



analise estatistica descritiva e andlise qualitativa. Verificou-se perfil clinico para
competéncia total e para a maioria dos problemas de comportamento, conforme dados do
CBCL. Lidar com vérios comandos ao mesmo tempo; ficar em um ambiente com muito
barulho e mudanca de rotina foram os estressores mais citados e a analise do coping indicou
estratégias mal adaptativas para a maioria desses estressores. Considera-se que a pesquisa
poderé contribuir para uma melhor compreensdo dos estressores na amostra, buscando
nortear iniciativas de programas de orientacdo de pais e de intervengdes profissionais com

foco em estratégias de enfrentamento mais adaptativas.

Palavras-chave: Estressores; Coping; Transtorno do Espectro Autista; Criancas e

adolescentes; Pais.



Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) belongs to the category of neurodevelopmental disorders
and is characterized by deficits that lead to impairments in personal, social, and academic or
professional functioning. These deficits may range from specific limitations in learning,
language, communication, behavior, and control of executive functions to global impairments
in cognitive and social skills. Considering the impact of this condition on families, this study
aimed to analyze stressors and coping strategies of the ASD condition in children and
adolescents. The research was conducted entirely remotely, from the recruitment of participants
to the data collection session, conducted through a digital platform, lasting approximately 1
hour. The sample was composed of 10 mothers, being the children and adolescents, aged
between 8 and 12 years old, diagnosed with ASD. This identification was made from the
contact with the participants. The following instruments were applied: 1) sample
characterization form; 2) Brazil Economic Classification Criterion; 3) Child Behavior
Checklist (CBCL); 4) Stressors Questionnaire, prepared for this study, parent or guardian
version; 5) adapted Instrument for the Evaluation of Coping Strategies of Children and of
Adolescents with ASD (IC-TEA), parent or guardian version. The Sample Characterization
Form and the CBCL were applied through an electronic form, together with the Informed
Consent Form. The other instruments were applied through a digital platform. The data were
categorized and submitted to descriptive statistical analysis and qualitative analysis. A clinical
profile was verified for total competence and for most behavior problems, according to data
from the CBCL. Dealing with several commands at the same time; being in a noisy
environment and change of routine were the most cited stressors and the analysis of coping
indicated maladaptive strategies for most of these stressors. It is considered that the research
may contribute to a better understanding of the stressors in the sample, seeking to guide

initiatives for parental guidance programs and professional interventions focused on more



adaptive coping strategies.

Keywords: Stressors; Coping; Autistic Spectrum Disorder; Children and Adolescents; Parents.
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Apresentacao

Meus primeiros contatos com a pesquisa clinica em Psicologia se deram durante a
Graduacdo, entre 2003 e 2007, na Universidade Federal do Espirito Santo (UFES), sob
orientagédo do Professor Doutor Agnaldo Garcia e do Professor Doutor Elizeu Batista Borloti,
motivando a busca pela pesquisa e docéncia.

Recém-graduada, atuei como professora substituta na Universidade Federal do Espirito
Santo (UFES), lecionando as disciplinas “Introducdo a Psicologia Social” e “Psicologia da
Educagao e do Desenvolvimento”. Logo apds, precisei me mudar para Sao Paulo e busquei a
especializacdo em Psicodrama, pela Potenciar Consultores Associados. Depois de cinco anos
atuando na area de Recursos Humanos, optei pelo trabalho como psicologa clinica em
consultorio particular e aprimorei meus conhecimentos com a pdés-graduacdo em Terapia
Cognitivo-Comportamental (Capacitar/ES), aperfeicoamento em EMDR (EMDR Treinamento
e Consultoria) e pés-graduacdo em Neuropsicologia (Capacitar/ES). Diante de varios
atendimentos aos pais de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista, surgiu
0 interesse pelo tema da dissertacgéo.

Apos o ingresso no Mestrado, em 2019, o projeto de pesquisa aprovado pelo CEP sob
o numero 4.439.245, recebeu o titulo de “Estressores ¢ Coping em Criancas e Adolescentes
com Transtorno do Espectro Autista” e a coleta dos dados seria realizada no Ambulatorio de
Salde Mental para Criancas e Adolescentes (ASMCA) do Hospital Universitario Cassiano
Antonio Moraes (HUCAM), localizado na regido Metropolitana da Grande Vitéria/ES, sendo
0 convite aos participantes e a pesquisa realizados no préoprio servico.

Era estimada uma amostra composta por 10 familias, sendo as criancgas e adolescentes,
com idade entre 8 e 14 anos, diagnosticados com TEA nivel 1, pelo DSM-5, ou com perfil
descritivo similar, ou seja, a despeito de dificuldades na interacdo social, repertorio

comportamental e fungdes cognitivas, apresentam funcionamento adaptativo, para atividades
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diarias e outros cuidados basicos de forma independente, bem como no desempenho de tarefas
académicas. Essa identificacdo seria realizada por meio do prontuario e da indicacdo de um
profissional do servico.

A pesquisa estava dividida em dois estudos, sendo o0 primeiro com os responsaveis, no
qual responderiam os seguintes instrumentos: 1) Critério de Classificacdo Econémica Brasil;
2) Formulario de Caracterizagdo da Amostra; 3) Formulario de Entrevista Extensivo da Escala
Adaptativa Vineland-3; 4) Questionario de Estressores, elaborado para o estudo, versdo pais;
5) Instrumento de Avaliacdo das Estratégias de Coping da Crianca e Adolescente com TEA
(IC-TEA) adaptado, versdo pais ou responsaveis. A escala Vineland seria utilizada para selegédo
e convite as criangas e adolescentes que se enquadrassem nos critérios de inclusdo definidos, o
que permitiria a composicao da amostra do Estudo 2. No Estudo 2, além do questionario de
estressores, as criangas e adolescentes responderiam o Instrumento da Avaliacdo das
Estratégias de Coping do TEA adaptado (Apéndice A).

Com a eclosdo da pandemia por Covid-19, o servico do Ambulatério parou de
funcionar, as pessoas precisaram se manter em isolamento e a pesquisa necessitou ser adaptada
para 0 modelo online, com mudanca nos participantes, que passaram a ser apenas 0s pais de

criancas e adolescentes com TEA, conforme sera descrito nesta dissertacao.

19



1 Introducéo

O desenvolvimento humano ocorre de forma integrada, envolvendo aspectos
cognitivos, afetivos, sociais e motores, que védo se transformando ao longo dos anos (Benda,
1999; Perotti & Manoel, 2001). A capacidade de autorregulacdo € uma marca do
desenvolvimento bem-sucedido. As pessoas se envolvem em uma variedade de interagdes com
o mundo social, incluindo os aspectos fisicos e cognitivos, 0 que requer uma capacidade de
respostas as acdes de outras pessoas, enquanto ao mesmo tempo ha uma variedade de escolhas
a serem feitas. Entendendo a autorregulagdo como um processo basico relacionado aos
desfechos adaptativos ao longo do desenvolvimento (Linhares & Martins, 2015; Olson &
Sameroff, 2009), é possivel defini-la como a habilidade de monitorar e modular a emogéo, a
cognicao e o comportamento, para atingir um objetivo e/ou adaptar as demandas cognitivas e
sociais para situacoes especificas (Sroufe, 1995).

O surgimento da capacidade de se adaptar aos estressores e as adversidades € uma faceta
central do desenvolvimento humano (Compas, Connor-Smith, Saltzman, Thomsen, &
Wadsworth, 2001). Essa adaptacdo bem-sucedida inclui as maneiras pelas quais os individuos
gerenciam suas emocdes, pensam construtivamente, regulam e dirigem seu comportamento,
controlam sua excitacdo autonémica e agem nos ambientes sociais e nao sociais para alterar ou
diminuir as fontes de estresse (Compas et al., 2001).

Quando o desenvolvimento ndo ocorre segundo processos normativos, tem-se a
caracterizacdo de desenvolvimento atipico (Minetto & Lohr, 2016), gerando indicadores e
sintomas associados a um comprometimento no comportamento adaptativo do individuo
(Harman & Smith-Bonahue, 2017; Portes & Vieira, 2020). Esse déficit gera problemas de
adaptacdo nas atividades diarias em casa, na escola e na comunidade (Oakland & Harrison,
2008), ou, ainda, menor repertéorio de habilidades conceituais, sociais e praticas, que permitem

0 aprendizado e uso no seu cotidiano (Associagdo Americana de Deficiéncia Intelectual e
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Desenvolvimento [AAIDD], 2010).

Investigar as maneiras pelas quais esses varios aspectos de lidar com desafios e
adversidades emergem e funcionam durante a infancia e a adolescéncia de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) € fundamental para avancar na compreensdo dos

processos de adaptacdo aos estressores (Compas et al., 2001).

1.1 O Transtorno do Espectro Autista (TEA)

O autismo infantil foi descrito pela primeira vez por Kanner (1943), como um
afastamento do contato interpessoal, imperfeicdo no desenvolvimento da linguagem
comunicativa, dificuldade em lidar com situacdes fora de sua rotina, interesse extremo por
determinados objetos e bom potencial cognitivo. Posteriormente, o autor redefiniu o conceito,
enfatizando o isolamento dessas criancas e as dificuldades relacionadas a auséncia de rotinas
(Eisenberg & Kanner, 1956).

A Classificagéo Internacional de Doencas introduziu o termo autismo de maneira oficial
em 1975, caracterizando-o como psicose da infancia. O Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM 1, 1952) e 0 DSM 11 (1968), descreviam apenas a esquizofrenia de
tipo infantil (Lampreia, 2003). Em 1978, Rutter sugeriu que o0 autismo passasse a significar um
transtorno do desenvolvimento e fosse diagnosticado de acordo com 3 aspectos, que
permanecem até o0 momento: comunicacdo, interacdo social, padrdes restritos e repetitivos de
comportamento.

Atualmente, a CID-10 (1997), elaborada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
classifica o autismo como Transtorno Global do Desenvolvimento (F84) (Lampreia, 2003) e 0
DSM-5 adotou a categoria Transtornos do Neurodesenvolvimento para se referir ao:

(...) grupo de condicBes com inicio no periodo do desenvolvimento (geralmente
antes da crianca ingressar na escola), caracterizado por déficits que acarretam
prejuizo no funcionamento pessoal, social e académico ou profissional. Esses

déficits podem variar desde limitagbes muito especificas na aprendizagem,
linguagem, comunicagdo, comportamento, controle de fungdes executivas ate
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prejuizos globais em habilidades sociais e funcionamento cognitivo (APA,
2014, p.31).

O autismo ¢é classificado em oito subcategorias, de acordo com a CID-10: Autismo
infantil (F84.0); Autismo atipico (F84.1); Sindrome de Rett (F84.2); Outro transtorno
desintegrativo da infancia (F84.3); Transtorno com hipercinesia associada a retardo mental e a
movimentos estereotipados (F84.4); Sindrome de Asperger (F84.5); Outros transtornos globais
do desenvolvimento (F84.8); e Transtornos globais ndo especificados do desenvolvimento
(F84.9) (OMS, 1997). O autismo infantil é definido como um transtorno do desenvolvimento,
que se manifesta antes da idade de 3 anos, caracterizado por déficits de interacdo social,
comunicagdo e comportamento restrito e repetitivo. A sindrome de Asperger é caracterizada
pelo mesmo tipo de déficits qualitativos de interacdo social reciproca que tipifica o autismo,
junto com um repertdrio de interesses e atividades restrito, estereotipado e repetitivo (OMS,
1997), contudo difere do autismo por apontar capacidade cognitiva proxima da normalidade
(Assumpcao Jr & Pimentel, 2000).

Ja conforme o DSM-5, o TEA é dividido em niveis de gravidade. O nivel 1 necessita
de pouco apoio, pois apresenta déficit na comunicacdo social, como dificuldade em iniciar
interacdes sociais ou interesse reduzido em interacfes sociais, comportamentos restritos e
repetitivos, dificuldade em trocar de atividades e problemas de organizacao e planejamento,
porém denota condicOes de realizar quase todas as atividades diarias, bem como conversar, ler,
escrever e ter outros cuidados basicos de forma independente, como comer e se vestir, por
exemplo. Os individuos no nivel 2, por sua vez, precisam de apoio substancial, pois denotam
déficit acentuado nas habilidades de comunicacdo verbal e ndo verbal, inicio limitado de
interacdes sociais, respostas reduzidas a abertura dos outros, inflexibilidade no comportamento,
dificuldade em lidar com a mudanca e dificuldade em mudar de foco ou acdo. Ja as pessoas
diagnosticadas com TEA do nivel 3, necessitam de apoio muito substancial, pois apresentam

todos os déficits listados no nivel 2, contudo de maneira extrema (APA, 2014). De forma
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ampla:
Os trés niveis de gravidade indicam dificuldade para fazer amigos, brincar de
forma imaginativa, como fingir que uma caixa de papeldo ¢ um foguete, por
exemplo, hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais, como indiferenca

aparente a dor ou a temperatura, reacdo contraria a determinados sons e
fascinagdo visual por luzes, entre outros (APA, 2014, pp. 50).

Aproximadamente cerca de 1% da populagcdo mundial possui TEA, segundo estimativas
globais da Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) (Paiva Junior, 2019). O Brasil, conforme
projecdo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), ultrapassou os 208 milhdes
de habitantes em agosto de 2018, portanto estima-se que haja cerca de 2 milhdes de pessoas
com TEA no territério brasileiro (Paiva Junior, 2019). Apesar da relevancia, a etiologia do
TEA ainda permanece desconhecida. Embora se acredite que fatores ambientais, como
infeccbes ou 0 uso de determinados medicamentos durante a gestacdo, tenham papel no
desenvolvimento do transtorno, estima-se que o TEA seja hereditario em cerca de 50 a 90%
dos casos, o que demonstra a importancia dos fatores genéticos na patogénese do transtorno
(Ronald & Hoeskstra, 2011; Sandin et al., 2014). A incidéncia do transtorno € maior no sexo
masculino, na proporcao de 4:1, pois 0 género feminino costuma apresentar maior resisténcia
a mutacOes genéticas associadas ao TEA (Jacquemont et al., 2014).

O diagndstico do TEA € essencialmente clinico, feito a partir das observacdes da
crianca e do adolescente (e seus problemas de comportamento), entrevistas com os pais e
aplicacdo de instrumentos especificos (Silva & Elias, 2020), mas ndo é um processo simples,
uma vez que, para além da grande diversidade das manifestacdes e da gravidade dos sintomas,
existem também comorbidades (Novaes, Pondé, & Freira, 2008; Pondé, Matos, & Oliveira,
2017). A maioria das criancas que apresentam TEA com nivel 1 de gravidade pode ter um
diagndstico tardio, pois os pais costumam notar os primeiros sintomas por volta dos 15 meses
(Zanon, Backes, & Bosa, 2014) e podem esperar até 1 ano antes de procurarem ajuda (Onzi &

Gomes, 2015). Ao receber o diagndstico de TEA, a maioria das familias manifesta sentimentos
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de desamparo e angustia, principalmente por ndo saber lidar com 0s comportamentos
apresentados pelos filhos e temer pela falta de desenvolvimento intelectual e social (Raines,
1999), mas a medida que os pais adquirem mais informacGes e buscam rede de apoio, passam
a vislumbrar aspectos positivos de seus filhos, como companheirismo, afetuosidade e
determinacdo para superar obstaculos (Emerich et al., 2017).

N&o ha cura para o transtorno, porém ha medicacdes que auxiliam no controle dos
problemas de comportamento, além de intervencgdes terapéuticas que podem promover ganhos
no desenvolvimento das pessoas com TEA, resultando em melhora da qualidade de vida,
independéncia e insercdo social (Medavarapu et al., 2019). Dentre as intervencdes terapéuticas
com maior evidéncia de efetividade, é possivel citar a Terapia ABA (Callahan, Shukla-Mehta,
Magee & Wie, 2010), caracterizada por estimulacdes que ocorrem predominantemente de
maneira individualizada, realizadas por muitas horas semanais (de 15 a 40 horas), por pelo
menos dois anos consecutivos, que abrange varias areas do desenvolvimento simultaneamente
e que sdo fundamentadas em principios de Analise do Comportamento (Baer et al., 1987).
Entretanto, a oferta de acompanhamento multiprofissional para o TEA no Brasil é escassa,
devido a alta demanda, a falta de profissionais qualificados e a auséncia de politicas publicas
eficazes para garantir o0 acesso da populacdo de baixa renda (Baio et al., 2018).

Em relacdo aos problemas de comportamento, € possivel dividi-los em duas categorias:
externalizantes e internalizantes (Achenbach & Edelbrock, 1978). Problemas externalizantes
sdo comportamentos que afetam o meio ambiente, como impulsividade, nervosismo,
agressividade, impaciéncia/inquietacdo, destrutividade, desobediéncia, comportamento
provocador e brigas (Achenbach & Edelbrock, 1978; Bolsoni-Silva & Del Prette, 2003). Por
outro lado, problemas internalizantes ndo afetam outras pessoas diretamente, pois estdo
relacionados com queixas de depressdo, ansiedade, irritabilidade, tristeza, queixas somaticas

relacionadas ao funcionamento emocional, timidez, preocupacdo excessiva, inseguranca e
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medos (Achenbach & Edelbrock, 1978; Bolsoni-Silva & Del Prette, 2003; Hourigan, Southam-
Gerow & Quinoy, 2015).

Nas criangas e adolescentes com TEA séo altamente prevalentes os problemas
externalizantes, como as estereotipias, acessos de raiva, agitacdo motora e comportamentos de
agressividade verbal e/ou fisica (Einfeld, Ellis, & Emerson, 2011; Khouri et al., 2014;
Rampazo, 2011). Esses comportamentos merecem atencdo, ja que acabam reduzindo as
oportunidades de aprendizagem das criancas, fazendo com que o individuo se envolva na
emissdo destes e deixe de prestar atencdo a outros estimulos do ambiente, como, por exemplo,
participacdo em brincadeiras, momentos de interacdo social, atividades educacionais, dentre
outras (Saulnier, Quirmbach, & Klin, 2011). Tais problemas associados as demais
caracteristicas do transtorno sobrecarregam expressivamente o cuidador principal da crianga
no ambiente familiar e social (Bearss et al., 2013; Dardas & Ahmad, 2014; Estes et al., 2014;
Farmer & Reupert, 2013).

Um dos instrumentos mais utilizados para verificar problemas de comportamento na
infancia e adolescéncia é o Child Behavior Checklist - CBCL, inventario de heterorrelato, que
avalia problemas internalizantes e externalizantes, em que a percepcdo dos pais permite a
classificacdo em clinico, limitrofe e ndo clinico (Achenbach, & Rescorla 2001). E possivel
destacar alguns estudos sobre problemas de comportamento e TEA, com a utilizacdo do CBCL.
Um desses estudos, com 35 maes de criancas com TEA, com idade entre 3 e 15 anos, obteve
como resultado o enquadramento da média da amostra na faixa clinica para problemas totais e
problemas internalizantes e fora da faixa clinica para problemas externalizantes (Marteleto,
Schoen-Ferreira, Chiari & Perissinoto, 2011). Uma explicacao plausivel para esse resultado é
a de que comportamentos comumente apresentados por pessoas com TEA, como evitar o
contato fisico (toques, aperto de mao e abragos), agressividade e impaciéncia/inquietacdo, ndo

tem por objetivo ferir as outras pessoas, mas proteger a si mesmo de algo que ndo consegue
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lidar (Rutgers & cols., 2007). Outros dados interessantes gerados por esse trabalho forama alta
pontuacao obtida pela média da amostra para problemas de pensamento e problemas de atencéo
e a baixa pontuacéo para ansiedade/depressdo e comportamento agressivo, além do alto indice
da sindrome de isolamento (Marteleto et al., 2011).

