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(...) As pessoas mais felizes.

N&o tem as melhores coisas.

Elas sabem fazer o melhor

Das oportunidades que aparecem

Em seus caminhos.

A felicidade aparece para aqueles que choram

Para aqueles que se machucam

Para aqueles que buscam e tentam sempre

E para aqueles que reconhecem

A importancia das pessoas que passam por suas vidas

(Clarice Lispector)



Aos meus pais e minha irma,
Pelo amor verdadeiro, exemplos de coragem.
Perseveranca e dedicacao

Sou muito feliz com vocés!
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SILVA, K.C. Resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do Espectro do Autismo-
TEA. Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica — Pontificia Universidade
Catdlica de Séo Paulo. Sao Paulo, 2014.

RESUMO

Considerando o Transtorno do Espectro do Autismo uma das patologias mais
sérias do desenvolvimento humano, caracterizada pelo uso estereotipado e
repetitivo da linguagem e pela presenca de comportamentos repetitivos e interesses
restritos, o que compromete a interacao social, e sendo a resiliéncia um tema pouco
estudado nessa patologia, a dissertagcdo teve como objetivo geral avaliar a
resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do espectro do autismo- TEA, nas
regides Nordeste, Sudeste, Sul e Centro- Oeste do Brasil, e como objetivo especifico
verificar os fatores de risco e de protecdo das maes, nessas diferentes regides. O
termo resiliéncia foi empregado no sentido de processo, através do qual uma
pessoa, grupo ou comunidade superam situacfes de adversidade, transformando-as
em desenvolvimento pessoal e coletivo. Os instrumentos utilizados na coleta de
dados foram um questionario para levantamento de dados sociodemograficos e a
escala de resiliéncia (WAGNILD e YOUNG,1993), traduzida e adaptada por Pesce
et. al(2005). A pesquisa foi realizada com uma amostra de 288 maes, filiadas as
instituicBes brasileiras que prestam assisténcia a familia e ao filho com TEA. O
método utilizado foi quantitativo, de amostragem por conveniéncia, e o referencial
tedrico o constructo de Resiliéncia. Os resultados gerais indicam que as maes, nas
diferentes regides, apresentam bons niveis de resiliéncia. Quanto a distribuicdo dos
resultados da escala de resiliéncia, 58,7% da amostra tém resiliéncia moderada,
32,7% resiliéncia alta, e apenas 8,6% resiliéncia baixa. Nao houve diferenca
estatistica significativa entre resultado geral da escala e os fatores de resiliéncia e as
regides onde moravam as participantes. Os resultados revelam a presenca de
fatores de risco, de protecdo e de resiliéncia de mées que enfrentam a condicao de
ter um filho com TEA. Esses achados contribuem para a compreenséo do constructo
de resiliéncia como um processo, portanto como um fendmeno que leva em
consideracdo o0 contexto em que o0 ser humano estad inserido, e revelam a
importancia de caracteristicas individuais na explicacdo desse fendémeno.

Palavras-chave: resiliéncia, avaliacdo, transtornos do espectro do autismo, maes,
filhos com transtornos do espectro do autismo.



SILVA, K.C. Resilience towards mothers who have children with Autism Spectrum
Disorder (ASD). Master Dissertation in Clinical Psychology - Pontificia Universidade
Catdlica de Sao Paulo. Sao Paulo, 2014.

ABSTRACT

Taking into account Autism Spectrum Disorder, one of the most serious
diseases in human development, it is recognized by the stereotypical use and
repetitive language besides presence of repetitive behavior and restricted interests —
which affects social interaction. As such resilience is not being very much studied
when it comes to this pathology, this dissertation has the objective to assess the
disease towards mothers who have children with Autism Spectrum Disorder (ASD).
In the Northeast, Southwest, South and Central East part of Brazil, also aiming in
verifying risk factors and mother’s protection in these different regions. The term
resilience, here applied, has been applied in the sense of process, where a person,
group or community is able to overcome adversity situations turning them into
personal development and collective. Instruments used in data collection were
through a questionnaire to sum up socio demographic data and resilience scale
(WAGNILD e YOUNG,1993), translated and adapted by Pesce et. al(2005). The
research has been performed with a sample of 288 mothers, affiliated to Brazilian
Institutions that provide assistance to families and children with ASD. The
methodology used has been the convenience sampling and theory reference the
Resilience construct analysis. General results indicate that mothers, in different
regions, present good levels of resilience. Regarding distribution of results in
resilience scale, 58,7% of the sampling present moderate resilience, 32,7% high
resilience, 8,6% low resilience. There was no statistic relevant difference between
general scale result and resilience factors besides regions where participants live.
Results show the presence of risk factors and mother’s resilience when dealing with
the condition of having a child with ASD. Such findings contribute to the
understanding of resilience construct analysis as a process recognized as a
phenomenon that takes into account the context the human being is inserted and
reveal the importance of individual characteristics in explaining such scenario.