Resultados semelhantes foram encontrados no estudo realizado com 19 participantes
com TEA (Almeida, Giordani, Yates & Trentini, 2021), sendo 18 participantes do sexo
masculino, 8 participantes entre 1 ano e 6 meses e 5 anos e 11 participantes entre 6 e 18 anos
de idade. Na avaliacdo geral, a categoria isolamento/depressdo, estava dentro da faixa clinica
e as categorias problemas de atencdo, problemas totais, problemas internalizantes e a escala
DSM para problemas depressivos estava na faixa limitrofe. Avaliando a media dos
participantes entre 6 e 18 anos de idade, a faixa clinica abarcou as escalas sindrome de
ansiedade/depressao, problemas de pensamento, problemas de atencdo e a escala DSM de
problemas de ansiedade. A faixa limitrofe compreendeu a competéncia social, a escala
sindrome de ansiedade/depressdao e comportamento agressivo, além dos problemas totais,
problemas internalizantes e problemas externalizantes.

Um dos elementos importantes apresentados nesses estudos foi o alto indice de
problema de atencdo, aspecto também apontado por Santos e Hora (2017) ao analisarem o0s
comportamentos de 8 criancgas e adolescentes entre 6 e 12 anos, com diagnéstico de TEA, na
perspectiva dos pais, por meio do CBCL. O resultado indicou que 75% dos participantes
apresentaram pontuacdes significativas de problemas de atencéo, classificando-se como grupo
clinico e 25% dos individuos como nao clinico. Além desse apontamento, 0 estudo tambem
avaliou o comportamento de violacdo de regras, no qual 12,5% classificaram-se como grupo
clinico e 87,5% como ndo clinico. No que tange aos comportamentos agressivos, todos 0s
participantes estavam na faixa considerada ndo clinica.

Assim, o Transtorno de Déficit de Atencéo e Hiperatividade (TDAH) pode apresentar-
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se como transtorno comérbido ao TEA, ja que os sintomas de impulsividade, hiperatividade e
desatencdo muitas vezes apresentados por pessoas com TEA assemelham-se aqueles existentes
em individuos com TDAH, sintomas estes dos quais professores e pais queixam-se
frequentemente, de modo a ndo descartar a possibilidade de um diagnostico de TDAH em
individuos com TEA (Souza et al., 2007).

Identificando a grande quantidade de problemas de comportamento e problemas de
origem emocional apresentados por essa populagdo, torna-se importante que as criangas e 0s
adolescentes com TEA, assim como seus familiares e cuidadores, observem os principais
estressores relacionados ao transtorno, com o objetivo de tentar minimiza-los por meio do uso

de estratégias de enfrentamento adequadas.

1.2 Estressores de criancas e adolescentes com TEA e de seus familiares

Estressores sdo considerados eventos de vida desafiadores ou ameacadores cujas
demandas excedem 0s recursos que o individuo tem para lidar com eles, como o objetivo de
altera-los, minimiza-los ou mesmo se esquivar (Berger & Dalton, 2001; Folkman, Lazarus,
Dunkel-Schetter, Delongis, & Gruen, 1986). Assim, estressores podem se configurar em
obstaculos que comprometem um ajuste psicossocial adequado (Frydenberg, Care, Freeman,
& Chan, 2009).

As experiéncias estressoras que ocorrem no curso do desenvolvimento humano, sejam
aquelas decorrentes de eventos negativos significativos ou mesmo de fatores constantes
percebidos como adversos, ameacam o0 bem-estar de criancas e adolescentes, podendo
contribuir para o surgimento e a evolucdo de psicopatologias e problemas comportamentais
(Compas et al., 2001), tanto internalizantes quanto externalizantes (Zimmer-Gembeck &
Skinner, 2008). O impacto desses eventos é determinado pela forma como ocorrem e tambem
como sdo percebidos e devem ser considerados, ainda, os fatores mediadores, como as

caracteristicas individuais e o suporte afetivo e social percebidos nos contextos de
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desenvolvimento (Poletto, Koller, & Dell’ Aglio, 2009).

Criangas e adolescentes com TEA, em sua maioria, S&o movidas por uma necessidade
persistente de rotina e tém dificuldade para se adaptar a mudancgas (Machado, 2019). Estudo
com 59 criangas e adolescentes do sexo masculino, entre 8 e 12 anos de idade, sendo 27 com
TEA e 32 com desenvolvimento tipico, buscou investigar e comparar as reacdes desse grupo
diante do estressor mudanca de rotina (Lanni, Schupp, Simon, & Corbett, 2012). Os resultados
demonstraram que ambos 0s grupos reagiram de forma mal adaptativa & mudanca de rotina,
contudo os participantes com TEA exibiram uma resposta mais persistente ao estressor,
enquanto o grupo com desenvolvimento tipico exibiu uma readaptacdo mais rapida, sugerindo
menos incomodo diante do estressor. Porém, os autores pontuam que dentro do grupo da
amostra com TEA, também houve variacfes, pois a resposta ao estressor depende da
interpretacdo do evento como ameacador e nem todos os eventos de mudanca de rotina sao
igualmente estressores para individuos com TEA, além de estarem influenciados pelo contexto
e outros fatores de modificacdo (Vreeburg et al., 2009). Outra observacéo foi referente a idade
dos participantes, pois quanto mais proximo ao periodo da puberdade, mais desafios sociais
vao surgindo, gerando um aumento da ansiedade frente aos estressores da populacdo com TEA
(Gillot, Furniss & Walter, 2001; Corbett, Schupp, Simon, Ryan & Mendoza, 2010; Lopata,
Volker, Putnam, Thommer & Nida, 2008; Bellini, 2006; Kuusikko et al., 2008). A conclusédo
denota a importancia da preparacéo das criangas e adolescentes com TEA para lidar de maneira
adaptativa com a mudanca de rotina (Lanni et al., 2012).

Outro estressor importante a ser observado sdo o0s estimulos sensoriais aversivos, ja que
as pessoas com TEA frequentemente mostram padrdes atipicos de sensibilidade a estimulos
(Kwakye, Foss-Feig, Cascio, Stone & Wallace, 2011). A hipersensibilidade transforma contato
fisico e determinados sons em aflicdo para essas criancas e adolescentes, pois ao se depararem

com ruidos altos tendem a levar as mdos aos ouvidos como forma de protecdo (Kaplan &
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Sadock, 1999). Estudo com um paciente com TEA, diante de um atendimento odontolégico
concluiu que alguns detalhes devem ser observados durante o atendimento, como: eliminacéo
de estimulos sensoriais estressantes, ordens claras e objetivas e estabelecimento de uma rotina
de atendimento (Amaral et al., 2012). Mudar os moveis de lugar no consultério pode
desencadear crises, além da importancia de ser acompanhado pelo mesmo profissional, no
mesmo local com rotina preestabelecida (Alves, 2004; Aguiar & Santos Pinto, 1992).

Ao avaliar os estressores indicados por 14 criancas e adolescentes com TEA, com média
de 13,5 anos e seus pais, uma pesquisa realizada em Taiwan revelou, através dos resultados de
entrevistas pessoais, que essa populacdo experimentava estressores da vida diaria, que incluiam
estimulos ambientais, expectativas académicas e comportamentais, mudancas na rotina,
controle emocional e estressores da socializagcdo que abarcavam bullying, comunicacao,
interacdes pessoais, resolucao de conflitos e dificuldade em entender as emogdes dos outros.
Os estressores resultaram dos principais sintomas e comportamentos caracteristicos do TEA e
também das expectativas culturais de Taiwan (Chin, Li, Chao, & Chang, 2018).

Estressores de adolescentes com TEA, avaliados de acordo com a variavel género,
foram apontados por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas com 3 diades méae-filha e
mais duas maes. Uma série de questdes foram destacadas cobrindo os dominios fisico,
emocional, social e sexual. Algumas dessas questdes foram vivenciadas de forma semelhante
por ambos 0s sexos durante a adolescéncia, como implicacGes negativas do diagndstico tardio,
desafios de transicdo e enfrentamento do ensino médio, papel de apoio dos pais na
adolescéncia, dificuldades de adaptacdo ao aumento de demandas das rotinas de higiene e a
importancia de aprender limites pessoais nas interacdes com 0s outros. Outras questfes
discutidas foram de particular relevancia para as participantes do sexo feminino, como a
dificuldade em socializar com meninas que ndo tém o transtorno, problemas de puberdade

especificos ao sexo e vulnerabilidades sexuais. Contudo, ndo é possivel generalizar tais
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estressores, devido aos poucos estudos encontrados sobre TEA e as diferencgas entre 0s géneros
feminino e masculino (Cridland, Jones, Caputi & Magee, 2014).

Outro tema relevante de investigacdo na populacdo com TEA envolve o estresse
parental. Ao comparar pais de criancas e adolescentes com TEA e pais com filhos com
desenvolvimento tipico, € possivel perceber que as dificuldades persistentes na comunicagao e
interacdo social e os padrdes de comportamento repetitivo e estereotipado sdo relacionados a
um nivel significativamente mais alto de estresse dos pais de filhos com TEA, quando
comparado as demais familias (Hayes & Watson, 2013). As habilidades adaptativas e a
capacidade cognitiva estdo associadas ao estresse parental especifico, mas a gravidade dos
sintomas do transtorno ndo prediz o estresse dos pais, conforme apontado na pesquisa realizada
por Giovagnoli et al. (2015).

Contudo, uma outra pesquisa realizada com 118 responsaveis concluiu que os niveis de
estresse de pais e mées foram associados a gravidade dos sintomas do TEA, a idade do filho,
quociente intelectual, comportamentos adaptativos e sexo da crianca (Rivard, Terroux, Parent-
Boursier & Maercier, 2014). Assim como a alta gravidade dos sintomas do TEA e o
comportamento desafiador dos filhos foram apontados como preditores de estresse nos pais
(Argumedes, Lanovaz & Larivée, 2018) e a sintomatologia do TEA foi responsavel pelo maior
indice de estresse nas maes ao comparar o estresse parental em mées de criancas com e sem
caracteristicas de TEA mediante autorrelato de 27 diades mée-filho (Factor, Swain & Scarpa,
2018) .

Alguns problemas de conduta como agressividade, negativismo diante de ordens e
demandas, quebra de normas sociais e extrema irritabilidade ou falta de controle emocional,
também foram apontados como fatores de estresse para maes de criancas e adolescentes com
TEA (Davis & Carter, 2008; Hall & Graff, 2012). Pesquisa realizada com 30 mulheres, com

idades variando de 30 a 56 anos, cujos filhos tinham diagndstico de autismo e idades entre 12
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e 30 anos, sendo utilizados uma ficha de identificacdo de estressores, Inventario de Sintoma de
Stress para Adultos e uma escala de autoeficacia indicou que os comportamentos mais dificeis
de lidar para essas maes envolveram a dificuldade do filho de se comunicar, alternando os
turnos em uma conversa, e manter o contato visual ao interagir com os pares. Os
comportamentos com menor dificuldade foram os movimentos estereotipados do filho, a
quantidade excessiva de tempo gasto em uma atividade especifica e a insisténcia de que as
coisas fossem feitas de certa maneira (Schmidt & Bosa, 2007).

Baseado na identificacdo de estressores comuns levantados na revisdo apresentada, bem
como nos indicadores do TEA com base no DSM-5 (2014), quatro principais estressores para
a populagdo em questdo se destacam na execucdo de competéncias de vida diaria, académicas
e sociais: 1) realizar contato visual com outras pessoas, em interacdes que requerem o uso de
comunicacdo verbal e ndo verbal; 2) realizar mudancas nas rotinas; 3) executar diversas acoes
para a conclusdo de uma mesma tarefa ou realizar varias a0 mesmo tempo para alcangar um
objetivo; e 4) ser submetido a varios estimulos sensoriais em um ambiente que pode ser
aversivo (APA, 2014). De forma integrada e pertinente a andlise estressores-estresse, &
importante considerar outro elemento fundamental na percepcéao de tais aspectos, ou seja, cComo
criancas e adolescentes com TEA e suas familias foram influenciados pela pandemia por
Covid-19.

Em dezembro de 2019, foi identificada pela primeira vez, em Wuhan, na China, uma
doenca infecciosa causada pelo novo Coronavirus, que recebeu o nome de Covid-19 (Fiocruz,
2020). Em janeiro de 2020, a OMS declarou como Emergéncia de Saude Publica e em marco
de 2020 como uma pandemia (OMS, 2020). A doenca precisou ser combatida por meio de
acOes preventivas, que incluiram o uso de mascaras, lavagem e higienizacdo das méos e o
isolamento social como forma de evitar a propagacdo (OPAS, 2020). Tais recomendacdes

modificaram de forma significativa o cotidiano, o que pode resultar em tensdo, medo, estresse
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e ansiedade (Fiocruz, 2020).

O cumprimento dessas estratégias deve partir de cada nucleo familiar, garantindo a
atencdo a cada membro de acordo com suas necessidades. As criancas e adolescentes séo um
grupo vulneréavel e se tiverem um transtorno como o TEA, o risco fica muito maior, ndo por
serem mais suscetiveis as complicacdes do virus, mas por apresentarem dificuldade de entender
por que seu cotidiano foi desorganizado, expondo-0s a maiores riscos de contaminagédo e a
quadros mais propicios de desenvolvimento de estresse e ansiedade (Rodriguez & Cordero,
2020).

Diante do cenario mundial da pandemia, essas criancas e adolescentes foram privadas
de frequentar aterapia, a escola, dentre outros elementos que comumente compdem o dia a dia,
configurando mudanca de rotina, 0 que tende a gerar sofrimento (Brasil, 2015; Machado,
2019). Sabe-se que organizar a rotina de criangas e adolescentes com TEA, buscando garantir
uma maior previsibilidade das atividades cotidianas, € uma estratégia de cuidado essencial a
ser adotada em tempos de pandemia (LaFollia, 2020). A participacdo ativa da propria
crianca/adolescente e de sua familia na proposicdo de tais rotinas € algo fomentado pelos
profissionais de satide mental, visando instituir a autonomia do sujeito e a adogdo de praticas

adaptativas de enfrentamento (coping) dos estressores (Costa-Rosa, 2000).

1.3 Coping no contexto dos estressores do TEA

Entre as diferentes abordagens para a compreensdo do coping, a Teoria Motivacional
do Coping (TMC), elaborada por Skinner e colaboradores na década de 1990, compreende o
processo de coping como um conjunto de esfor¢os autorregulatorios em que o individuo ajusta
suas respostas para lidar com uma situacdo estressora (Skinner & Edge, 2002; Skinner &
Wellborn, 1994; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009). A capacidade de lidar com eventos
estressores de maneira adaptativa resulta da interacdo de fatores bioldgicos, psicologicos e

socioculturais, os quais podem atenuar ou exacerbar os desafios associados a diferentes
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transtornos mentais ou do desenvolvimento (Skinner & Zimmer-Gembeck, 2016). Dessa
maneira, é preciso esclarecer quais situacdes sdo percebidas como estressoras, ja que a
avaliacdo do evento pode mudar ao longo do tempo e dos contextos (Crepaldi, Enumo, &
Linhares, 2019).

De acordo com a TMC, o coping é manifestado quando o individuo entra em contato
com situacdes estressoras que ameacam ou desafiam uma ou mais das trés necessidades
psicoldgicas basicas e universais (NPB) — de relacionamento, de competéncia e de autonomia.
A NPB de relacionamento consiste em estar proximo de outras pessoas de maneira segura;
competéncia indica interagdes efetivas com o ambiente, tendo como meta os resultados
positivos, evitando 0s negativos; e autonomia se refere ao poder de escolha (Skinner &
Welborn, 1994).

Essa teoria propde um modelo hierarquico de analise organizado em 12 categorias
amplas ou families of coping (Skinner & Edge, 2002; Skinner, Edge, Altman, & Sherwood,
2003; Skinner & Wellborn, 1994) considerado promissor por estabelecer diferentes niveis de
andlise, a partir de uma perspectiva desenvolvimentista (Ramos, Enumo, & Paula, 2015),
integrando processos genéticos, fisiologicos e sociais especificos ao longo do ciclo de vida
(SKinner & Zimmer- Gembeck, 2009).

Na base da estrutura do enfrentamento, para a TMC, estdo os comportamentos de
coping, que correspondem as respostas da pessoa (aquilo que faz ou pensa) ao lidar com os
estressores. Em nivel superior, estdo as estratégias de coping, que correspondem as categorias
gue agrupam esses comportamentos de enfrentamento, com base no seu significado ou valor
funcional. Por fim, no nivel mais alto do modelo hierarquico, estdo as familias de
enfrentamento, também organizadas conforme o seu significado ou a sua funcdo. Assim, cada
familia de coping inclui um conjunto de estratégias que, por sua vez, abarcam certos

comportamentos, agrupados emtorno de resultados (favoraveis ou ndo) do processo adaptativo
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de um individuo, sem deixar de considerar a relagdo com um estressor em particular, com um
conjunto de estressores, bem como com 0s contextos em que tais desafios se apresentam
(Skinner & Edge, 2002; Skinner et al., 2003; Skinner & Wellborn, 1994).

As 12 familias de coping sdo assim definidas: 1) Autoconfianca: tentativa de manter o

controle das préprias emocoes e expressdao emocional positiva; 2) Busca de suporte: utilizacéo
dos recursos sociais disponiveis por meio da busca de contato e apoio de outras pessoas; 3)
Resolucdo de problemas: planejamento estratégico e acbes que buscam a solucdo dos
problemas; 4) Busca de informacao: perguntar para outras pessoas, leitura, estudo e observacéo;
5) Acomodacdo: aceitacdo, cooperagcdo, minimizacdo e concentracdo em algo bomque possa
surgir da situacdo estressora; 6) Negociacdo: persuasdo para encontrar novas op¢oese formalizar
uma decisdo de consenso entre as pessoas envolvidas na situacdo; 7) Delegacdo: diminuigéo
do uso das proprias capacidades por meio da reclamacao e autoculpabilizacdo; 8) Isolamento:
evitacdo dos demais e/ou evitacdo da conversa sobre os proprios problemas com outras pessoas;
9) Desamparo: passividade, desanimo, culpa, davida e confusdo que leva a limitagcdo das
proprias acdes; 10) Fuga: negacao, procrastinacdo, fuga de ambientes adversos;
11) Submissao: foco passivo e repetitivo nos aspectos negativos e prejudiciais do evento
estressor e nas suas consequéncias, ruminacao e rigidez; 12) Oposicdo: retirar obstaculos
utilizando agresséo, culpando os demais pelos proprios erros (Ramos, 2012; Skinner et al.,
2003; Skinner & Zimmer- Gembeck, 2007, 2009; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008). As seis
primeiras familias sdo consideradas adaptativas, e as seis restantes, mal adaptativas (Ramos,
2012; Skinner & Edge, 2002; Skinner et al., 2003; Skinner & Wellborn, 1994).

Cada familia de enfrentamento se relaciona a uma das trés NPBs. As famiias
relacionadas as avalia¢6es de desafio ao relacionamento sdo: autoconfianca e busca de suporte;
e as associadas a avaliacdo de ameaca ao relacionamento s&o: a delegagéo e o isolamento. O

processo adaptativo aqui envolvido é a coordenacdo da confianca e dos recursos sociais
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disponiveis (Ramos, 2012; Skinner et al., 2003). A avaliagdo de desafio a competéncia abarca
as familias de enfrentamento de solugdo de problemas e busca de informagdes; e, na avaliacdo
de ameaca a competéncia, compreende as familias de desamparo e fuga. O processo adaptativo
relacionado é a coordenacgdo de acgGes e contingéncias no ambiente (Ramos 2012; Skinner et
al., 2003). Em relagdo ao desafio a autonomia, assentam as familias de coping de acomodac&o
e negociacdo; e, na avaliacdo de ameacga a competéncia situam-se a submisséo e a oposicdo. O
processo adaptativo estabelecido assimila a coordenacdo de preferéncias e opgdes disponiveis
(Ramos 2012; Skinner et al., 2003). Cada categoria pode ser analisada conforme os
comportamentos tipicos, as emocdes envolvidas e a orientagdo motivacional (Ramos, 2012).
Vérias estratégias de enfrentamento podem ser reunidas por cada familia desse sistema, dessa
maneira, as familias representam instancias mais altas de categorizacdo, de determinadas
estratégias, que fazem a ligacéo das estratégias de enfrentamento com os processos adaptativos
(Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007).

Com o objetivo de avaliar o enfrentamento de criancas e de seus pais em situacdes
estressoras, Lees (2007) elaborou a Motivational Theory of Coping Scale - 12, a partir da TMC,
um instrumento que incorpora as 12 familias de coping (Skinner et al., 2003; Skinner &
Wellborn, 1994). Mais especificamente, os itens do questionario buscam identificar seis
medidas: reacdo emocional; avaliacdo de ameaca; avaliacdo de desafio; orientacdo
(aproximacdo ou afastamento do estressor); identificacdo e o uso das 12 macrocategorias de
enfrentamento (Lees, 2007). Essa pesquisa gerou outros estudos que também demonstraram
efetividade do sistema de 12 categorias para identificar estratégias de enfrentamento diante de
estressores (Zimmer-Gembeck et al., 2009; 2011).

Estudo sobre coping da condicdo de TEA a partir da abordagem disposicional do coping
de Carver e Connor-Smith (2010), foi realizado com amostra de 17 participantes de Taiwan,

com idades entre 6 e 19 anos, com dados coletados a partir de entrevistas semiestruturadas
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(Chin, Chao, Chang, Li, & Chen, 2017). Os questionarios exploraram as estratégias de
enfrentamento e cinco temas emergiram da andlise dos dados: 1) Resolucéo de problemas; 2)
Atuacdo; 3) Evasdo; 4) Busca de ajuda; e 5) Autorregulacdo. Esses temas incluiram vérias
estratégias de enfrentamento, que envolvem mecanismos de autorregulacdo pautados em
caracteristicas de temperamento e de personalidade. Nesta perspectiva, as estratégias de
enfrentamento focalizadas no problema e na emocao se relacionam e se complementam, dando
origem a dois tipos de coping: (a) coping engajado (engagement coping), no qual ha
compromisso e envolvimento da pessoa com seu processo de enfrentamento por meio do uso
de estratégias ativas de enfrentamento, como busca de apoio, regulacdo emocional, aceitagéo,
por exemplo; e (b) coping desengajado (disengagement coping) baseado em esforgos no sentido
de ignorar o estressor, incluindo o uso de estratégias de enfrentamento, como a evitacdo, a
negacdo e a ilusdo. As criancas e adolescentes com TEA apresentaram algumas estratégias
adaptativas e de engajamento, como busca de ajuda da familia, dos professores, doscolegas e da
equipe médica para resolver problemas; capacidade de comunicagéo, persuasdo enegociacao;
observar antes de aproximar-se de um lugar desconhecido; perdoar o erro do outrodiante de uma
injustica; flexibilidade e capacidade de se acostumar a novas situacdes; uso da capacidade
criativa e imaginativa por meio da escrita e da musica. Contudo, a maioria dos participantes
relatou uso de estratégias mal adaptativas e de desengajamento, como agressdo fisica e verbal;
choro prolongado; acessos de raiva e gritos; ignorar, intimidar e insultar os outros;
autoagressdo; fugir e esconder-se diante de uma situacdo desconfortavel. Os autores atribuem
esse resultado aos preceitos de disciplina e obediéncia enfatizados pela cultura chinesa, nos
quais 0s pais tendem a ser mais autoritarios e menos afetuosos e também a excessiva carga
horéaria escolar e intensa cobranca de desempenho académico exemplar. Concluem que estudos
como esse sdo importantes para compreender as estratégias de enfrentamento dessa populacdo

e assim poder ajudar pais, professores e profissionais médicos
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a desenvolver intervencdes para reduzir esses desafios, o que pode aliviar o estresse e melhorar
o funcionamento social dessa populagéo (Chin et al., 2017).

Emrelacdo aos adolescentes com TEA, uma pesquisa realizada por Khor, Melvin, Reid,
& Gray (2014) com 31 participantes, entre 12 e 18 anos de idade, por meio da aplicagdo de um
questionario, demonstrou que o estilo de enfrentamento mal adaptativo (fuga, isolamento,
submissdo e desamparo) aos aborrecimentos diarios foi associado a niveis significativamente
mais altos de problemas emocionais. Os autores sugerem que trabalhar formas de
enfrentamento adaptativo diante das adversidades do cotidiano pode ser um alvo valioso para
intervencao.

Além das pesquisas que avaliaram o coping da crianca e do adolescente com TEA, a
literatura também apresenta estudos direcionados a compreensdo do enfrentamento de pais
dessa populacdo. Estudo longitudinal sobre coping parental utilizou entrevistas em
profundidade e observacéo participante com 28 pais lidando com o autismo por um periodo de
aproximadamente uma década. Os resultados indicaram que as estratégias de enfrentamento
mudaram desde o inicio do estudo, a medida que menos pais se referiram as estratégias de
dependéncia de prestadores de servicos, apoio familiar, retraimento social e individualismo e
relativamente mais pais buscavam a fé religiosa e outras estratégias focadas na emocdo (Gray,
2006). Pesquisa realizada sobre emocdes investigou a relacdo entre estresse e afeto negativo, e
o papel do afeto positivo rotineiro como fator protetor em maes de criancas com TEA,
utilizando uma metodologia de diario (Ekas & Whitman, 2011). Os resultados revelaram que
niveis mais altos de estresse foram associados ao aumento do afeto negativo tanto dentro como
através dos dias. O efeito positivo, provocado por anotacdes dos bons acontecimentos da rotina,
amorteceu o impacto negativo imediato e duradouro do estresse.

Estudo de Zablotsky, Bradshaw e Stuart (2013) concluiu, por sua vez, que maes de

criancas com TEA apresentam maior risco de problemas de saide mental e altos niveis de
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estresse em comparacdo a méaes de criangas sem o transtorno. A presenca de estratégias de
enfrentamento materno, na forma de suporte social emocional e de vizinhanga, bem como fortes
habilidades de enfrentamento, foram capazes de reduzir esses riscos. Na mesma direcdo,a
pesquisa realizada por Gray (2003) indicou que, no caso do TEA, as mulheres sd&o mais
vulneraveis do que os homens a eventos estressantes e usam estratégias diferentes para lidar
com tais situacdes. Segundo Al-Kandari et al. (2017), mées de criangcas com essa condi¢ao
sofrem coma diminuicdo da capacidade de desempenhar fungdes sociais e cuidar de si mesmas,
bem como com uma menor capacidade de aproveitar a vida; buscam enfrentar esses problemas
com o apoio familiar, insercdo em grupos de apoio, aceitacdo, apego a fe e a religido, e também
com a pratica do pensamento positivo.

Pesquisa que investigou coping e estresse familiar de 32 pais por meio da aplicacéo de
uma entrevista semiestruturada, concluiu que o0s maiores entraves encontrados pelos
responsaveis estdo relacionados a comunicacdo e a alimentacéo dos filhos com TEA, sendo as
areas mais afetadas no cotidiano dos pais, o lazer e o trabalho (Carvalho-Filha et al., 2018).
Todavia, estudo que analisou a correlacdo entre a oralidade de criancas com TEA e o nivel de
estresse de 175 pais, utilizando um questionario de estresse criado para a pesquisa, indicou que
o nivel de estresse destes ndo € influenciado pela auséncia de oralidade na comunicacgédo de seus
filhos ( Segeren & Fernandes, 2016). As dificuldades de comportamento dos filhos tendem a
contribuir para a fadiga dos pais, que acabam aumentando o nivel de estresse quando usam
estratégias de enfrentamento ineficazes, por isso torna-se muito importante adotar estratégias
adaptativas de enfrentamento ao lidar com estressores no intuito de criar ambientes familiares
que promovam a autorregulacdo dos filhos (Seymour, Wood, Giallo & Jellett, 2013).

Por se tratar de uma abordagem historicamente mais recente do coping (Skinner &
Edge, 2002; Skinner et al., 2003; Skinner & Wellborn, 1994), ainda sdo escassos 0s estudos

que utilizam o referencial da TMC para a compreensdo do enfrentamento de criangas e
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adolescentes com TEA, ndo obstante a ampliacdo do uso deste referencial teérico por
pesquisadores brasileiros em diversos contextos e com diferentes popula¢ées (Ramos et al.,
2016). A énfase em aspectos desenvolvimentais pela TMC, a torna uma abordagem mais
apropriada para permitir a compreensao dos elementos que formam a base desenvolvimental
do coping, a saber: sua natureza, o papel dos parceiros sociais, e a natureza do processo de
regulacdo, ao longo das fases do desenvolvimento, especialmente, aquelas que estdo incluidas
na faixa etéria da infancia e da adolescéncia (Skinner, & Zimmer-Gembeck, 2011), foco central

deste estudo.

1.4 O problema de pesquisa e sua relevancia

Diante de recente revisdo bibliografica para o periodo de 2003 a 2021, combinando
descritores relacionados ao tema de interesse deste projeto, como estressores, enfrentamento,
coping, Transtorno do Espectro Autista (TEA), criancas, adolescentes, pais, e seus
correspondentes em inglés, operacionalizada mediante busca eletronica de artigos indexados
nas bases de dados BVS-PSI (Biblioteca Virtual em Saude em Psicologia), periodicos Capes
(Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior), LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), Scielo (Scientific Electronic Library Online) e
MedLine, além do Journal of Autism and Developmental Disorders e o Journal of Applied
Behavior Analysis, foi possivel identificar um namero reduzido de estudos empiricos, sendo
18 estudos internacionais e 5 estudos no cendrio brasileiro. A maioria das pesquisas localizadas
nesta revisao se referiu aos principais estressores apresentados pelos pais (Al-Kandari et al.,
2017; Argumedes et al., 2018; Carvalho-Filha et al., 2018; Davis & Carter, 2008; Ekas &
Whitman, 2011; Factor et al., 2018; Giovagnoli et al., 2015; Gray, 2003, 2006; Hall & Graff,
2012; Hayes & Watson, 2013; Rivard et al., 2014; Schmidt & Bosa, 2007; Segeren &

Fernandes, 2016; Seymor et al., 2013; Zablotsky et al., 2013). Apenas trés estudo foram
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encontrados sobre estressores do transtorno respondido pelas criancas e adolescentes (Amaral
et al., 2012; Chin., 2018; Corbett et al., 2012) e dois outros relativos as estratégias de coping
adotadas pelos proprios individuos com TEA (Chin et al., 2017; Khor et al., 2014), todos
internacionais. Também néo foi possivel encontrar instrumentos de investigacao do coping para
uso com essa populagéo.

A capacidade de lidar com eventos estressores de maneira adaptativa pode atenuar ou
exacerbar os desafios associados a diferentes transtornos do desenvolvimento (Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2016). Assim, torna-se necessario identificar os estressores e coping da
condicdo de TEA, considerando se ha alguns aspectos contextuais que poderiam estar presentes
na nossa populagdo ao lidar com diferentes desafios e adversidades.

A avaliacdo de estressores e de recursos de enfrentamento é uma tematica relevante no

conjunto de estudos que focalizam o bem-estar da populagéo pediatrica (Cunha, Enumo,
Machado, & Andrade, 2018; Dias, Franca, Enumo, & Gongalves, 2019; Enumo, Oliveira,
Bellodi, & Motta, 2019; Garioli, Paula, & Enumo, 2019; Oliveira, Enumo, & Paula, 2017;
Ribeiro & Enumo, 2018; Roseiro, Paula, & Macini, 2020; Vicente, Ramos, & Paula, 2019;
Victorio, Andrade, Silva, Machado, & Enumo, 2019). Diante de um transtorno, como ocorre
no TEA, a avaliacdo desses aspectos contribui para subsidiar diferentes niveis de intervencdes
(clinico, institucional, escolar e familiar), no sentido de propiciar a reducéo dos estressores, por
meio do uso de estratégias de enfrentamento adaptativas (Compas et al., 2001), evitando o
desenvolvimento de doencas, como depressdo e transtornos de ansiedade, e de dificuldades
advindas de um estresse excessivo (Harman & Smith-Bonahue, 2017; Portes & Vieira, 2020).

O estudo podera, ainda, auxiliar a crianca e o adolescente a ter um maior conhecimento
de si e das possiveis implicacGes dos estressores nas suas relaces com o "mundo” e no seu
desenvolvimento posterior. A medida que pessoas com TEA sdo capazes de perceber seus

estressores e de desenvolver habilidades adequadas e eficientes de enfrentamento das situacoes
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estressantes ou dificuldades inerentes ao transtorno, possivelmente poderédo manejar melhor os
niveis de estresse, prevenindo novas dificuldades e ampliando os recursos pessoais para 0s
desafios em outras fases do ciclo vital, como na adultez e velhice.

Diante das lacunas encontradas € possivel apontar questdes de investigacdo de
relevancia cientifica e social: Quais sdo 0s principais estressores de criancas e adolescentes
com TEA, de acordo com a percepcdo de seus pais ou responsaveis? Ainda perspectiva dos
pais, quais as principais estratégias de enfrentamento (coping) adotadas nessa condi¢cdo? Tais
estratégias se configuram como adaptativas ou ndo adaptativas ao lidar com os diferentes
desafios e adversidades do transtorno? A despeito da escassez de estudos sobre o tema, fato
que limita a comparacéo de hipoteses, considera-se que no manejo de estressores relacionados
ao transtorno, nos diferentes ambientes como o familiar, escolar e social, levantam-se as
hipdteses de que, na perspectiva dos pais, criangas e adolescentes se utilizam
predominantemente de estratégias mal adaptativas em relagdo as adaptativas, e ainda que as
primeiras estdo mais relacionadas as necessidades de relacionamento do que de competéncia

ou autonomia.

1.5 Objetivos

O objetivo geral desta pesquisa foi identificar e analisar estressores e estratégias de
enfrentamento (coping) da condicdo de TEA de criancas e adolescentes, na percep¢do de seus
pais, e 0s seguintes objetivos especificos foram definidos: (a) identificar caracteristicas clinicas
da amostra e suas relacBes com variaveis principais do estudo; (b) identificar problemas de
comportamento e repertdrio de competéncias de criancas e adolescentes com TEA, na

percepcao dos pais.
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2 Método

2.1 Delineamento do estudo

Trata-se de uma pesquisa de delineamento misto, com anélise qualitativa e quantitativa,
de caréter descritivo dos estressores relacionados as criangas e aos adolescentes com TEA, no
ambiente social, familiar e escolar, de acordo com o relato dos pais ou responsaveis. Para tanto,
o procedimento metodoldgico adotado foi o heterorrelato, que se caracteriza pela interrogacao
direta aos pais ou responsaveis, cujo comportamento do (a) filho (a) se deseja conhecer (Gil,

2007).

2.2 Contexto da pesquisa

A pesquisa foi divulgada por meio de um flyer compartilhado nas redes sociais
e nos grupos de WhatsApp de amigos, instituicbes que trabalham com pessoas com TEA e
grupos de pais de criangas e adolescentes com TEA (Apéndice B). O convite aos participantes
foi realizado por meio telefénico, e-mail ou mensagens de texto pelo aplicativo WhatsApp e a
coleta dos dados foi realizada por meio de aplicacdo dos instrumentos da pesquisa de forma

remota por meio de plataforma digital, com duracédo de aproximadamente uma hora.

2.3 Participantes

Participaram do estudo 10 mdes bioldgicas de criancas e adolescentes com TEA, com
idade entre 8 e 12 anos (Média = 10), sendo 7 do sexo masculino e 3 do sexo feminino,
residentes no territério nacional. Para atender ao problema de pesquisa, a composicdo da

amostra seguiu 0s seguintes critérios de inclusao:

a) Ser pai, m&e ou responsavel de crian¢a ou adolescente com idade entre 8 e 14

anos com o diagnostico de TEA,
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b) A crianca ou adolescente deve estar matriculado em escola regular.
Os critérios de exclusdo dos participantes na amostra foram os seguintes:
a) Pais ou responsaveis com dificuldades cognitivas que comprometem a compreensdo

das questdes dos instrumentos adotados.

O fluxograma da composi¢do do grupo de participantes esta indicado na figura 1. As
informacOes detalhadas sobre as etapas da composi¢do do grupo estdo descritas na subsecao

Procedimentos.

Participantes que entraram

em contato (N = 30) Indicagéo (N = 3)

Contato telefonico, e-mail e ( \
Whatsapp:

Néo responderam o formulario

enviado = 15 .

Recusa ap6s a explicacdo da Entrevistados (N = 3)
pesquisa=5

Fora do critério de inclusdo =3

Amostra final de maes
_ de criangas e
Entrevistados (N = 7) adolescentes com TEA
(N =10)

Figura 1. Composicao da amostra das mées de criancas e adolescentes com TEA

A amostra de criancas e adolescentes foi composta por 10 participantes, conforme o

fluxograma apontado na figura 2.
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Crianga sexo masculino (8 Crianga sexo feminino (8 AdolescRnteside2anos
a 10 anos de idade) (N=5) a 10 anos de idade) (N=2) de idade, sendo 2 do sexo

masculino e 1 do sexo

feminino (N=3)
Amostra final de criangas e
adolescentes com TEA
(N=10)

Figura 2. Composi¢cao da amostra das criancas e adolescentes com TEA.

2.4 Instrumentos

A seguir serdo apresentados os instrumentos utilizados na pesquisa: 1) Formulario de
caracterizacdo da amostra: questionario criado pela pesquisadora com o intuito de descrever a
situacdo familiar do participante, assim como sua rotina e atividades extraclasse (Apéndice C);
e 2) Critério de Classificacdo Econémica Brasil (CCEB, 2019): instrumento retirado do site da
Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa, a fim de caracterizar o perfil familiar e levantar
dados socioeconémicos (Apéndice D).

Ja para avaliagéo da crianca e do adolescente com TEA, foi utilizado o Child Behavior
Checklist (CBCL), destinado a faixa etaria de 6 a 18 anos (Achenbach, & Rescorla, 2001),
traduzido para a lingua portuguesa como Inventario de Comportamentos para Criancas e
Adolescentes entre 6 e 18 Anos (Bordin et al., 2013). Trata-se de um questionario destinado
aos pais ou responsaveis para que fornecam respostas referentes aos indicadores
comportamentais de competéncias nas areas social, escolar e de realizacdo de atividades, assim
como problemas emocionais e comportamentais da crianca ou adolescente, referente aos
altimos seis meses (Achenbach & Rescorla, 2001). Do total de itens, 20 sdo destinados a
avaliagdo das competéncias de atividades (numero e tipo de esportes, brincadeiras,

passatempos, nimero de organizagdes e/ou clubes frequentados e tarefas da vida cotidiana
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realizadas pela crianga ou adolescente), sociais (nimero de amigos, nimero de vezes que se
encontra com estes fora da escola, qualidade das interagdes sociais com pares, irmaos e pais) e
escolares (habilidades nas matérias escolares, de acordo com o relato dos pais, sdo avaliadas
como melhor, igual, pior ou abaixo da média exigida pela escola). A competéncia total é
avaliada pela soma das pontuagdes obtidas nestas trés escalas de competéncia. (Achenbach &
Rescorla, 2001). Alguns exemplos de questdes contidas nessas escalas: “Comparando com
outros da mesma idade, de que forma seu filho brinca ou trabalha sozinho?”’; “Comparando
com outros da mesma idade, como ¢ o desempenho de seu filho nas matérias escolares?”
(Bordin et al.,2013). A maioria dos itens exige que 0s pais comparem 0 comportamento do
filho com outras criangas ou adolescentes da mesma idade identificando-as como “abaixo da
média”, “acima da média” ou “dentro da média” (Achenbach, 1991).

Os problemas de comportamento abrangem 112 perguntas agrupadas nas escalas de
sindromes; escalas orientadas pelo DSM; escalas de pontuacéo e 12 itens criticos (Achenbach
& Rescorla, 2001). Os itens do questionario listam uma série de problemas de comportamento
e, para cada um deles, o respondente deve marcar a frequéncia com que ocorrem. Atribui-se a
cada item/problema ‘0’, quando nao ¢ verdadeiro; ‘1°, se ¢ um pouco verdadeiro ou as vezes
verdadeiro; e ‘2°, se é muito verdadeiro ou frequentemente verdadeiro (Achenbach, &
Rescorla, 2001; Santos & Silvares, 2006).