Key Words: resilience, assessment, Autism Spectrum Disorder, mothers, Children
with Autism Spectrum Disorder
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1 INTRODUCAO

Os estudos sobre o tema da resiliéncia tém sido considerados de importancia
fundamental na area da psicologia, pela possibilidade de nos levar a reflexdo sobre
0s aspectos positivos do desenvolvimento humano, quando os individuos se
encontram expostos a situacdes adversas, capazes de colocar em risco sua
integridade fisica e psiquica. Grotberg (2005) definiu resiliéncia como a capacidade
de o homem enfrentar e vencer experiéncias de adversidade e de ser fortalecido ou
transformado por elas. Nessa linha, a proposta desta pesquisa foi avaliar a
resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do Espectro do Autismo-TEA e
verificar os fatores de risco e de protecédo das mées nas diferentes regides do Brasil.

O interesse da pesquisadora em estudar assuntos referentes a familias com
filhos portadores de doencas cronicas e/ou mentais surgiu desde muito cedo, ao
longo da graduacdo, quando foi realizada uma pesquisa com o tema: As
representacdes sociais sobre o tratamento de céancer: um estudo elaborado com
criancas portadoras da doenca e seus cuidadores familiares, numa casa de Apoio
em Teresina-Pl. Por meio dessa pesquisa, foi possivel conhecer muitas histérias de
sofrimento e de dificuldades como também de superacédo e de sucesso.

A escolha de estudar méaes de filhos com diagnéstico de TEA deve-se ao fato
de muitos estudos na area estarem sendo desenvolvidos, elucidando aspectos do
quadro anteriormente ndo conhecidos, no que se refere ao cuidado com os
portadores de TEA, e pelo fato de esse tema ser desafiante como objeto de
pesquisa.

Ao longo do tempo, estudos sobre o autismo tém apresentado uma evolucao
no que se refere a seu conceito e formas de compreenséo. Inicialmente o autismo
era considerado uma patologia com causas psicodinamicas, sendo os pais das
criancas autistas caracterizados como emocionalmente frios, com dificuldade de
estabelecer contato afetivo (ORNITZ, RITVO e GAUDERER, 1987). Estudos atuais
apontam para causas neurobiologicas, definidas de acordo com critérios
eminentemente clinicos, ou seja, 0 novo modo de ver o autismo € bioldgico.

Sprovieri e Assumpc¢ao Junior (2001) consideram que a organizacdo e a
estrutura da familia ndo sé@o estaveis: esta € uma rede complexa de relacdes e

emocdes pela qual perpassam sentimentos e comportamentos. As experiéncias
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vivenciadas por uma familia pressupfem um ciclo de adaptacBes e possiveis
situacOes de crises, ao longo do ciclo vital.

A espera de um filho sempre gera expectativas, idealizacbes, sonhos,
conquistas, mobilizando no casal uma série de emocdes e fantasias. A aceitacdo de
filho com autismo é um processo singular e diferente para cada membro da familia,
visto que a sindrome traz consequéncia para o portador e para a familia, interferindo
em sua posicao social, em seu estilo de vida e nos seus relacionamentos com 0s
outros e com o mundo.

Os pais vivenciam sentimentos de luto pela perda do filho idealizado; é
possivel, portanto, considerar que as caracteristicas inerentes aos comportamentos
autistas, somadas a gravidade desse transtorno, podem constituir estressores em
potencial para os familiares (SCHMIDT e BOSA, 2007).

Nesse sentido, o contexto familiar necessita de adaptacéo e de reorganizacao
de suas atividades sociais normais; o ambiente é caracterizado por momentos de
incertezas e angustias e, ao mesmo tempo, de esperanca e otimismo diante da
adversidade vivenciada. Para Marques e Dixe (2011), € essencial que os pais
consigam superar as situacdes de crise causadas pelo desenvolvimento atipico do
filho e que sejam capazes de estabelecer um relacionamento td4o normal quanto
possivel, de forma a lidar com um funcionamento inadequado daquele e conseguir
uma boa coeséo e adaptabilidade familiar.

Nas familias em geral, além de desempenhar outras funcdes, a mae € a
pessoa que passa mais tempo com a crianga com TEA, assumindo os cuidados com
esta, em detrimento de outros papéis sociais, como o de profissional, por exemplo. A
esse respeito Cavalcante (2003) pontua que a sobrecarga de tarefas, de
responsabilidades e de eventos de ordem variada podem levar ao esgotamento;
entretanto, mecanismos adaptativos a esses estimulos servem como reguladores e
conduzem a respostas apropriadas, ao coping, as estratégias de enfrentamento.