As escalas de sindromes sdo: 1) Ansiedade/Depressdo (choro, medo, sentimento de
inutilidade, entre outros, como por exemplo: ter medo da escola); 2) Isolamento/Depressao
(Timidez, preferéncia por estar sozinho(a), falta de energia, entre outros, como por exemplo:
preferir estar sozinho(a) do que ficar em companhia de outros); 3) Queixas Somaticas
(Pesadelos, constipacgdo, tontura, entre outros, tipo: sentir-se cansado(a) demais sem motivo);
4) Problemas Sociais (Dependéncia, soliddo, ciimes, entre outros, como por exemplo: reclamar

de soliddo); 5) Problemas de Pensamento (Obsessdes, machucar-se de propdsito, escutar sons
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OU VOzes gque ndo existem, entre outros, como por exemplo: dormir menos que a maioria das
criangas ou adolescentes); 6) Problemas de Atencdo (Comporta-se de maneira muito infantil
para a idade, ndo terminar as coisas que comeca, ndo conseguir se concentrar, entre outros); 7)
Problemas de Violacdo de Regras (Tomar bebida alcodlica sem a permissdo dos pais, ndo se
sentir culpado(a) depois de se comportar mal, desrespeitar as regras em casa, na escola ou em
outros lugares, entre outros); 8) Comportamento Agressivo (discutir muito, atacar fisicamente
as pessoas, ser desobediente, entre outros). A soma das pontuacfes dessas escalas da origem a
escala total de problemas de comportamento (Achenbach, 1991; Massola & Silvares, 2005;
Silvares, Meyer, Santos & Gerencer, 2006).

A escala total de problemas de comportamento é constituida, ainda, pela escala de
problemas de comportamento internalizante, composta por um conjunto de problemas de
comportamento considerados pelos entrevistados, como ansiedade, depresséo, isolamento e
queixas somaticas e escala de problemas de comportamento externalizante, referente aos
problemas de comportamento considerados pelos entrevistados, como violacdo de regras e
comportamento agressivo. Em todas as escalas do instrumento, o participante € classificado
como clinico, limitrofe ou ndo-clinico, conforme o relato dos pais (Achenbach, 1991). H& ainda
as escalas orientadas pelo DSM (problemas depressivos; problemas de ansiedade; problemas
somaticos; problemas de déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH); problemas desafiadores
opositivos (TOD); problemas de conduta); as escalas de pontuacdo (ritmo cognitivo lento;
problemas obsessivos compulsivos; problemas de estresse) e 12 itens criticos como fazer coco
na calca ou fora do vaso sanitario; ser cruel com animais; machucar-se de propdsito ou tentar
se matar, entre outros (Bordin et al., 2013). Altas pontuacdes em escalas especificas orientadas
pelo DSM sugerem problemas em areas especificas e identificam criancas ou adolescentes que
merecem avaliacdo de saude mental adicional para confirmar a necessidade de assisténcia

psiquiatrica e/ou psicolédgica (Bordin et al., 2013).

46



Além do CBCL, também foi utilizado o “Questionario de estressores para criangas e
adolescentes diagnosticados com TEA, na percep¢do dos pais ou responsaveis”, instrumento
criado pela pesquisadora composto de 12 itens, e elaborado com base nos estudos encontrados
na revisdo bibliogréafica e na descri¢do do transtorno feita pelo DSM-5 (2014), no qual os pais
ou responsaveis do participante da pesquisa indicaram o quanto os filhos ficam estressados
diante das situacGes propostas, por meio de uma escala Likert com as gradacgdes: nunca, as
vezes, quase sempre e sempre. O instrumento buscou avaliar a intensidade dos principais
estressores, apresentados por essa amostra, conforme a percep¢do dos pais ou responsaveis.

As perguntas de numeros 1 a 3 designam déficits na reciprocidade socioemocional, as
perguntas de nimeros 4 e 5 indicam dificuldades para desenvolver e manter relacionamentos,
a pergunta de numero 6 representa insisténcia nas mesmas coisas, adesdo excessiva a rotinas
ou esquiva a mudangas, a pergunta de nimero 7 estabelece interesses restritos ou foco de
intensidade anormal, as perguntas de nimeros 8 a 10 constituem hiper ou hiporreatividade a
estimulos sensoriais, a pergunta de nimero 11 avalia o coping e a pergunta 12 indica a
influéncia da pandemia por Covid-19 na intensidade dos estressores (Apéndice E).

Para avaliar o enfrentamento foi utilizado o Instrumento de avaliacdo das estratégias de
coping da crianca e do adolescente com TEA (IC-TEA), adaptado de Campos (2020) para este
estudo, versdo pais ou responsaveis. As adaptacdes para este estudo tiveram por objetivo
verificar as percep¢des dos pais ou responsaveis sobre 0s principais estressores e estratégias de
enfrentamento relacionados ao transtorno do filho ou filha, adequando assim as situacGes
propostas as perguntas de investigacdo. Com base nos indicadores diagnosticos (DSM-5, 2014)
foram elaboradas 4 situacGes potencialmente estressoras, seguidas de questfes
semiestruturadas sobre coping e reacdes emocionais. A primeira situacdo buscou avaliar o
coping em relacdo a interacdo social; a segunda situacdo buscou indicar o coping em relacao a

mudanca de rotina; a terceira situacdo buscou estimar o coping ao lidar com varios comandos
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ao mesmo tempo e a quarta situacao buscou analisar o coping diante de estimulos sensoriais
aversivos. As situacOes foram apresentadas individualmente aos participantes que foram
solicitados a dizer sobre o0 que trata a situacdo. Em seguida, um conjunto de perguntas foi
respondido para cada uma das 4 condi¢fes com respostas de sim/ndo e em escala tipo Likert:
“Isso acontece com seu filho ou filha?” Caso a resposta fosse afirmativa, “Quantas vezes
acontece?”, seguida de respostas de gradacdo: “quase ndo acontece”, “as vezes’, “quase
sempre” e “sempre”. Tais respostas foram preenchidas visualmente com a marcagdo de um X.
Logo apds, o participante foi solicitado a responder “Indique como vocé acha que seu filho ou
filha se sente nessa situa¢do”, com as opgdes de resposta: neutro, triste, com medo, com raiva,

e, por fim, uma pergunta aberta “O que seu filho ou filha costuma fazer nessa situacdo?”

(Apéndice F).

2.5 Procedimento de coleta de dados

Para o alcance dos objetivos da pesquisa foram realizadas as etapas descritas, a seguir.

Etapa 1- Com a aprovacgédo pela Banca Examinadora do Programa de Pos-Graduacao
em Psicologia (PPGP), o projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Espirito Santo (UFES) para aprovacéo da realizacdo da pesquisa. Apos a aprovagao
do estudo pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias Humanas e Naturais
(CCHN/UFES, [parecer nimero 4.667.282]) (Apéndice G), foram iniciados os procedimentos
de divulgacdo da pesquisa por meio de redes sociais, contato com instituicdes que atendem
criancas e adolescentes com TEA, contato com grupo de pais de criancas e adolescentes com
TEA, contato com escolas de ensino regular e divulgacdo através dos grupos de Whatsapp, a
fim de angariar participantes para a pesquisa.

Etapa 2- Contato com 0s possiveis participantes da pesquisa, através do envio de
formulario eletrdnico, por e-mail ou WhatsApp, contendo o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) (Apéndice H), o Formuléario de caracterizacdo da amostra e o Critério de
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Classificacdo Econémica Brasil (CCEB). Por meio do contato telefonico, e-mail e Whatsapp
foram recrutados 33 mées, sendo que 15 mées ndo responderam o formulario, 5 mées disseram
que ndo tinham interesse em participar, 3 maes nao estavam dentro do critério de inclusdo,
sendo 1 porque o filho ndo tinha o diagnostico fechado e 2 porque os filhos ndo estavam dentro
da faixa etéria da pesquisa. Assim, participaram da pesquisa 10 maes, sendo 3 por indicagdo de
amigos e 7 através da divulgacao realizada.

Etapa 3- O participante precisou concordar com o TCLE e sinalizar a opcao de
continuar na pesquisa de livre e espontanea vontade. Somente ap0s aceitar participar é que
preencheu o Formulario de caracterizacdo da amostra e o CCEB, assim como marcou um
horario com a pesquisadora para a aplicacdo dos demais instrumentos por meio de um encontro
por meio de uma plataforma online. Uma copia assinada do TCLE foi enviada para o e-mail do
participante.

Etapa 4- Aplicacdo dos instrumentos da pesquisa. Esta etapa constituiu a coleta dos
dados, a partir da aplicacdo dos instrumentos para a avaliacdo de problemas comportamentais,
competéncia total, estressores e estratégias de coping, junto as maes de criancas e adolescentes
com TEA. Tais instrumentos foram respondidos na seguinte ordem: CBCL; Questionario de
estressores para criancas e adolescentes diagnosticados com TEA, na percepcdo dos pais ou
responsaveis; Instrumento de avaliacdo das estratégias de coping da crianca e adolescente com
TEA (IC-TEA), versdo pais ou responsaveis. A coleta de dados foi realizada no periodo entre
maio e junho de 2021 e a aplicacdo dos instrumentos da pesquisa durava, em média, 1 hora. Os
dados foram registrados pela pesquisadora na folha de respostas e as perguntas abertas foram

transcritas de acordo com a fala exata dos participantes.

2.6 Processamento e andalise de dados

Realizou-se uma analise descritiva, qualitativa e quantitativa dos dados coletados, por
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meio dos instrumentos aplicados, da analise funcional dos estressores e do coping e dos escores
obtidos a partir do CCEB e CBCL. A analise funcional dos estressores e do coping consiste em
coletar e analisar informacdes em relagdo aos antecedentes e consequéncias contingentes a
ocorréncia de um comportamento. Ao entrar em contato com a situagdo estressora, a crianga
ou adolescente da amostra emite um comportamento de enfrentamento (coping). Esse
comportamento € considerado como uma estratégia de enfrentamento ao estressor e pode ser
uma estratégia adaptativa ou mal adaptativa (Skinner, 2003).

A avaliacdo do CBCL foi feita de acordo com as normas do instrumento e por meio do
software Assessment Data Manager (ADM), que permite a analise computadorizada, gerando
andlise estatistica descritiva, com calculo de frequéncia, propor¢do, média e desvio padrdo. A
analise descritiva também foi aplicada aos dados sociodemograficos e clinicos, para fins de
caracterizacdo da amostra.

O instrumento “Questionario de estressores para criangas e adolescentes diagnosticados
com TEA, na percepc¢do dos pais ou responsaveis” foi avaliado de maneira quantitativa, com
tratamento estatistico descritivo e de maneira qualitativa mediante as perguntas de nimeros 11
e 12, buscando descrever os principais estressores da amostra e a intensidade em que ocorrem,
conforme a percepcdo dos pais ou responsaveis. O Instrumento de avaliacdo das estratégias de
coping da crianca e adolescente com TEA (IC-TEA), também foi avaliado de maneira
qualitativa, classificando as estratégias de enfrentamento em macrocategorias de coping,

conforme as 12 familias propostas pela Teoria Motivacional do Coping (TMC).

2.7 Avaliacdo ética dos riscos e beneficios

Esta pesquisa seguiu os padroes da Resolucdo do Conselho Nacional de Satde — CNS
510/16, que estabelece diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas em seres humanos.

Ap6s a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Espirito Santo,
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0s participantes da pesquisa foram informados acerca dos procedimentos, detalhes da pesquisa
e possiveis riscos envolvidos, com a sinalizacdo da concordancia com o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice H). A pesquisadora se responsabilizou
em eliminar quaisquer ddvidas que pudessem ocorrer antes, durante e depois de todo o
processo, sinalizando o direito do participante de retirar-se da pesquisa a qualquer momento,
se desejasse, sem constrangimento ou prejuizo, garantindo o sigilo e a confiabilidade de sua
identidade e de seus dados pessoais.

Quando o participante sentiu algum cansago ou desconforto ao responder 0s
instrumentos propostos, foi possivel fazer uma pausa ou reagendamento da aplicacdo. A
participacdo na pesquisa foi voluntaria e ndo houve pagamento para autorizar e nem para
participar, assim como ndo houve despesa decorrente diretamente pela participacao.

Os riscos desta pesquisa foram considerados minimos, pois ndo houve nenhum
procedimento invasivo que veio a representar dano a saude fisica ou integridade moral do
participante. Quanto aos beneficios da pesquisa, este estudo contribuiu com informacoes
importantes acerca dos estressores em criancas e adolescentes com TEA, buscando demonstrar
estratégias de enfrentamento adaptativas e mal adaptativas, favorecendo o aperfeicoamento de
intervencdes profissionais com os participantes a partir de suas necessidades. Em relacdo aos
beneficios diretos da pesquisa aos participantes, estes receberam informagfes da avaliacdo
individual de seu filho ou filha coletadas por meio dos instrumentos, buscando ajuda-los (as) a

lidar com as dificuldades do cotidiano de forma mais positiva.
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3 Resultados

Os resultados serdo descritos de forma a responder aos objetivos da pesquisa,
organizados em secOes que apresentardo dados do grupo de criancas e adolescentes com TEA
(N =10), de acordo com seus pais ou responsaveis. De modo mais especifico, serdo abordadas
as caracteristicas comportamentais e a competéncia total, os eventos estressores, bem como o
coping de criancas e adolescentes com TEA. Esta secdo serd dividida em subsecGes que
descreverdo: (a) caracterizacdo da amostra; (b) resultados das analises da competéncia total e
de problemas comportamentais referidos por seus pais (CBCL); (c) principais estressores da
amostra; (d) dados comparativos do coping diante de quatro estressores diferentes como
“interagdo social”, “mudanga de rotina”, “lidar com varios comandos a0 mesmo tempo” e
“estimulos sensoriais aversivos”, todos medidos pela IC-TEA; e (e) analises comparativas das
variaveis competéncia total, problemas de comportamento (ansiedade/depresséo, isolamento,
queixas somaticas, problemas sociais, problemas de pensamento, problemas de atencao,

problemas de violacdo de regras e compotamento agressivo), estressores e coping.

3.1 Caracterizacédo da amostra

O convite para a participacdo na pesquisa era direcionado aos pais (homens e mulheres)
das criancas e adolescentes com TEA, no entanto somente as médes se disponibilizaram a
participar. Assim, todos os instrumentos da pesquisa foram respondidos pelas maes biologicas
das criancas e adolescentes. As caracteristicas sociodemograficas das médes que compuseram a

amostra, bem como algumas caracteristicas dos pais, podem ser vistas na Tabela 1.
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Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas dos pais que compdem a amostra (n=10)

Caracteristicas da
amostra

Amostra total
(N=10) f (%)

Criangas com TEA  Adolescentes com
(N=7) f (%) TEA (N=3) f (%)

Estado civil dos
pais

Escolaridade da
mae

Profissdo da mae

Profisséo do pai

Casado
Divorciado

Ensino médio
incompleto

Ensino médio
completo

Ensino superior
incompleto

Ensino superior
completo

Especializagdo
completa

Mestrado

Professora

Assistente social

Dona de casa

Psicologa

Zeladora

Empregada
doméstica

Técnica de
operagéao

Secretaria

Médico

Comerciante

Caixa de uma
empresa publica

Profissional de
educacao fisica

Servidor publico

6 (60,0)
4 (40,0)

1 (10,0)

2 (20,0)

1 (10,0)

3(30,0)

1 (10,0)

2 (20,0)

2 (20,0)

1 (10,0)

2 (20,0)

1(10,0)

1(10,0)

1(10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

1 (10,0)

5 (71,4) 1(333)
2 (28,6) 2 (66,7)
1(1423) -
2 (28,6) -
1(1423) -
2 (28,6) 1(333)
. 1(333)
1(1423) 1(333)
- 2 (66,7)
- 1(333)
2 (28,6) -
1(14,3) -
1(14,3) -
1(14,3) -
1(14,3) -
1(14,3) -
- 1(333)
- 1(333)
- 1(333)
1(14,3)
1(14,3)
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Motorista 2 (20,0) 2 (28,6)

Serralheiro e 1 (10,0) 1(14,3)
mecanico
Técnico de 1(10,0) 1(14,3)
automacao
Transportador 1(10,0) 1(14,3)
escolar
Religido da méae Catolica 5 (50,0) 4 (57,1) 1(33,3)
Evangélica 2 (20,0) 2 (28,6) -
Luterana 2 (20,0) 1(14,3) 1(33,3)
Cristd sem religido 1(14,3) - 1(33,3)
definida

Percebe-se que as mdes das criancas e adolescentes com TEA apresentam escolaridade
variavel desde o ensino médio incompleto até o nivel de mestrado, sendo que o ensino superior
completo concentrou uma propor¢do maior de participantes (30%). Em relacéo ao estado civil,
a maioria casadas (60%). As profissdes que se destacam sdo a de professora (20%) e dona de
casa (20%). A religido predominante ¢ a catolica, com adesdo de metade das participantes.

A analise dos escores obtidos a partir do CCEB (2019) permitiu concluir que nenhuma
participante possui motocicleta, 40% das participantes ndo possui carro de passeio e 50%
possui 1 carro de passeio. Em relacdo aos eletrodomésticos, 100% da amostra possui 1 maquina
de lavar roupas e 100% nao possui maguina de secar roupas e 90% nao possui maquina de lavar
loucas. Todos as participantes possuem 1 geladeira, sendo que 30% também possuem 1 freezer.
O forno de micro-ondas esta presente no lar de 80% das participantes, em quantidade unitaria.
Quanto ao computador, 40% possui 1 e 30% possui 2. Todas as residéncias possuem agua da
rede geral de distribuicdo e 60% tém 1 banheiro e 30% tém 2 banheiros. A maioria das

participantes (90%) moram em ruas asfaltadas/pavimentadas, conforme indicado na Tabela 2.
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Tabela 2
Andlise do CCEB (n=10)

Automoveis N&o possui - 40%
Possui 1 - 50%
Possui 2 - 10%

Motocicletas N&o possui - 100%
Magquina de lavar roupa Possui 1 - 100%
Magquina secadora de roupas N&o possui - 100%
Lavadora de lougas N&o possui - 90%

Possui 1 - 10%
Geladeira Possui 1 - 100%

Freezer N&o possui - 70%
Possui 1 - 30%

Micro-ondas N&o possui - 20%
Possui 1 - 80%

Computador N&o possui - 10%
Possui 1 - 40%
Possui 2 - 30%
Possui 3 - 20%

Banheiros Possui 1 - 60%
Possui 2 - 30%
Possui 3 - 10%

Agua proveniente da rede geral de distribuicéo 100%

Trecho darua Asfaltada/Pavimentada - 90%
Terra/Cascalho - 10%

Os niveis econbmicos foram divididos em 6 categorias (A, B1, B2, C1, C2, D-E), sendo
a renda média familiar da classe A de R$ 25.554,33; classe B1 de R$ 11.279,14; classe B2 de
R$ 5.641,64; classe C1 de R$ 3.085, 48; classe C2 de R$ 1.748,59 e classe D-E de R$ 719,81
(CCEB, 2019). A maioria das participantes encontra-se na classe B2 (40%), sendo que as
classes C1 e C2 sdo atribuidas a 20% das participantes cada e as classes A e B1 sdo compostas
por 10% das participantes cada.

Ja a caracterizacdo das criancas e adolescentes com TEA, filhos das mdes que

compuseram a amostra pode ser vista na Tabela 3.
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Tabela 3
Caracteristicas sociodemograficas das criancas e adolescentes que compdem a amostra

(n=10)
Caracteristicas Amostra Total ~ Criangas com Adolescentes
da amostra (N=10) f (%) TEA (N=7) com TEA
f (%) (N=3) f (%)

Género Masculino 7 (70,0) 5(71,4) 2 (66,7)

Feminino 3 (30,0 2 (28,6) 1(33,3)
Idade 8 a 11 anos 7 (70,0) - -

12 anos 3 (30,0) - -
Escolaridade 2° ano 2 (20,0) 2 (28,6) -

3% ano 3(30,0) 3(42,8) -

4° ano 1(10,0) 1(14,3) -

5% ano 1 (10,0) 1(14,3) -

6° ano 1(10,0) - 1(33,3)

7° ano 2 (20,0) - 2 (66,7)
Irmaos Sem irmaos 4 (40,0 4 (57,1) -

1a2irmdos 6 (60,0) 3 (42,8) 3 (100)

As criancas e adolescentes com TEA que fizeram parte deste estudo estavam
distribuidos entre meninos e meninas (70% meninos), entre 8 e 12 anos de idade (70%
criancgas), residentes no territorio brasileiro, frequentadores de escola de ensino regular, entre
0 2°e 0 7° ano do ensino fundamental e a maioria possui 1 ou 2 irméos (60%).