As avaliag6es de individuos com TEA demonstram que hé& diversas alteragcfes
em seu perfil neuropsicolégico, principalmente no que se refere as funcdes
executivas, a atencao e a linguagem. Pesquisadores se preocupam em investigar se
0S mesmos padrdes se repetem em familiares de um individuo com tal diagndstico,
e, endossando a hipétese de origem genética, muitos encontram mais

frequentemente alteragcbes neles do que na populacdo em geral, o que o0s
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caracteriza como um grupo de risco para o diagnostico de TEA (DUARTE, 2013).
Portanto, podemos considerar que ndo é somente o diagnéstico do filho com TEA a
comprometer a funcionalidade familiar: alteracdes no perfil neuropsicolégico dessas
familias predispdem ao risco de se desenvolver estresse.

De acordo com Brunoni (2011), 90% do fenétipo do espectro do autismo sao
explicados por fatores genéticos, e o restante por fatores do meio ambiente. Sabe-se
gque 0s genéticos sao multiplos e que ha diversos genes envolvidos (modelo
poligénico); por outro lado, diversos fatores ambientais tém sido implicados:
intercorréncias perinatais na forma de infec¢cdes e outros danos cerebrais, 0 que
constitui um modelo multifatorial. Segundo esse autor, na area genética assim como
nas demais, a investigacdo também é clinica, pois ndo ha um exame a ser solicitado
ou uma triagem genética especifica.

Considerando que o diagndstico do filho com TEA pode comprometer todo o
sistema familiar, é possivel que o leve a uma situacdo de crise, acarretando,
principalmente para as mées, uma situacdo de vulnerabilidade. Algumas vivenciam
essas situacfes como extremamente ameacadoras de sua integridade, enquanto
outras conseguem lidar com o sofrimento, fazendo da adversidade uma parte do
processo de estruturagcéo de sua identidade.

E nesse contexto que encontramos justificativa para utilizar os conceitos e
instrumentos de resiliéncia, a qual, segundo Araujo (2006), se define como a
capacidade, presente em todos os individuos, de prevenir, superar ou minimizar, em
maior ou menor grau, os efeitos danosos de uma adversidade. Resiliéncia é um
processo dinamico e relativo, ou seja, € impossivel pensar que as pessoas sejam
resilientes o tempo todo e em todas as situagoes.

A capacidade de resiliéncia depende de caracteristicas individuais e
ambientais, podendo variar ao longo da vida. Os recursos que cada individuo utiliza
para lidar com as mudancas ocorridas podem depender de sua histéria de vida, de
seu desenvolvimento psicologico, assim como do contexto afetivo, social e
econdmico no qual esse individuo esté inserido (ALVES et al, 1992; KOVACS, 1997
e VASCH, 1988). Nesse sentido, o estudo da resiliéncia em méaes de filhos com TEA
parece nos fornecer suporte para a compreensdo dos aspectos psicologicos e

ambientais envolvidos.
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Neste trabalho, o constructo do conceito de resiliéncia fornecera o suporte
para a compreensao do processo resiliente, que implica ressignificar o evento
adverso que causou desequilibrio, considerando-o ndo s6 como uma possibilidade
de desenvolvimento e de individuacdo como também uma oportunidade de se
fortalecer o vinculo com a vida. Posturas vitimizadas podem ser substituidas por
posturas otimistas em relagdo ao futuro (ARAUJO, 2011).

Pretendemos com este trabalho apresentar a equipe multiprofissional que
trabalha com a pessoa com TEA e com seus familiares os fatores resilientes
presentes nesse grupo especifico bem como a possibilidade de elaboracdo de
programas visando a promocao e ao fortalecimento da resiliéncia em mées de filhos
com TEA. Acreditamos que essa populacdo especifica se utiliza dos fatores
resilientes como mediadores, em situacdes de adversidade, bem como desenvolvem
estratégias mais adequadas ao desenvolvimento do filho, como o engajamento em

atividades sociais, intervencgoes terapéuticas e coesao familiar.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Transtorno do Espectro do Autismo-TEA: Caracterizacdo e

conceitos atuais.