De modo a apresentar as caracteristicas clinicas desse grupo, a Tabela 4 descreve o
nivel do TEA, a idade que a familia percebeu o inicio das caracteristicas do TEA, as
comorbidades existentes, a medicacdo utilizada, o horéario de estudo, 0 acompanhamento em
instituicdo especializada no contraturno, o acompanhamento com profissionais da area da
salde, os esportes praticados, bem como o periodo em que permanecem com a méae e as

dificuldades relacionadas a fala e a alfabetizacéo.
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Tabela 4

Caracteristicas pessoais e clinicas da amostra (n=10)

Participantes 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Idade 8 8 8 8 8 10 10 12 12 12
Género M M M F F M M M M F
Nivel do 1 2 NF 1 NF NF NF NF NF 1
TEA
Idade quea 2 anos lanoe 6 anos 5 anos 2 anos e lanoe 2 anos e 2 anose 8 lanoe4 5 anos
familia meio meio meio 9 meses meses meses
percebeu o
inicio das
caracteristica
sdo TEA
Comorbidad TDAH Hiperativi Né&o Né&o Néao Esquizofr Néao Né&o Né&o Né&o
e dade enia
Medicacao Ariprip Risperido Nenh Ritalina Canabidi Risperido Acido Risperido Risperido Sertra
utilizada azol e na, uma ol na, Volproi na, nae lina
Ritalina Neuleptil Sertralina co, Imipramin Ritalina
e e Risperid ae
Canabidio Depaken onae Neozine
| e Fluoxeti
na
Horaério de Parcial Parcial Parcia Integral Parcial Integral Parcial Parcial Parcial Parcia
estudo
(integral ou | |
parcial)
Acompanha Nao Sim Nao Nao Sim Sim Sim Sim Sim Nao
mento em
instituicéo
no
contraturno
Acompanha PEF Fono Nao Psi e Psi, TOe Psi Psi e Fisio, PEF, psi, Psi
mento com fono PEF TO PEF, psi, fono, TO
equipe fono, TO e
multidiscipli e sicopeda
nar ) psicop
psicopeda goga
goga
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Esportes Nataca Nenhum Nenh Nenhum Circuito Bicicleta Natacéo Né&o Né&o Né&o
praticados 0 um
Periodo em 2 horas Noturno 2 Dias Integral Integral Integral Manhas e Manhas e Tarde
que por dia horas alternado noites noites se
permanece por s noites
com a mae diae
period
0
integr
al nas
folgas
Dificuldades Nao Dificulda Nédo Trocas na Dificulda Néo Néo é Dificulda Néo é Atras
relacionadas de severa falae de severa alfabeti de severa alfabetiza 0 na
afalaea na dificulda na zado na doe fala
alfabetizagdo comunica de de comunica comunica apresenta
¢éo; ndo é aprendiza ¢do; ndo ¢ao; ndo é problemas
alfabetiza gem é alfabetiza na fala
do alfabetiza do
do

Nota: M=masculino; F=feminino; NF=n&o definido; PEF=profissional de educacao fisica; Psi=Psicélogo; Fono=fonoaudi6logo; TO=terapeuta ocupacional;

Fisio=fisioterapeuta
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O nivel de gravidade do TEA variou entre 1 (n=3) e 2 (n=1), sendo que ndo houve
definicdo do nivel para 6 participantes (APA, 2014). A maioria das mdes percebeu as
caracteristicas do TEA em seus filhos por volta dos 2 anos de idade (70%). Apenas 30% dos
filhos foram diagnosticados com comorbidades, variadas entre TDAH, TDAH do tipo
hiperativo e esquizofrenia. A maioria utilizava pelo menos umtipo de medicacao (90%) e 80%
estudam em horério parcial, sendo que 60% fazem acompanhamento em alguma instituicdo no
contraturno.

O acompanhamento com profissionais da area da saude (psicélogo, fonoaudiélogo,
terapeuta ocupacional, psicopedagogo, nutricionista, fisioterapeuta e profissional de educacgéo
fisica) € feito por 90% das criancas e adolescentes, mas apenas 40% pratica algum tipo de
esporte. As maes buscam passar pelo menos 2 horas por dia com os filhos, estendendo esse
tempo mediante as folgas no trabalho. Em relacdo a fala e a alfabetizacdo, metade dos
participantes nao ¢ alfabetizado e apresenta problemas na comunicacgdo, 10% apresentam atraso
na fala, 10% apresentam trocas na fala e dificuldade de aprendizagem e 30% n&o apresentam

problemas dessa natureza.

3.2 Competéncia total e problemas de comportamento de acordo com o CBCL

A competéncia social e 0s problemas comportamentais das criancas e dos adolescentes
com TEA foram avaliados por meio do relato das méaes no CBCL. A Tabela 5 descreve os
participantes nas faixas nao-clinicas e clinicas na Escala de Atividades, Escala Social, Escala
Escolar e Escala de Competéncia Total. A faixa limitrofe esta incluida na faixa clinica,

conforme orientacdo do manual do CBCL (Achenbach, & Rescorla, 2001).
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Tabela 5
Faixas das Escalas das Competéncias (CBCL) (n=10)
Faixa Nao-Clinica — f(%)  Faixa Clinica— f(%)

Atividades 5 (50,00) — P4, P5, P6, P7, 5 (50,00) —P1, P2, P3, P8,
P10 P9
Social 1 (10,00) —P3 9 (90,00) - P1, P2, P4, P5,
P6, P7, P8, P9, P10
Escolar 5 (50,00) — P2, P4, P5, P7, 5 (50,00) — P1, P3, P6, P8,
P9 P10
Competéncia Total - 10 (100)

Em relacdo a pratica de esportes, outras atividades e tarefas, 50% participantes
encontram-se na faixa ndo-clinica. O mesmo percentual € demonstrado para a escala de
competéncia escolar. Contudo, a escala de competéncia social apresenta apenas 1 participante
na faixa ndo clinica e a escala de competéncia total aponta todos os participantes na faixa
clinica, indicando déficits nestes aspectos.

A Tabela 6 demonstra as médias do escore T relativo a competéncia total, referidos
pelas mées das criancas e dos adolescentes com TEA. Na percepcdo das mdes, os filhos
apresentaram perfil ndo-clinico nas competéncias escolares, perfil limitrofe na competéncia das
atividades e perfil clinico nas competéncias sociais e nas competéncias totais.

Tabela 6

Média de competéncias de criancas e adolescentes com TEA, referidas por suas
maes (CBCL) (n=10)

CBCL (6-18) Escore T
Meédia (DP)
Atividades 34,60 (7,90)
Sociais 29,60 (9,40)
Escolares 35,50 (10,19)
Totais 26,50 (5,15)

Nota. Faixa clinica para competéncia total = escore T menor que 37; escore limitrofe entre 37 e
40. Faixa clinica para competéncia em atividades, competéncia social e competéncia escolar =
escore T clinico menor que 31; escore limitrofe entre 31 e 35. O limitrofe deve ser considerado
clinico.

Quando solicitadas a responder sobre a presenca de problemas comportamentais, as

maes das criancas e dos adolescentes com TEA também referiram niveis ndo-clinicos na escala
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de Problemas de Violagédo de Regras , conforme demonstrado na Tabela 7.

Tabela 7
Faixas das Escalas de Sindromes (CBCL) (n=10)
Faixa Né&o- Faixa Clinica
Clinica (%)
f(%)
Ansiedade/Depreséo 9 (90,00) —P1, 1 (10,00) - P10
P2, P3, P4, P5,
P6, P7, P8, P9
Isolamento/Depressao 6 (60,00) — P1, 4 (40,00) - P2,
P4, P5, P7, P9, P3, P6, P8
P10
Queixas Somaticas 8 (80,00) —P1, 2 (20,00) - P8,
P2, P3, P4, P5, P10
P6, P7, P9
Problemas Sociais 4 (40,00) — P3, 6 (60,00) - P1,
P4, P5, P9 P2, P6, P7, P8,
P10
Problemas de 7 (70,00) — P1, 3 (30,00) - Ps6,
Pensamento P2, P3, P4, P5, P8, P10
P7, P9
Problemas de Atencao 2 (20,00) - P1, 8 (80,00) - P2,
P3 P4, P5, P6, P7,
P8, P9, P10
Violacdo de Regras 10 (100) -
Comportamento 8 (80,00) —P1, 2 (20,00) — P6,
Agressivo P2, P3, P4, P5, P7
P8, P9, P10

Quanto aos problemas comportamentais, as maes referiram nivel ndo-clinico na escala
de Problemas de Violacdo de Regras (100%), contudo a maioria dos participantes indicou
problemas de atencao (80%) e problemas sociais (60%) na faixa clinica.

A Tabela 8, por sua vez, indica as faixas ndo-clinicas e clinicas relacionadas aos

problemas totais (problemas internalizantes + problemas externalizantes).
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Tabela 8
Faixas dos Problemas (CBCL) (n=10)

Faixa Nao-Clinica Faixa Clinica — f(%)
(%)
Problemas 5 (50,00) — P2, P4, 5 (50,00) - P1, P3,
Internalizantes P5, P7, P9 PG, P8, P10
Problemas 7 (70,00) — P2, P3, 3 (30,00) - P1, P6,
Externalizantes P4, PS5, P8, P9, P7
P10
Problemas Totais 4 (40,00) — P3, P4, 6 (60,00) - P1, P2,
P5, P9 P6, P7, P8, P10

A pontuagéo da escala de Problemas Externalizantes encontra-se na faixa néo-clinica
para a maioria dos participantes e metade da amostra também encontra-se na faixa ndo-clinica
para Problemas Internalizantes. No entanto, a amioria da amostra (60%) revela pontuacéo
compativel coma faixa clinica para Problemas Totais. A Tabela 9 indica a média dos problemas
de comportamento, conforme avaliado pelo CBCL.

Tabela 9

Media de problemas comportamentais de criancas e adolescentes com TEA,
referidos por suas maes, no CBCL (n=10)

Problemas Comportamentais Escore T
Meédia (DP)
Problemas Internalizantes (P1) 58,40 (10,73)
Problemas Externalizantes (PE) 54,10 (10,62)
Problemas Totais (PT) 61,40 (7,72)
Escalas de Sindromes Comportamentais
Ansiedade / Depressao 55,90 (6,69)
Isolamento / Depressao 62,30 (8,98)
Queixas Somaticas 63,90 (9,09)

Problemas Sociais

Problemas de Pensamento
Problemas de Atencdo

Problemas de Violacdo de Regras
Comportamento Agressivo

65,40 (8,21)
59,30 (10,75)
68,80 (10,67)
52,50 (4,22)
58,60 (8,87)

Nota. Faixa clinica para PT, Pl e PE = escore T maior que 63; escore limitrofe entre 60 e 63. Faixa
clinica para escalas de sindromes comportamentais = escore T maior que 69; escore limitrofe entre

65 e 69. O limitrofe deve ser considerado clinico.

Percebe-se que a média dos problemas totais se encontra na faixa limitrofe-clinica,
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assim como as escalas sindromes para problemas sociais e problemas de ateng&o.

Os resultados para as escalas orientadas pelo DSM, podem ser vistos na Tabela 10.

Tabela 10
Faixas das Escalas Orientadas pelo DSM (CBCL) (n=10)
Faixa N&o-Clinica — f(%) Faixa Clinica - f(%)
Problemas Depressivos 4 (40,00) — P4, P5, P7, P9 6 (60,00) - P1, P2, P3, P6,
P8, P10
Problemas de Ansiedade 6 (60,00) — P2, P4, P5, P7, 4 (40,00) - P1, P3, P6, P10
P8, P9
Problemas Somaticos 8 (80,00) — P1, P2, P3, P4, 2 (20,00) — P8, P10
P5, P6, P7, P9
TDAH 7 (70,00) — P1, P2, P3, P4, 3(30,00) - P6, P7, P10
P5, P8, P9
TOD 10 (100) -
Problemas de Conduta 9 (90,00) — P1, P2, P3, P4, 1 (10,00) - P6

P5, P7, P8, P9, P10

Quanto as escalas orientadas pelo DSM, todos os participantes encontram-se na faixa
ndo-clinica para problemas desafiadores opositivos (TOD) e a grande maioria (90%) ndo
apresenta problemas de conduta. Porém, 60% da amostra apresenta problemas depressivos
dentro da faixa clinica. A Tabela 11 denota a media das pontuacdes das escalas orientadas pelo
DSM.

Tabela 11

Média de problemas das escalas orientadas pelo DSM de criancas e
adolescentes com TEA, referidos por suas méaes (CBCL) (n=10)

. Escore T

Escalas Orientadas pelo DSM Média (DP)
Problemas Depressivos 66,70 (6,67)
Problemas de Ansiedade 57,60 (7,95)
Problemas Somaéticos 48,90 (8,54)
Problemas de Déficit de Atencdo e 60,70 (5,96)
Hiperatividade (TDAH)

Problemas Desafiadores Opositivos 55,10 (5,32)
(TOD)

Problemas de Conduta 55,50 (8,48)

Nota. Faixa clinica para escalas orientadas pelo DSM = Escore T maior que 63; escore limitrofe
entre 60 e 63. O limitrofe deve ser considerado clinico.
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A Tabela 12 refere-se as faixas ndo-clinicas e clinicas das escalas de pontuac&o.

Tabela 12
Faixas das Escalas de Pontuagao (CBCL) (n=10)

Faixa Nao-Clinica - Faixa Clinica - f(%)

f(%)
Ritmo Cognitivo 4 (40,00) — P1, P3,P4,P9 6 (60,00) - P2, P5, P6, P7,
Lento P8, P10
Problemas Obsessivos 9 (90,00) — P1, P2, P3, P4, 1 (10,00) - P6
Compulsivos P5, P7, P8, P9, P10
Problemas de Estresse 8 (80,00) — P1, P2, P3, P4, 2 (20,00) — P6, P10
P5, P7, P8, P9

De acordo com os resultados obtidos nas faixas de escalas de pontuacéo (CBCL), 90%
dos participantes ndo apresentam Problemas Obsessivos Compulsivos e 80% nédo apresenta
Problemas de Estresso. Entretanto, 60% da amostra aponta Ritmo Cognitivo Lento. A Tabela
13 refere-se a média das escalas de pontuacao.

Tabela 13

Média de problemas das escalas de pontuacédo de criancas e adolescentes com
TEA, referidos por suas maes (CBCL) (n=10)

Problemas comportamentais Escore T - Média (DP)
Ritmo Cognitivo Lento 65,40 (7,18)
Problemas Obsessivos Compulsivos 54,10 (8,05)
Problemas de Estresse 59,60 (7,17)

Nota. Faixa clinica para escalas de pontuacdo = Escore T maior que 63; Escore limitrofe entre 60
e 63. O limitrofe deve ser considerado clinico.

E muito importante observar os itens criticos, pois tratam-se de comportamentos que

necessitam de acompanhamento profissional especializado, conforme ressaltados na Tabela 14.
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Tabela 14

Itens criticos de criangas e adolescentes com TEA, referidos por suas maes

(CBCL) (n=10)

Itens criticos Percentual e Intensidade: (1) = Um
pouco verdadeira ou algumas vezes
verdadeira; (2) = muito verdadeira
ou frequentemente verdadeira

6 — Faz coco na calga ou fora do 10% (1); 30% (2)

vaso sanitario.

18 — Machuca-se de propdsito ou 10% (1); 40% (2)
j& tentou se matar.

40 — Escuta sons ou vozes que 10% (2)

ndo existem.

57 — Ataca fisicamente as 30% (1); 10% (2)
pessoas.

59 — Mexe nas partes intimas em 10% (1); 10% (2)
publico.

67 — Foge de casa. 20% (2)

70 — VE coisas que nao existem. 10% (2)

91 - Fala que vai se matar. 10% (1)

107 — Faz xixi na calca durante o 20% (1)

dia.

Nota-se que 50% dos participantes machuca-se de proposito ou ja tentou se matar,
sendo que a maioria (40%) apresenta esses comportamentos frequentemente. Fazer cocd na
calca ou fora do vaso sanitario também é um comportamento frequente para 30% da amostra e
atacar fisicamente as pessoas ocorre algumas vezes com 30% dos participantes.

No CBCL existe um conjunto de questdes discursivas, sendo uma delas “Qual ¢é sua
maior preocupacdo em relagcdo a seu filho(a)?”. As respostas representam, em sua maioria,
preocupacdo com a aquisicdo da autonomia e da independéncia, problemas relacionados a
exclusdo de grupos sociais e dificuldades do processo de alfabetizacdo. As maes também
destacaram, no contexto dessas questdes discursivas, as principais qualidades e pontos

positivos dos filhos como criatividade, carinho, amorosidade, calma, facilidade de aprendizado,
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rapidez de aprendizagem, obediéncia, altruismo, inteligéncia, independéncia, alegria,
afetuosidade, tranquilidade, organizacéo, sociabilidade, previsibilidade e companheirismo.
Alguns recursos importantes para ajudar a lidar com os estressores que podem estar
presentes no cotidiano das criancas e adolescentes com TEA, foram apontados pelas mées,
como acompanhamento com equipe multidisciplinar, tais como fonoaudi6logo, psicélogo,
terapeuta ocupacional, entre outros. Também houve citacdo da Andalise do Comportamento
Aplicada (ABA), coma utilizacdo de PEC’s? (Picturing Exchanging Communication System
- sistema de comunicacéo por figuras) para facilitar a comunicagédo (n=5) e o desenvolvimento

da fala, alem do recurso da equoterapia, que € terapia realizada com o auxilio de cavalos (n=2).

3.3 Principais estressores da amostra

As mdes referiram os estressores mais comuns para os seus filhos, e a intensidade no
qual ocorrem, por meio do Questionario de estressores para criancas e adolescentes
diagnosticados com TEA. A Tabela 15 descreve os estressores que foram referidos, em ordem

decrescente.

1 Aterapia ABA busca ensinar habilidades que a pessoa com TEA n&o possui, ministrado por etapas. E dada muita
importancia a recompensa ou reforco de comportamentos desejados e adequados, ignorando, minimizando e
desencorajando comportamentos inadequados, redirecionando o individuo para outras atitudes (Callahan et al.,
2010).

2 Método que busca ajudar a pessoa com TEA a perceber que, por intermédio da comunicagéo por figuras, podera
obter as coisas de que necessita com mais rapidez. Trata-se de um auxilio no desenvolvimento da comunicagéo
entre o profissional e o0 individuo, visando implementar um “caminho” de comunicagéo entre a pessoa com TEA
e 0 meio que a cerca (Gordon et al., 2011).
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Tabela 15
Principais estressores para a amostra (n=10)

Itens do Questionario  Ocorréncia Intensidade do estressor (%)
referentes aos do
estressores referidos estressor Nunca Asvezes Quase sempre Sempre
pelas mées (%)
Receber um comando 09 (90) 01 (10) 03 (30) - 06 (60)

para fazer uma tarefa
apos a outra

Ficar em um ambiente 09 (90) 01 (10) 02 (20) 03 (30) 04 (40)
com muito barulho

Mudanca de rotina ou 08 (80) 02 (20) 01 (10) - 07 (70)
desempenho de novos

comportamentos

Escovar os dentes 06 (60) 04 (40) 02 (20) 01 (10) 03 (30)
Participar de 05 (50) 05 (50) 02 (20) 01 (10) 02 (20)

brincadeiras
imaginativas com
outras pessoas

Apresentar-se para 04 (40) 06 (60) 01 (10) 01 (10) 02 (20)
alguém desconhecido

Fazer novos amigos 04 (40) 06 (60) 02 (20) 02 (20) -
Tomar banho 04 (40) 06 (60) 01 (10) 01 (10) 02 (20)
Compartilhar com os 03 (30) 07 (70) - 02 (20) 01 (10)

amigos, interesses,
sentimentos e
pensamentos

Ouvir os interesses 03 (30) 07 (70) - 02 (20) 01 (10)
das outras pessoas ou
como elas se sentem

Alguns estressores se destacaram por terem sido referidos por 90% dos participantes, a
saber: receber um comando para fazer uma tarefa apos a outra; e ficar em um ambiente com
muito barulho. Com a informacao sobre a intensidade dos estressores, foi possivel identificar
aqueles que sempre estdo presentes no dia a dia dos participantes, 0s que quase sempre estdo

presentes, 0S que as vezes estdo presentes e 0s que nunca estdo presentes. Verificou-se que 70%
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das mées consideraram que a mudanca de rotina ou desempenho de novos comportamentos é

sempre um estressor, seguido do estressor “receber um comando para fazer uma tarefa apos a

outra”, apontado por 60% das maes como sempre estressor. Em contrapartida, 70% das maes

ndo consideraram dois estressores: “compartilhar com os amigos, interesses, sentimentos ¢

pensamentos” e “ouvir os interesses das outras pessoas ou como elas se sentem”. A Tabela 16

indica os estressores e 0 coping mais apontados pelas mées durante a pandemia por Covid-19.

Tabela 16

Estressores mais apontados pelas mées durante a pandemia e estratégias de enfrentamento

(n=10)

Estressor intensificado pela pandemia Estratégia de enfrentamento (coping)

P1  Mudanga de rotina (aulas online) “Chora e grita.”

P2  Mudanga de rotina “Fica um pouco nervoso de ficar em um
ambiente pequeno (fechado), mas apo6s ir para
um lugar ao ar livre costuma se acalmar.”

P3 N&o houve “Boa adaptacdo ao mundo virtual, ja que
prefere ndo interagir.”

P4 Mudanca de rotina “Fica estressada, nervosa e emburrada.”

P5 Mudanca de rotina “Grita, se bate levemente e se belisca.”

P6 Mudanca de rotina “Grita, quer bater nas pessoas, xinga, fica
muito nervoso, agitado e transtornado.”

P7 N&o houve “Em casa é mais facil vigia-lo.”

P8 Mudanga de rotina “QGrita, se bate, bate na parede e no chio.”

P9 Mudanga de rotina “Ficou mais intolerante e irritado,
intercalando episédios de choro e riso
intensos.”

P10 Mudanca de rotina “Apresentou ansiedade e reclamago.”

E possivel perceber que a mudanca de rotina foi o estressor mais relatado pelas mées

durante a pandemia, sendo apontado por 80% dos participantes. Essa mudanga ocorreu na

rotina diaria das criancas e adolescentes, pois a aula presencial foi substituida pela aula online

e as atividades presenciais, como ir a terapia, ir a igreja, frequentar a casa de familiares e
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amigos, entre outras, foram extintas no periodo da pandemia. As estratégias de enfrentamento
adotadas nesse periodo, foram em sua maioria mal adaptativas. Comportamentos como chorar,
gritar, xingar, bater em si e nos demais podem ser incluidos na familia da oposicéo; ficar
emburrado e reclamar podem ser incluidos na familia da delegacéo; foco passivo e repetitivo
nos aspectos negativos e prejudiciais do evento estressor e nas suas consequéncias, ruminacao
e rigidez fazem parte da familia da submissdo. Os comportamentos relacionados as familias da
oposicao e da submissdo ameagam a competéncia para lidar com eventos estressores, pois ndo
ha assimilagdo das opc¢des disponiveis. Os comportamentos relacionados a familia da
delegacdo ameagam os relacionamentos, pois ndo h& visualizagdo dos recursos sociais

disponiveis.

3.4 Coping medido pelo IC-TEA

A andlise do coping de criancas e adolescentes com TEA considerou quatro contextos
adversos, a saber, “interacdo social”’, “mudanca de rotina”, “lidar com varios comandos ao
mesmo tempo” e “estimulos sensoriais aversivos”. Os resultados descrevem o processo de
coping diante desses quatro estressores, abrangendo as reacdes emocionais, ameaca e desafio
as necessidades psicologicas basicas e as familias de coping, avaliadas pelo IC-TEA.

A ssituacdo 1 buscou avaliar o processo de coping do estressor “interagao social”, sendo
descrita da seguinte maneira: “Seu filho ou filha esta em um parque/praca e podera fazer novas
amizades. Para isso, € preciso se apresentar, fazer perguntas e conversar um pouco sobre o que

ele ou ela gosta de fazer”. Os resultados podem ser vistos na Tabela 17.
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Tabela 17
Coping da situacéo 1 medido pelo IC-TEA (n=10)

Ocorréncia do  Frequéncia do Reacdo Estratégia de Macrocategoria
acontecimento  acontecimento  emocional enfrentamento de coping
P1 Sim Quase sempre Neutro Busca por contato Busca de
suporte
P3 Sim Quase nao Com raiva Evitacdo Fuga
acontece comportamental
P4 Sim As vezes Com Busca por contato Busca de
medo suporte
P6 Sim Quase nao Com raiva Fuga Fuga
acontece
P7 Sim Quase nao Neutro Regulacdo da emogéo Autoconfianca
acontece
P9 Sim As vezes Neutro Regulacdo da emogéo Autoconfianca
P10 Sim As vezes Com raiva Evitacdo Fuga
comportamental

As falas das maes foram classificadas, a partir das estratégias de enfrentamento que elas
representavam, em suas respectivas familias de coping, conforme pode ser visto a seguir: a)
Busca de Suporte: “Faz um primeiro contato desajeitado. Assusta as outras criangas. Gosta de
se aproximar, mas € uma aproximacao invasiva.” (P1); “Fica um pouco timida no comecgo, mas
depois comeca a falar e ndo para mais. Ela é muito “faladeira”. (P4); b) Fuga: “Pede para ir
embora. Nao gosta de fazer amigos. Nao gosta de lidar com pessoas que ndo conhece.” (P3);
“Fica agitado, estressado, quer sair de perto.” (P6); “Nao gosta de interagir. Vai embora.”
(P10); ¢) Autoconfianca: “Ele gosta de conhecer novas pessoas.” (P7); “Ele gosta de interagir.”
(P9).

O acontecimento ocorre com 70% dos participantes, sendo que quase ndo acontece com
3 participantes, acontece as vezes com 3 participantes e acontece quase sempre com 1
participante. No caso de 3 participantes (P2, P5 e P8) o estressor foi identificado como néo

ocorrendo. Dentre as estratégias de enfrentamento adotadas nota-se a evitagdo comportamental
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(20%); busca por contato (20%); regulacdo da emocgdo (20%) e fuga (10%). Em relacdo as
macrocategorias de coping percebe-se a fuga (30%); busca de suporte (20%) e autoconfianca
(20%). As reacdes emocionais mais relatadas pelas maes das criancas e adolescentes com TEA
diante do estressor “interagdo social”, medido pela primeira situagdo, foram a raiva (30%) ¢ a
reacao neutra (30%), seguido do medo (10%).

A situacdo 2, por sua vez, buscou avaliar o processo de coping do estressor “mudanga
de rotina”, com a descricdo da seguinte situacao “Todos os dias seu filho ou filha passa um
tempo assistindo aos programas favoritos na TV, ou mesmo jogando no celular, computador
ou videogame, mas hoje o aparelho queimou, e ele ou ela ndo podera mais utiliza-lo”. Os

resultados estdo descritos na Tabela 18.

Tabela 18
Coping da situacéo 2 medido pelo IC-TEA (n=10)
Ocorréncia do  Frequéncia do Reacdo Estratégia de Macrocategoria
acontecimento  acontecimento  emocional enfrentamento de coping
P1 Sim Quase sempre  Comraiva  Culpar outras pessoas Oposicado
P3 Sim As vezes Com raiva Agressdo Oposicado
P4 Sim As vezes Com raiva Busca de ajuda mal Delegacao
adaptativa
P5 Sim Quase nao Com raiva Reclamacéo Delegacao
acontece
P6 Sim As vezes Com raiva Fuga Fuga
P7 Sim Quase ndo Triste Aceitacdo Acomodagao
acontece
P8 Sim As vezes Com raiva Agressdo Oposicédo
P9 Sim As vezes Com raiva Confuséo Desamparo
P10 Sim As vezes Com raiva Provocacao Oposicao

As respostas das maes foram consideradas, a partir do coping que elas representavam,
em suas respectivas familias, conforme pode ser notado a seguir: a) Oposigdo: “Grita, chora,

fala que a mée ndo gosta dele.” (P1); “Fica em crise, muito nervoso, grita e joga as coisas no
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chdo. Quebra as coisas. J& quebrou o videogame em uma das crises.” (P3); “Grita, se bate, bate
no chao.” (P8); “Briga, grita, xinga.” (P10); b) Delegacdo: “Fica nervosa, estressada, querendo
que o pai resolva o problema dela logo, mas ndo grita, nem se bate e também ndo chora.” (P4);
“Grita, reclama.”(P5); ¢) Fuga: “Larga para |4 e sai nervoso, xingando.” (P6); d) Acomodac&o:
“Entende e vai brincar com outra coisa.” (P7).
O acontecimento ocorre com 90% dos participantes, sendo que quase ndo acontece com
2 participantes, acontece as vezes com 6 participantes e acontece quase sempre com 1
participante. No caso de 1 participante (P2) o estressor foi identificado como ndo ocorrendo.
Dentre as estratégias de enfrentamento adotadas nota-se a agressdo (20%) e provocagao;
confusdo; fuga; reclamacéo; busca de ajuda mal adaptativa; culpar outras pessoas; aceitacao
(10% cada). Em relagéo as macrocategorias de coping percebe-se a oposicéo (40%); delegacéo
(20%) e fuga, desamparo; acomodacao (10% cada). A raiva foi a reacdo emocional mais citada,
quando se considera como estressor a “mudanca de rotina” (80%), seguida pela tristeza (10%).
Os resultados do coping da situagdo 3 podem ser vistos na Tabela 19. A situacdo 3
buscou avaliar o coping relativo ao estressor “lidar com varios comandos a0 mesmo tempo”
com a seguinte descrigcdo: “Seu filho ou filha esta na sala de aula e o professor apresenta de
uma sO vez a turma varias atividades que deverdo ser realizadas em seguida ou em outro
momento. A atividade estabelecida € anotar na agenda as seguintes tarefas: Até a proxima
semana, o (a) aluno (a) devera responder as questdes do roteiro de portugués, criar uma histéria

em gquadrinhos e entregar um breve resumo do livro preferido™.
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Tabela 19
Coping da situacéo 3 medido pelo IC-TEA (n=10)

Ocorréncia do Frequéncia do Reacéo Estratégia de enfrentamento  Macrocategoria

acontecimento acontecimento  emocional de coping
P1 Sim As vezes Com raiva Confusdo, passividade Desamparo
P3 Sim As vezes Com raiva Confusdo, passividade Desamparo
P4 Sim As vezes Neutro Aceitagdo Acomodacéo
P6 Sim As vezes Com raiva Culpar outras pessoas Oposicao
P7 Sim Quase néo Neutro Fuga Fuga

acontece

P8 Sim As vezes Com raiva Agresséo Oposicao
P9 Sim As vezes Neutro Fuga Fuga
P10 Sim As vezes Com raiva Ruminacéo Submisséo

As falas das mées foram classificadas, a partir das estratégias de enfrentamento que elas
representavam, em suas respectivas familias de coping, conforme pode ser visto a seguir: a)
Desamparo: “Reclama muito. Chora. Diz que ndo vai conseguir.” (P1); “Fica muito nervoso,
fala que ndo vai dar tempo, que ndo vai conseguir, que € muita coisa para fazer.” (P3); b)
Acomodacéo: “Ela ndo liga, ndo se importa.” (P4); c) Oposicdo: “Ele chega em casa dizendo
que quer matar a professora.” (P6); “Grita, se bate, bate no chao.” (P8); d) Fuga: “Ele ndo
entende a situagdo. Comeca a fazer a primeira tarefa e nem vai ligar para as outras.” (P7); “Ele
ndo vai fazer, pois ndo vai entender.” (P9); €) Submissao: “Reclama, mas faz as tarefas.” (P10).

O acontecimento ocorre com 80% dos participantes, sendo que quase ndo acontece com
1 participante e acontece as vezes com 7 participantes. No caso de 2 participantes (P2 e P5) o
estressor foi identificado como ndo ocorrendo. Dentre as estratégias de enfrentamento adotadas
nota-se a confusdo/passividade (20%); fuga (20%) e aceitacdo; culpar outras pessoas; agressao;
ruminacdo (10% cada). Em relacdo as macrocategorias de coping percebe-se o desamparo; a
fuga e a oposicdo (20% cada); acomodacdo e submissdo (10% cada). Quando o estressor €
“lidar com vérios comandos ao mesmo tempo” a raiva aparece com 50% das citagdes, sequida

da reagé@o neutra (30%).
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A situacéo 4 objetivou avaliar o processo de coping do estressor “estimulos sensoriais

aversivos” por meio da seguinte descri¢do: “Seu filho ou filha estd em uma festa de aniversario

e, depois de cantar parabéns, as criangcas comecam a gritar e estourar todos os balGes, fazendo

muito barulho”. Os resultados podem ser vistos na Tabela 20.

Tabela 20

Coping da situacéo 4 medido pelo IC-TEA (n=10)

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

P10

Ocorréncia do
acontecimento

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Frequéncia do
acontecimento

As vezes
As vezes
As vezes
As vezes
As vezes
Quase ndo
acontece

Quase ndo
acontece

As vezes

As vezes

As vezes

Reacdo
emocional

Com raiva
Neutro
Com raiva
Neutro

Neutro

Com medo

Neutro

Neutro

Neutro

Com raiva

Estratégia de enfrentamento

Fuga
Evitar outras pessoas
Afastamento social
Expresséo emocional

Regulacdo do
comportamento

Fuga

Expressdo emocional

Aceitacdo

Regulacédo do
comportamento

Isolamento mental

Macrocategoria
de coping

Fuga
Isolamento social
Isolamento social

Autoconfianca

Autoconfianca

Fuga

Autoconfianca

Acomodacéo

Autoconfianca

Fuga

As respostas das maes foram consideradas, a partir do coping que elas representavam,

em suas respectivas familias, conforme pode ser notado a seguir: a) Fuga: “Grita, chora, quer

ir embora.” (P1); “Coloca as maos nos ouvidos e sai de perto. Ele tem medo de barulho. Fica

nervoso.” (P6); “Costuma se isolar, ficar andando de um lado para o outro, nervosa, ansiosa e

pede para ir embora. Fala que est4 no limite dela.” (P10); b) Isolamento social: “Nao gosta de

frequentar festas de aniversario, mas quando vai fica longe no momento do parabéns.” (P2);

“Prefere ndo frequentar festas, mas quando isso acontece ele foge da situacdo. Costuma se

isolar e ir o mais longe possivel do barulho, mas ndo costuma pedir para ir embora, pois €

“durdo” e ndo quer “dar o braco atorcer”.” (P3); ¢) Autoconfianga: “Ela gosta de aniversarios.
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N&o fica incomodada.” (P4); “Gosta de parabéns e de bola de soprar. Este barulho ndo a irrita.”
(P5); “Ele gosta da “farra”. Quer estourar os baldes também.” (P7); “Ele gosta de festa de
aniversario. N&o considera como um barulho ruim.” (P9); d) Acomodacao: “Ele gosta de festa,
baldo também, mas ndo gosta de lugares diferentes. Quando é em um saldo de festas que ele
conhece, ele gosta, mas ndo se adapta em lugares diferentes.” (PS).

O acontecimento ocorre com todos os participantes, sendo que quase nao acontece com
2 participantes e acontece as vezes com 8 participantes. Dentre as estratégias de enfrentamento
adotadas nota-se a fuga; expressdo emocional; regulacdo do comportamento (20% cada); evitar
outras pessoas; afastamento social; aceitacdo e isolamento mental (10% cada). Em relacéo as
macrocategorias de coping percebe-se a autoconfianca (40%); fuga (30%); isolamento social
(20%) e acomodacéo (10%). No caso do estressor “estimulos sensoriais aversivos”, destaca-se
a reacdo emocional neutra, que foi referida por 60% dos participantes, seguida pela raiva (30%)
e 0 medo (10%).

A Tabela 21, por sua vez, demonstra a porcentagem das macrocategorias de coping

referidas pelos participantes de acordo com o estressor apresentado.

Tabela 21
Frequéncia de coping diante dos 4 estressores apresentados (IC-TEA) (n=10)
1-Interagdo 2-—Mudanca 3 - Lidar 4 — Estimulos  Total
social f(%) de rotina com varios sensoriais (%)
(%) comandos a0 aversivos
mesmo (%)
tempo (%)
Autoconfianca 20,00 - - 40,00 60,00
Busca de suporte 20,00 - - - 20,00
Acomodacao - 10,00 10,00 10,00 30,00
Delegacao - 20,00 - - 20,00
Isolamento social - - - 20,00 20,00
Desamparo - 10,00 20,00 - 30,00
Fuga 30,00 10,00 20,00 30,00 90,00
Submissao - - 10,00 - 10,00
Oposicdo - 40,00 20,00 - 60,00
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Considerando todos os estressores citados nas 4 situagOes apresentadas, as
macrocategorias de coping mal adaptativas mais citadas foram: fuga (90%); oposicéo (60%);
desamparo (30%); isolamento social (20%); delegacdo (20%); e submissdo (10%). E as
macrocategorias adaptativas mais citadas foram: autoconfianca (60%); acomodacédo (30%) e
busca de suporte (20%).

Considerando o estressor “interagdo social”, € possivel observar a fuga como estratégia
principal (30%), seguida da autoconfianga (20%) e busca de suporte (20%). Em relacdo a
“mudanca de rotina”, a oposicao foi a mais citada (40%), seguida da delegacdo (20%) e da
acomodacdo, desamparo e fuga, indicadas por 10% dos participantes. Diante de varios
comandos ao mesmo tempo, os participantes costumam recorrer a fuga (20%); ao desamparo
(20%); a oposicao (20%); a submissdo (10%) e a acomodacéo (10%). Os estimulos sensoriais
aversivos costumam gerar a autoconfianca (40%); fuga (30%); isolamento social (20%) e

acomodacdo (10%).
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4. Discussao

Este estudo teve como objetivo geral identificar e analisar estressores e estratégias de
enfrentamento (coping) da condi¢do de TEA em criancgas e adolescentes, a partir da percepgao
dos pais. Para alcangar o objetivo proposto a metodologia usada foi o heterorrelato das maes
no intuito de compreender o comportamento apresentado por seus filhos ou filhas. Embora haja
conhecimento de vérias criancas e adolescentes diagnosticados com TEA, poucas familias
entraram em contato se dispondo a participar da pesquisa. Ha a hipotese de que este fato deve-
se a0 momento pandémico pelo qual o Pais estd passando, o que levou ao fechamento das
escolas e servicos de acompanhamento multidisciplinar ao qual esses participantes
frequentavam, dificultando o acesso necessario para a divulgacéo da pesquisa. Desta maneira,
a amostra acabou reduzida a 10 participantes.

As criancas e adolescentes deste estudo sdo, em sua maioria, do sexo masculino,
conforme estudo presente na literatura sobre a etiologia do TEA baseada na condicao genética,
no qual o género feminino costuma apresentar maior resisténcia a mutacfes geneticas
associadas ao transtorno (Jacquemont et al., 2014). A maioria da amostra ndo foi diagnosticada
em relacdo ao nivel de gravidade e as mdes perceberam as primeiras caracteristicas do
transtorno por volta dos 2 anos de idade, o que corrobora com a literatura pois 0s pais costumam
notar os primeiros sintomas por volta dos 15 meses (Zanon, Backes, & Bosa, 2014) e podem
esperar até 1 ano antes de procurarem ajuda (Onzi & Gomes, 2015). Este diagnostico tardio
pode atrapalhar o desenvolvimento verbal e social das criancas, ja que a intervencao precoce é
capaz de promover bem estar social, reduzindo as dificudades e o0s problemas de
comportamento (Medavarapu et al., 2019).

A investigacdo sobre as caracteristicas comportamentais das criancas e adolescentes
com TEA, mostrou que as maes 0s percebem apresentando varios déficits sociais. Conforme a

pontuacdo media obtida nas escalas de competéncia total e de competéncia social, por meio do
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CBCL, a maioria das maes acredita que seus filhos apresentam déficits nessas escalas, mas o
mesmo ndo acontece com a escala escolar, na qual a média de pontuacdo estava fora da faixa
clinica. Esses dados indicam que as maes percebem o envolvimento dos filhos em atividades
escolares de maneira mais competente do que percebem o relacionamento dos filhos com as
outras pessoas, corroborando com a descri¢cdo do transtorno encontrada no DSM-5 (APA,
2014) de dificuldades em iniciar interagdes sociais ou interesse reduzido em interacdes sociais
por parte dos individuos com TEA. O alto indice de isolamento foi apontado por 35 mées de
criangas com TEA, com idade entre 3 e 15 anos, como algo preponderante para a auséncia de
relacionamento social dos filhos. A hipotese levantada ¢ a de que 0s comportamentos
apresentados pelos filhos, como esteriotipias, irritabilidade e mal humor afastam a
possibilidade de inicio de contato social, ja que criancas e adolescentes sem o transtorno
costumam se assustar com tais atitudes. A crianga com transtorno, muitas vezes, tem vontade
de interagir, mas ndo consegue discernir a diferenca entre a interacdo assertiva da nao-assertiva
(Marteleto et al., 2011).

No contexto da avaliacdo realizada por meio do CBCL, é possivel observar, ainda, a
prevaléncia de problemas de atencdo, conforme dados da Escala de Sindromes, resultado
convergente com o encontrado em outros estudos (Almeida et al., 2021; Marteleto et al., 2011,
Santos & Hora, 2017). Tal resultado pode ser atribuido ao fato do Transtorno de Déficit de
Atencdo e Hiperatividade (TDAH) apresentar-se comumente como transtorno comarbido ao
TEA (Souza et al., 2007).

Ainda por meio do CBCL, as médes deste estudo referiram problemas comportamentais
totais e problemas internalizantes na faixa clinica, conforme os resultados apontados nos
estudos de Marteleto et al. (2011) e Almeida et al. (2021), nos quais comportamentos nem
sempre notados por outras pessoas, como tristeza, isolamento e falta de energia foram

apontados pelas maes de criangas e adolescentes com TEA. A hipdtese gerada para o resultado
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da faixa clinica relacionada aos problemas internalizantes é a de que essa especificidade do
TEA faz com gue as pessoas com o transtorno busquem proteger a si mesmos de algo que néo
conseguem lidar, e acabam internalizando sentimentos e pensamentos pela dificuldade de se
expressarem (Rutgers & cols., 2007). Dessa forma, as maes da presente amostra, buscam, em
sua maioria, obter recursos para auxiliar no desenvolvimento cognitivo e emocional de seus
filhos. Esses recursos incluem atendimentos com equipe multidisciplinar, além de treinamento
parental aplicando a terapia ABA (Baer et al., 1987; Callahan et al., 2010), o uso de PEC’s
(Gordon et al., 2011) e a utilizagdo do recurso da equoterapia (Medavarapu et al., 2019).

De forma geral, as mées relataram grande demanda de dedicagdo no acompanhamento
do desenvolvimento dos filhos e temem que eles ndo consigam alcancar a independéncia
emocional e financeira, além de ndo conseguirem ser alfabetizados, ponto também destacado
no estudo sobre sintomatologia do TEA e a sobrecarga parental, no qual afirma que mées de
criancas e adolescentes com TEA ficam significativamente mais sobrecarregadas do que maes
com filhos com desenvolvimento tipico (Factor et al., 2018). Contudo as participantes
apontaram diversas caracteristicas positivas dos filhos, como companheirismo, afetuosidade e
alegria, semelhantes ao estudo de Emerich et al. (2017) no qual a conclusao evidencia que ao
adquirir mais informacdes sobre o transtorno e buscar redes de apoio, 0s pais passam a
vislumbrar aspectos positivos de seus filhos, como companheirismo, afetuosidade e
determinacdo para superar obstaculos.

Os estressores sdo inerentes a condicdo do TEA e os mais citados pelas mées desta
amostra destacam-se na seguinte sequéncia de eventos, em ordem decrescente: receber um
comando para fazer uma tarefa apds a outra; ficar em um ambiente com muito barulho;
mudanca de rotina ou desempenho de novos comportamentos; compartilhar com 0s amigos,
interesses, sentimentos e pensamentos e ouvir 0s interesses das outras pessoas ou como elas se

sentem. Esses resultados corroboram com o estudo realizado por Chin et al. (2018), que
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apontou como estressores principais dessa populacéo, os estimulos ambientais, mudancgas na
rotina, controle emocional, interacbes pessoais, resolucdo de conflitos e expectativas
académicas e comportamentais. A mudanca de rotina também foi destaque no estudo que
demonstrou que os participantes com TEA reagiram de maneira mal adaptativa diante deste
estressor (Lanni et al., 2012).

A mudanca de rotina foi o estressor mais apontado pelas mées em relacdo ao contexto
da pandemia por Covid-19. Trata-se de um estressor inerente a condi¢do do TEA e o contexto
da pandemia tende a piorar essas alteracBes de rotina. Durante o periodo de isolamento
ocorreram implicages pontuais, mas a mudanca mais grave, conforme o relato das maes, foia
“perda” do tratamento terapéutico e demais tratamentos com profissionais da area da saude. O
fato de estar longe do contexto terapéutico por tanto tempo pode ter contribuido para um olhar
mais “negativo” das maes em relagdo ao comportamento dos filhos durante a pandemia.

Esse resultado é esperado, mas também preocupante na analise da dindmica estresse-
coping se ha poucos recursos para manejar o estressor, pois essa populagéo tende a apresentar
dificuldade de entender por que seu cotidiano foi desorganizado, expondo-0s a maiores riscos
de contaminacdo e a quadros mais propicios de desenvolvimento de estresse e ansiedade
(Rodriguez & Cordero, 2020). Essas criancas e adolescentes foram privadas de frequentar a
terapia, a escola, dentre outros elementos que comumente comp&em o dia a dia, configurando
mudanca de rotina, o que tende a gerar sofrimento (Brasil, 2015; Machado, 2019).

De maneira geral, as estratégias de enfrentamento mal adaptativas de fuga e oposicao
foram mencionadas pela maioria das mées. A fuga consiste em negar a situacédo estressora ou
procrastinar sua resolucdo ou ainda fugir de ambientes adversos. A oposicao se refere a retirar
a situacdo estressora utilizando agresséo, culpando os demais pelos proprios erros (Ramos,
2012; Skinner et al., 2003; Skinner & Zimmer- Gembeck, 2007, 2009; Zimmer-Gembeck &

Skinner, 2008). A macrocategoria de coping fuga foi citada em todas as situac6es propostas e
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a oposicédo foi mencionada nas situagdes referentes aos estressores “mudanga de rotina” e “lidar
com varios comandos ao mesmo tempo”. Esse resultado assemelha-se a pesquisa de Chin et al.
(2017), na qual a maioria dos participantes também relatou o uso de estratégias mal adaptativas
como fuga e oposicdo. J& no estudo de Khor et al. (2014), os adolescentes com TEA referiram
a fuga, o isolamento, a submisséo e o desamparo como estratégias utilizadas para enfrentar os
estressores. De fato, diante do desenvolvimento atipico, € esperado indicadores e sintomas
associados a um comprometimento no comportamento adaptativo do individuo (Harman &
Smith-Bonahue, 2017; Portes & Vieira, 2020).

Contudo, nesta pesquisa, as mdes, em conjunto com estratégias mal adaptativas,
relataram que os filhos usam a autoconfiangca como uma estratégia de enfrentamento diante de
situacoes de “interacdo social” e “estimulos sensoriais aversivos”, o que levanta a hipdtese de
que o ambiente no qual esses participantes se encontram gerou recursos de autorregulacéo
frente a determinadas situacdes possivelmente estressoras ou a hipotese de que a mée se perceba
mais capaz de regular os comportamentos da crianca e do adolescente em contexto delugares
mais amplos, como festas de aniversario e parques, nos quais € possivel um afastamentodo
estressor. Conforme estudo de Chin et al. (2017) e Khor et al. (2014) é muito importante
compreender as estratégias de enfrentamento adotadas, assim como trabalhar formas de coping
adaptativo diante das adversidades do cotidiano no intuito de criar ambientes familiares que
promovam a autorregulacdo dos filhos.

Ao propor a investigacdo do coping diante de 4 estressores diferentes, “interagdo
social”, “mudan¢a de rotina”, “lidar com varios comandos ao mesmo tempo” e “estimulos
sensoriais aversivos”, levantou-se as hipoteses de que ha predominéncia de estratégias mal
adaptativas em relacdo as adaptativas, e ainda que as primeiras estdo mais relacionadas as
necessidades de relacionamento do que de competéncia ou autonomia, sendo que o diagndstico

de TEA representaria um contexto com reagdes emocionais negativas e estratégias de

81



enfrentamento mal adaptativas. Essa hipOtese considerou, especialmente, as caracteristicas
gerais do transtorno, embora haja muitas varidveis dentro do espectro, como a gravidade dos
sintomas e a existéncia ou auséncia de comorbidades (Novaes et al., 2008; Pondé et al., 2017).

Neste sentido, a analise do coping indicou semelhanca com a hipo6tese considerada
diante das situagdes propostas, principalmente ao apontar a oposi¢cdo como macrocategoria de
coping predominante diante do estressor “mudanga de rotina”, 0 que denota a ndo aceitacdo da
situacéo e a falta de recursos emocionais para lidar com o inesperado (Ramos, 2012; Skinner,
& Edge, 2002; Skinner et al., 2003; Skinner, & Wellborn, 1994). A fuga também apareceu
como a macrocategoria de coping mais utilizada diante do estressor “interacdo social”,
indicando similaridade com o estudo de Chin et al. (2017), no qual os participantes optaram,
em sua maioria, por fugir e esconder-se diante de uma situacdo desconfortavel. Em
contrapartida, apresentou um resultado diferente frente ao estressor “estimulos sensoriais
aversivos” por apontar a autoconfianga como a macrocategoria de coping mais citada pelas
mées, 0 que indica tentativa de manter o controle das proprias emogdes e expressdo emocional
positiva e sugere que estratégias de enfrentamento adaptativas séo utilizadas pelos filhos em
algumas situacoes (Crepaldi et al., 2019; Skinner, & Zimmer-Gembeck, 2007).

O fato dos participantes, em sua maioria, serem acompanhados por uma equipe
multidisciplinar sugere a hipotese de que estratégias de enfrentamento adaptativas podem ser
desenvolvidas mediante o trabalho dos profissionais de salde, pois intervencdes terapéuticas
tendem a promover ganhos no desenvolvimento das pessoas com TEA, resultando em melhora
da qualidade de vida, independéncia e insercao social (Medavarapu et al., 2019).

Em relacdo as reacdes emocionais, é possivel perceber que a reacdo neutra é citada
pelas maes diante das estratégias de enfrentamento adaptativas como busca por contato;
regulacdo da emocéo; aceitacéo; expressdo emocional e regulagcdo do comportamento. A reagédo

emocional do medo e da tristeza também é citada frente a estratégias de enfrentamento
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adaptativas, mas o mesmo ndo acontece coma raiva, pois quando a raiva é referida, a estratégia
de enfrentamento € sempre mal adaptativa. A reacdo emocional mais citada pelos participantes
diante dos estressores “interagdo social” (empatada com a reagdo emocional neutra), “mudanca
de rotina” e “lidar com varios comandos ao mesmo tempo” foi a raiva e as estratégias de
enfrentamento relacionadas foram: evitacdo comportamental; fuga; culpar outras pessoas;
agressdo; busca de ajuda mal adaptativa; reclamacgéo; confusdo; provocagdo; afastamento
social e isolamento mental; sendo todas mal adaptativas.

Esse resultado é semelhante aos achados da literatura (Bearss et al., 2013; Compas et
al., 2001; Zimmer-Gembeck, & Skinner, 2008) e estudos empiricos (Chin et al., 2017; Davis,
& Carter, 2008; Hall, & Graff, 2012; Khor et al., 2014), pois um dos problemas de
comportamento que mais compromete o funcionamento social de um individuo com TEA é o
de tipo externalizante, predominantemente, por acessos de raiva, agitacdo motora e
agressividade fisica e/ou verbal. Estes interferem no comportamento socioadaptativo,
dificultando o desenvolvimento das habilidades de vida diaria, socializacdo, comunicagéo,
dentre outros (Einfeld et al., 2011; Khouri et al., 2014; Rampazo., 2011). No entanto, esse
resultado contradiz a pontuacdo da escala de problemas externalizantes do CBCL, que
encontra-se na faixa ndo-clinica para a maioria dos participantes. Uma hipdtese para explicar
este fato € a de que a irritabilidade esta dentro dos problemas internalizantes e os acessos de
raiva encontram-se dentro dos problemas externalizantes. A irritabilidade é o estado emocional
ou reacdes ocasionadas por estimulos que provoquem raiva ou frustracdo, por exemplo. Os
acessos de raiva sao ataques de ira de forma descontrolada e agressividade repentina, podendo
ser acompanhados de agressdes verbais e fisicas que duram cerca de 30 minutos e que podem
prejudicar as pessoas ao redor. Talvez as situacbes apresentadas pelo CBCL despertem a
irritabilidade, mas ndo os acessos de raiva e as situagdes indicadas no IC-TEA provoquem

acessos de raiva (Einfeld et al., 2011; Khouri et al., 2014; Rampazo., 2011).
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Diante do coping mal adaptativo apresentado pelos filhos, relatado pelas mées, e das
reacOes emocionais exacerbadas, as maes de criancas e adolescentes com TEA apresentam
maior risco de problemas de satde mental e altos niveis de estresse em comparacdo a maes de
criangas sem o transtorno, de acordo com os estudos realizados por Carvalho-Filha et al.
(2018); Dardas, & Ahmad (2014); Estes et al. (2014); Farmer, & Reupert (2013); Segeren, &
Fernandes (2016); Zablotsky et al. (2013). Trata-se de uma situacdo que desencadeia alteracoes
na vida da familia devido as necessidades de acompanhamento da crianca e do adolescente para
seu desenvolvimento. Além do impacto do diagnéstico do transtorno, soma-se o descaso das
politicas pablicas, a falta de preparacdo de alguns profissionais e a falta de apoio social, oque
tende a gerar problemas psicolégicos, emocionais e fisicos (Baio et al., 2018). A hipdtese
levantada é a de que mées de criancas e adolescentes com essa condi¢cdo sofrem com a
diminuicdo da capacidade de desempenhar fungdes sociais e cuidar de si mesmas, bem como
com uma menor capacidade de aproveitar a vida; e buscam enfrentar esses problemas com o
apoio familiar, insercdo em grupos de apoio, aceitacdo, apego a fé e a religido, e também com
a pratica do pensamento positivo (Al-Kandari et al., 2017).

Mesmo diante de resultados relevantes, algumas limitacdes devem ser consideradas
nesta pesquisa. Primeiro, o tamanho reduzido da amostra limitou as possibilidades de analises
comparativas, entre as variaveis, género, idade e a existéncia de comorbidades, difundidas
amplamente na literatura sobre 0 TEA (APA, 2014). Segundo, a dificuldade de acesso aos
participantes, pois a pesquisa ndo pode ser feita de maneira presencial. Apesar destes fatores,
espera-se que os resultados possam contribuir para uma melhor compreensdo do TEA no que

tange a busca de estratégias adaptativas ao enfrentamento dos estressores.
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5. Consideracdes Finais

A analise dos resultados das respostas das 10 méaes que participaram desta pesquisa,
permitiu descrever problemas de comportamento, estressores e estratégias de enfrentamento de
filhos com TEA, sem deixar de considerar o desgaste fisico e emocional familiar ao lidar com
questdes relativas ao transtorno. Espera-se que novas pesquisas possam surgir com essa
tematica para que haja a possibilidade de comparacdo do relato da crianca e do adolescente
com TEA e a percepcdo de seus pais, além do coping dos pais diante de tais problemas de
comportamento e estressores apresentados pelos filhos.

Reconhece-se 0s problemas de comportamento e os estressores como parte do ciclo de
desenvolvimento, mas ao lidar com o TEA, tais aspectos sdo intensificados e caso ndo haja
suporte podem prejudicar a familia como umtodo, gerando sofrimento. Ter um filho com TEA
impde adaptacdes a rotina familiar e transformag6es na vida financeira e social. Lidar com esse
cotidiano pode gerar reacbes emocionais como raiva, tristeza e medo, mas também pode gerar
conhecimento, altruismo, solidariedade e bondade, possibilitando novas prioridades e novos
valores diante das dificuldades.

Essas familias lancam mao de estratégias de enfrentamento, na maioria das vezes mal
adaptativas, mas é algo esperado, visto que ainda ha dificuldade de acesso a intervencoes
adequadas para criancas e adolescentes com o transtorno e seus pais. Apesar das limitacdes
deste estudo, espera-se que esses dados contribuam para uma melhor compreensdo do TEA no

que tange a busca de estratégias adaptativas ao enfrentamento dos estressores.
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APENDICE
Apéndice A

Amostra de uma das pranchas do Instrumento da Avaliacdo das Estratégias de Coping

do TEA adaptado.

Situacdo 1 : Vocé esta em um parque/praca e podera fazer novas amizades. Para isso,
é preciso se apresentar, fazer perguntas e conversar um pouco sobre vocé e o que gosta de

fazer.

1) Isto acontece com vocé?
0 Sim o Nao
2) Quantas vezes acontece?

0 Quase niio acontece o0 Asvezes o Quase sempre o Sempre
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3) Indique como vocé se sente nessa situacao:

. s
o0 oo ) [(do pe
» @O @

Qual é 0 nome desse sentimento?

4) O que vocé faz nessa situagao?
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Apéndice B

Flyer de divulgacgéo da pesquisa

* Convite para participar de pesquisa

“Estressores e Coping de Criancas e Adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista na Percepc¢ao dos Pais”

Vocé tem filho ou filha com TEA com idade entre 8 e 14 anos,
que esteja frequentando uma escola regular?

Vamos conversar um pouco sobre os estressores e as estratégias
de enfrentamento presentes na vida do seu filho ou sua filha?

* Pesquisa por meio de plataforma digital, sem contato fisico.

Vocé recebera os principais resultados da avaliagao e uma cartilha para ajudar
seu filho ou sua filha a lidar com as dificuldades do cotidiano de forma mais positiva.

Caso tenha interesse em participar, agende seu horario:
Mariana Maciel — Psicologa — CRP: 16/2932
Mestranda em Psicologia (UFES)

Contato: (27) 99754-9015 — marianamacielpsi@gmail.com

Orientagao: Prof® Dr* Kely M. P. de Paula
Coorientagao: Prof? Dr® Fabiana Pinheiro Ramos
PPGP UFES

& dmak ¥ o
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Apéndice C — Formulario de Caracterizacdo da Amostra

1. IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL:

Pai () Méae () Outro tipo de vinculo ()

Nome:

Sexo:

Data de nascimento: / /

Estado civil:

N° de Filhos:

Escolaridade:

Religido:

Bairro/Cidade onde mora:

Profissao:

Qual ocupagdo atual?

Qual é a renda média domiliar?

Possui mais de um (a) filho (a) com diagnostico de TEA, com idade entre 8 e 14 anos?

o Sim o N&o. Caso a resposta seja sim, favor responder essa pesquisa para um(a) filho (a) e
responder a pesquisa novamente para o (a) outro (a) filho (a).

2. IDENTIFICACAO DA CRIANCA OU ADOLESCENTE:

Nome:

Sexo:

Data de nascimento: / /

Escolaridade:

3. INFORMACOES SOBRE A CRIANCA OU ADOLESCENTE:

Seu (sua) filho (a) foi diagnosticado (a) com Transtorno do Espectro Autista (TEA) de
qual nivel?

oNivell o Nivel2 o Nivel3 o N&o houve classificacdo em relacdo ao nivel

Quando vocé comecou a perceber gue seu filho ou filha poderia apresentar alguma
caracteristica relacionada ao Transtorno do Espectro Autista (TEA)? Qual era a idade
dele ou dela?

Seu (sua) filho (a) foi diagnosticado (a) com alguma comorbidade? Qual?

Faz uso de alguma medicacdo? Qual?

Estuda em horério integral ou parcial?

Faz acompanhamento em alguma instituicdo no contraturno? Qual? Ha quanto tempo?

Faz acompanhamento com outros profissionais da area da satde (psicologo, terapeuta
ocupacional, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, profissional de educacéo fisica)? Quais?
Em qual instituicdo?

Pratica algum esporte? Qual? Com que frequéncia?

Descreva a rotina do seu filho ou filha:

4. PARENTALIDADE:

Vocé participou de treinamento parental ou intervencdo nos ltimos tempos?

Quanto tempo durante o dia vocé permanece com a crianga ou adolescente?
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Apéndice D - Questionario do Critério de Classificagdo Econémica Brasil (CCEB, 2019)

Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificacéo

econdmica. Todos os itens de eletroeletrénicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo os

gue estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intencdo de consertar

Ou repor nos proximos seis meses.

QUANTIDADE QUE POSSUI

INDICADORES

NAO POSSUI

2

3

4+

Quantidade de automoveis de passeio
exclusivamente para uso particular

Quantidade de maquinas de lavar
roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo
que leia DVD e desconsiderando DVD
de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes
ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores,
considerando computadores de mesa,
laptops, notebooks e netbooks e
desconsiderando tablets, palms ou
smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas,
desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de
roupas, considerando lava e seca
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1 Rede geral de distribuigdo

2 Poco ou nascente

3 Outro meio

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

Analfabeto/Fundamental | incompleto

Fundamental | completo/Fundamental 11 incompleto

Fundamental completo/Médio incompleto

Médio completo/Superior incompleto

Superior completo
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Apéndice E

Questionéario de Estressores para Criangas e Adolescentes Diagnosticados com TEA, na
Percepcao dos Pais ou Responsaveis

Nome do participante:
Nome da crianga ou adolescente:
Data da aplicagéo:

Estressores sdo situacfes dificeis que ocorrem na vida e causam um mal-estar fisico e
emocional, fazendo com que seu (sua) filho (a) fique irritado (a), com medo e cansado (a).

INSTRUCOES: Da lista abaixo, marque com um X o quanto vocé acredita que essas situagdes
podem ser um estressor para o (a) seu (sua) filho (a):

1) Apresentar-se para alguem desconhecido, por exemplo, dizendo o nome e a idade.
() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre

2) Compartilhar com os amigos, interesses, sentimentos e pensamentos.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre

3) Ouvir os interesses das outras pessoas ou como elas se sentem.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre

4) Participar de brincadeiras imaginativas com outras pessoas, como por exemplo, fingir que
uma caixa de papeldo é uma nave espacial.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre
5) Fazer novos amigos.
() nunca () as vezes (') quase sempre ( ) sempre

6) Mudanca de rotina ou desempenho de novos comportamentos. Exemplo: Passar a acordar
em um novo horario, diferente do que esta acostumado (a) a fazer diariamente.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre

7) Receber um comando para fazer uma tarefa apos a outra. Exemplo: Primeiro tomar banho,
depois se vestir, em seguida almocar, depois escovar os dentes e por fim ir para a escola.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre
8) Ficar em um ambiente com muito barulho.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre
9) Tomar banho.

() nunca () as vezes (') quase sempre () sempre

10) Escovar os dentes.
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() nunca () as vezes () quase sempre () sempre

11) O que o (a) seu(sua) filho (a) costuma fazer nessas situagdes?

12) Dos estressores citados, vocé identifica algum que foi intensificado em decorréncia da
pandemia por COVID-19?

()Ndo ()Sim

Qual ou quais?
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Apéndice F

Instrumento de Avaliacao das Estratégias de Coping da Crianca e do
Adolescente com TEA (IC-TEA). Versao pais ou responsaveis.

Nome:

Nome do filho ou filha;

Data da aplicagéo:

Na vida do seu filho ou filha surgem diversos momentos dificeis, e chamamos de
enfrentamento (coping) tudo aquilo que ele ou ela sente, pensa ou faz para lidar com
esses eventos.

Vou apresentar 4 situacoes que podem ocorrer no dia a dia do seu filho ou filha e que
sdo dificeis de enfrentar. Para cada situacdo, vocé devera assinalar com um X se isso
acontece com seu filho ou filha e 0 quanto costuma ocorrer. Depois, vocé vai indicar
como vocé acha que ele ou ela se sente e 0 que ele ou ela costuma fazer diante da
situacdo proposta.

Situacdo 1 : Seu filho ou filha estd em um parque/praca e podera fazer novas
amizades. Para isso, € preciso se apresentar, fazer perguntas e conversar um pouco
sobre o que ele ou ela gosta de fazer.

1) Isto acontece com seu filho ou filha?
o Sim o Néo
2) Quantas vezes acontece?

0 Quase ndo acontece o Asvezes o Quase sempre o Sempre

3) Indigue como vocé acha que seu filho ou filha se sente nessa situagéo:

o Neutro o Triste o Com Medo o Com Raiva

4) O que seu filho ou filha costuma fazer nessa situacao?
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Situacgdo 2 : Todos os dias seu filho ou filha passa um tempo assistindo aos programas
favoritos na TV, ou mesmo jogando no celular, computador ou videogame, mas hoje
o aparelho queimou, e ele ou ela ndo poderad mais utiliza-lo.

1) Isto acontece com seu filho ou filha?

o Sim o Néo

2) Quantas vezes acontece?

0 Quase ndo acontece o Asvezes o Quase sempre o Sempre

3) Indique como vocé acha que seu filho ou filha se sente nessa situagao:

o Neutro o Triste o Com Medo o Com Raiva

4) O que seu filho ou filha costuma fazer nessa situacao?

Situacdo 3: Seu filho ou filha esté na sala de aula e o professor apresenta de uma vez
SO a turma varias atividades que deverdo ser realizadas em seguida ou em outro
momento. A atividade estabelecida é anotar na agenda as seguintes tarefas: Até a
proxima semana, o (a) aluno (a) devera responder as questdes do roteiro de portugués,
criar uma histéria em quadrinhos e entregar um breve resumo do livro preferido.

1) Isto acontece com seu filho ou filha?
o Sim o Néo
2) Quantas vezes acontece?

0o Quase ndo acontece o Asvezes o Quase sempre o Sempre

3) Indigque como vocé acha que seu filho ou filha se sente nessa situagéo:

o Neutro o Triste o Com Medo o Com Raiva

4) O que seu filho ou filha costuma fazer nessa situacao?
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Situacdo 4: Seu filho ou filha estd em uma festa de aniversério e, depois de cantar
parabéns, as criangcas comecam a gritar e estourar todos os baldes, fazendo muito
barulho.

1) Isto acontece com seu filho ou filha?
o Sim o Néo
2) Quantas vezes acontece?

o Quase ndo acontece o Asvezes o Quase sempre o Sempre

3) Indique como vocé acha que seu filho ou filha se sente nessa situagéo:

o Neutro o Triste o Com Medo o Com Raiva

4) O que seu filho ou filha costuma fazer nessa situacao?
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Apéndice G — Parecer Consubstanciado do CEP

UFES - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO ESPIRITO W““'
SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Estressores e Coping de Criancas e Adolescentes com Transtorno do Espectro Autista
na Percepgao dos Pais

Pesquisador: MARIANA GRASSI MACIEL GARCIA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 43856821.6.0000.5542

Instituicao Proponente: Programa de Pés-graduagéo em Psicologia (PPGP-UFES)
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.667.282

Apresentacao do Projeto:

Busca analisar a problematica do estresse e estratégias de enfrentamento (coping) em criangas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TAE) a partir do relato de seus pais, no intuito de otimizar
condutas profissionais atreladas as condi¢des de vida, interesses e necessidades desta populagéo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: identificar estressores e estratégias de enfrentamento (coping) da condigédo de TEA de
criangas e adolescentes. Objetivos Secundarios: (a) identificar variaveis sociodemograficas e clinicas da
amostra e suas relagdes com variaveis principais do estudo; (b) realizar analise dos principais estressores
da condicdo de TEA de criangas e adolescentes, na perspectiva dos pais ou responsaveis; e (c) analisar a
aplicabilidade de um instrumento adaptado de coping @ amostra de pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes com TEA no levantamento de estratégias de enfrentamento adaptativas e mal adaptativas, em
funcao de estressores principais dessa condigao.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Embora os riscos desta pesquisa sejam considerados minimos, pois ndo havera nenhum

Endereco: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro: Goiabeiras CEP: 29.075-910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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procedimento invasivo que possa representar dano a saude fisica ou integridade moral do participante, pode
ser que o participante se sinta desconfortavel ou constrangido com perguntas relacionadas aos estressores
e ao coping ou mesmo a respeito do seu préprio desempenho cognitivo a partir dos instrumentos de
avaliacdo. Caso aconteca qualquer desconforto, a pesquisadora (Psicéloga) treinada ira acolher essa
demanda, agindo com cautela e, posteriormente, em comum acordo com o participante, realizar
encaminhamento para servigco de apoio na proépria instituicdo, ou no servigo de atendimento psicolégico da
prépria universidade (se necessario), tendo sempre garantido o direito de sigilo das informagdes. Quanto
aos beneficios da pesquisa, espera-se que este estudo fornecga informagdes importantes acerca dos
estressores em criangas e adolescentes com TEA, buscando demonstrar estratégias de enfrentamento
adaptativas e mal adaptativas, favorecendo o aperfeicoamento de intervencgdes profissionais.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Apresenta consistente revisdo sobre seus temas centrais, a saber estressores, coping e transtorno do
espectro autista (TEA), discutindo-os em relagcdo ao contexto de desenvolvimento de criangas e
adolescentes, especialmente no que diz respeito aos comportamentos adaptativos. A partir deste cenario,
informa claramente os objetivos e hipéteses atreladas ao estudo, trazendo como proposta para coleta dos
dados a aplicagdo, a uma amostra de aproximadamente 60 pais ou responsaveis de sujeitos entre 08 a 14
anos que possuem o diagnéstico de TEA confirmado em prontuario ou laudo emitido por profissional
capacitado, dos seguintes instrumentos: 1) Formulario de Caracterizagdo da Amostra; 2) Critério de
Classificacdo Econémica Brasil; 3) Child Behavior Checklist (CBCL); 4) Questionario de Estressores,
elaborado para este estudo, versdo pais ou responsaveis; 5) Instrumento de Avaliagdo das Estratégias de
Coping da Crianga e Adolescente com TEA (IC-TEA) adaptado, versdo pais ou responsaveis. Os
instrumentos de numero 1 e nimero 2 serdo aplicados através de formulario eletrénico, em conjunto com o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os demais instrumentos serdo aplicados através de
plataforma digital, sendo todos disponibilizados em uma sessdo remota online com duragao de
aproximadamente uma hora. A analise dos dados sera conduzida de forma quantitativa, qualitativa e
descritiva, seguindo-se os manuais dos instrumentos quando for o caso. Espera-se, ao final da pesquisa,
compreender melhor os possiveis meios de enfrentamento do estresse por criangas e adolescentes com

diagnéstico autistico.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
O TCLE apresenta informagdes claras e linguagem adequada ao publico alvo, bem como o objetivo, os
riscos e sua possibilidade de minimizagédo, garantia quanto ao sigilo, desisténcia e participacao

Endereco: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro: Goiabeiras CEP: 29075910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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voluntaria.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

SBrad

O projeto apresenta delineamento metodolégico, cronograma e orcamento em conformidade com os

requisitos éticos preconizados pelo sistema CONEP e encontra-se apto a execugao.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 01/03/2021 Aceito
do Projeto ROJETO_1709712.pdf 15:58:35
Folha de Rosto Folha.pdf 01/03/2021 | MARIANA GRASSI Aceito

15:52:02 | MACIEL GARCIA
Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 26/02/2021 | MARIANA GRASSI Aceito
Brochura 20:15:24 |MACIEL GARCIA
Investigador
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 26/02/2021 | MARIANA GRASSI Aceito
Assentimento / 20:14:44 |MACIEL GARCIA
Justificativa de
Auséncia
Cronograma Cronograma.pdf 26/02/2021 | MARIANA GRASSI Aceito
20:14:31 _ [MACIEL GARCIA

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
VITORIA, 23 de Abril de 2021
Assinado por:
KALLINE PEREIRA AROEIRA
(Coordenador(a))
Endereco: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN
Bairro: Goiabeiras CEP: 29.075-910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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Apéndice H - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Responsavel
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS E NATURAIS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA SOCIAL E DO DESENVOLVIMENTO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Estressores e Coping de Criancas e Adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista na Percepc¢éo dos Pais.

Pesquisadoras Responsaveis: Mariana Grassi Maciel Garcia (Mestranda do PPGP), Dra. Kely
Maria Pereira de Paula (Professora Orientadora), Dra. Fabiana Pinheiro Ramos (Professora
Coorientadora).

Instituicdo: Universidade Federal do Espirito Santo, Departamento de Psicologia Social e do
Desenvolvimento, Programa de P6s-Graduacéo em Psicologia.

Este documento que vocé esta lendo é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Ele contém explicacdes sobre a pesquisa que vocé esta sendo convidado a participar.
Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontanea vontade) vocé devera ler e
compreender todo o conteldo, e caso surjam dividas podera esclarecé-las diretamente com a
pesquisadora. Ao final da leitura, caso decida participar, vocé sera solicitado a assinalar sua
opcao neste termo de consentimento. Uma cdpia assinada deste termo sera enviada para o seu
e-mail. A equipe deste estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante
e apos o estudo), bastando entrar em contato pelos telefones disponibilizados. Sua participacao
é voluntaria, o que significa que vocé podera aceitar participar ou ndo, e caso aceite vocé tem
liberdade de desistir de participar a qualquer momento, retirando seu consentimento, sem que
isso lhe traga prejuizo ou penalidade, bastando para isso entrar em contato com um dos
pesquisadores responsaveis.

PAGINA 1/4

117



1. Objetivo da pesquisa: ldentificar estressores e estratégias de enfrentamento (coping) da
condicdo de TEA de criancgas e adolescentes, na faixa etaria de 8 a 14 anos de idade. Ela est4
sendo realizada por pesquisadoras do Programa de Pds-Graduagdo em Psicologia da
Universidade Federal do Espirito Santo - campus de Goiabeiras, Vitéria, Espirito Santo.

2. Participantes da pesquisa: Participardo da pesquisa 60 pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista (TEA), com faixa etaria entre
8 e 14 anos. O filho ou a filha do participante deve possuir o diagnéstico de TEA registrado em
forma de laudo ou prontuario médico.

3. Envolvimento na pesquisa: A pesquisa sera realizada por meio de uma sessao de aplicacdo
de instrumentos psicoldgicos de forma remota por meio de uma plataforma digital, com duracdo
de aproximadamente uma hora. Os pais ou responsaveis das criancas e adolescentes
diagnosticados com TEA, de acordo com o laudo ou prontuério médico, responderdo cinco
instrumentos: 1) Formulério de Caracterizacdo da Amostra; 2) Critério de Classificacdo
Econdmica Brasil (CCEB, 2019); 3) Child Behavior Checklist (CBCL); 4) Questionario de
Estressores para Criancas e Adolescentes Diagnosticados com TEA, na percep¢do dos pais ou
responsaveis; 5) Instrumento de Avaliacdo das Estratégias de Coping da Crianca e Adolescente
com TEA (IC-TEA) adaptado, versdo pais ou responsaveis. Ndo havera contato pessoal em
virtude da pandemia do novo coronavirus (COVID-19). Os instrumentos de nimero 1 e de
namero 2 serdo aplicados através de formulario eletrénico, logo apds a concordancia com o
presente termo (TCLE). Os demais instrumentos serdo aplicados através de uma plataforma
digital. Caso o participante tenha alguma davida ou sugestéo, podera solicitar mais informacgdes
sobre a pesquisa nos enderecos de e-mail e telefones indicados no presente termo.

4. Riscos e desconforto: A participacdo nesta pesquisa ndo traz complicacbes legais. Os
procedimentos adotados aqui obedecem aos critérios da ética na pesquisa com seres humanos,
conforme as Resolugdes n° 466/12 e n° 510/16 do Conselho Nacional de Saude. Com a
participacdo nesta pesquisa, prevemos risco minimo de desconforto durante a sessdo de
aplicacdo dos instrumentos, manifestado por vergonha ou mesmo dificuldade em responder
determinadas questdes. Diante disso, ressaltamos que tal possivel desconforto pode ser
minimizado com a desisténcia da participacao ou realizacdo de pausa para retomada em outro
momento. A pesquisadora também poderd auxiliar o participante a responder a algum
instrumento, caso tenha dificuldade.

5. Confidencialidade: Todas as informacdes coletadas neste estudo séo estritamente
confidenciais. Os instrumentos serdo identificados com um nome ficticio e ndo com 0 nome
verdadeiro do participante. Somente as pesquisadoras terdo conhecimento dos dados de
identificacdo obtidos nos estudos. Tais dados serdo utilizados somente para a analise dos
pesquisadores. Os resultados da pesquisa serdo divulgados em congressos e periodicos
(revistas) especializados, contribuindo para a ampliacdo do conhecimento a respeito do tema
investigado, mas de modo que seja garantido o completo sigilo de informac@es coletadas que
possam identificar os participantes.
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. Beneficios: Espera-se que este estudo forneca informagdes importantes acerca dos estressores
em criangas e adolescentes com TEA, buscando demonstrar estratégias de enfrentamento
adaptativas e mal adaptativas, favorecendo o aperfeicoamento de intervencdes profissionais
com os participantes a partir de suas necessidades. Portanto, participando desta pesquisa vocé
poderé receber informacgdes da avaliacdo individual de seu filho ou sua filha coletada por meio
dos instrumentos, bem como uma cartilha informativa para ajudar seu filho ou sua filha a lidar
com as dificuldades do cotidiano de forma mais positiva.

. Pagamento: VVocé ndo recebera nenhum tipo de gratificacdo financeira pela sua participacao.

. Ressarcimento: Caso haja despesa para participar da pesquisa o participante tera direito ao
ressarcimento.

. Indenizagédo: O participante tem direito a buscar indenizacdo caso ele sofra algum dano
decorrente exclusivamente da pesquisa.

Apos estes esclarecimentos, solicitamos 0 seu consentimento para sua participagéo, de forma
livre, desta pesquisa.

Ficaremos gratas com a sua participacdo na pesquisa.

Atenciosamente,

Mariana Grassi Maciel Garcia / Mestranda

Profa. Dra. Kely Maria Pereira de Paula / Orientadora

Lie concordo em participar da pesquisa. Ao clicar no botéo abaixo, vocé concorda em participar
da pesquisa nos termos deste TCLE. Caso ndo concorde em participar, apenas feche essa pagina
no seu navegador. Vocé concorda com o termo acima?

o Sim o Nao

Telefone para contato - Pesquisadora Mariana: (27) 9 9754-9015 ou e-mail:
marianamacielpsi@gmail.com.

Telefone para contato - Programa de Pds Graduacao em Psicologia — (27) 4009- 2501
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Caso queira fazer alguma dendncia ou ocorra algum problema vocé podera procurar o comité
de ética através dos contatos abaixo informados.

Telefone para contato - Comité de Etica em Pesquisa — CEP — Goiabeiras - (27) 3145-9820
Endereco do Comité de Etica: Av. Fernando Ferrari, 514 — Campus Universitario, sala 07 do Prédio
Administrativo do CCHN, Goiabeiras, Vitéria - ES, CEP 29.075-910. E-mail:
aroeiraka@hotmail.com e cep.goiabeiras@gmail.com.
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