Percebia que tinha uma méo e que tinha uma perna, mas ndo as duas ao
mesmo tempo. Por isso girava para que todas essas partes se juntassem.
Vivo um mundo fragmentado, apreendido através de sentidos. (Tito Rajarshi
Mukhopadhyay, autista indiano, 2012)

O autismo € considerado atualmente um transtorno do desenvolvimento de
causas neurobioldgicas, definidas de acordo com critérios eminentemente clinicos.
As caracteristicas basicas sdo anormalidades qualitativas e quantitativas que,
embora muito abrangentes, afetam de forma mais evidente as areas da interacédo
social, da comunicacdo e do comportamento. Até o momento, ndo é possivel
apontar uma causa Unica responsavel pelo quadro, o qual se caracteriza, portanto,
como multifatorial, pois sabe-se que ha interacdo de fatores biolégicos e ambientais
envolvidos no autismo (SCHWARTZMAN, 2011)

A expressao “autismo” foi utilizada pela primeira vez por Eugene Bleuler, em
1911, para designar a perda de contato com a realidade, o que leva a uma grande
dificuldade ou impossibilidade de comunicacdo. Tal comportamento foi observado
por Bleuler em pacientes diagnosticados, na época, com quadro de esquizofrenia
(AJURIAGUERRA,1977).

Leo Kanner, em 1943, em um artigo intitulado: “Autistic Disturbances of
Affective Contact”, descreveu 11 criangas, com um quadro caracterizado por sinais
como isolamento extremo, obsessividade, estereotipias e ecolalia. Essa descri¢céo foi
acompanhada de uma interpretacdo etiologica que apontava para causas parentais
e que afetaria criancas normais, as quais, em decorréncia de inadequacdes
ambientais, se tornariam autistas. Segundo esse autor, os problemas ambientais
eram causados por deficiéncias nos cuidados parentais, especificamente maternos,
considerados inadequados. A ideia era que as maes eram frias e distantes, o que
levava a condicdo do filho com autismo. Em 1944, Hans Asperger descreveu 4
criangas com caracteristicas semelhantes as descritas por Kanner em 1943, porém

elas apresentavam habilidades cognitivas preservadas. Essa hipdtese prevaleceu
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por varios anos, e, na década de 70, as primeiras alteracdes dessa concepc¢ao
surgiram com o0s autores Ritvo (1976) e Rutter (1978), que passaram a considerar o
autismo como uma sindrome relacionada a déficits cognitivos: ndo mais uma
psicose, mas um transtorno do desenvolvimento.

Em 1979, Lorna Wing e Judith Gould, em um estudo realizado com 35.000
criangas, descreveram caracteristicas comuns nos quadros de autismo, formando
uma triade de comprometimento nas seguintes areas: comportamento social,
linguagem e comunicacdo e movimentos repetitivos. A partir desse estudo,
comecou-se a falar do Espectro do Autismo, sendo que a nogao de espectro sugere
uma variagdo no que se refere a severidade dos prejuizos presentes na triade. O
comprometimento nas trés areas pode variar de um sujeito para o outro, com graus
diferentes de comprometimento, inclusive no que se refere a inteligéncia, o que
reforca a ideia de espectro do autismo com carater cada vez mais dimensional e
menos categorico (SCHWARTZMAN, 2003).

O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders- DSM-IV-TR) (APA, 2002) utiliza a
nomenclatura Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), definindo cinco
condicdes especificas: Transtorno Autista, Transtorno de Rett, Transtorno
Desintegrativo da Infancia, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (TGD-SOE).

A Associacao Psiquiatrica Americana (2011) propds novos critérios para a
quinta edicdo do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM 5)
(APA, 2013), propondo a utilizacdo da nomenclatura Transtornos do Espectro do
Autismo-TEA, com critérios diagnosticos representando um “continuum”. Os déficits
em comunicacdo e comportamentos sociais sdo inseparaveis e considerados como
um unico conjunto de sintomas com especificidade contextuais e ambientais. Nessa
altima revisdo, os cincos transtornos descritos anteriormente (DSM IV-TR) nao
permaneceram como diagnosticos distintos e foram incluidos como Transtorno do
Espectro do Autismo, com excecdo do transtorno de Rett, que se tornou uma
entidade propria. Os Transtornos do Espectro do Autismo devem preencher os
critérios 1,2 e 3 abaixo:

1. Déficits clinicamente significativos e persistentes na comunicagdo social e

nas interagdes sociais, manifestadas de todas as maneiras seguintes:
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a) Déficits expressivos na comunicag¢do ndo verbal e verbal, usadas para
interagcao social;

b) Falta de reciprocidade social;

c) Incapacidade para desenvolver e manter relacionamentos de amizade
apropriados para o estagio de desenvolvimento.

2. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades,
manifestados por pelo menos duas das maneiras abaixo:

a) Comportamentos motores ou verbais estereotipados, ou
comportamentos sensoriais incomuns;

b) Excessiva ades&o/aderéncia a rotinas e padrdes ritualizados de
comportamento;

c) Interesses restritos, fixos e intensos.

3. Os sintomas devem estar presentes no inicio da infancia, mas podem néao
se manifestar completamente até que as demandas sociais excedam o limite de
suas capacidades.

Esses critérios descritivos permitem a uniformizacdo da terminologia,
permitindo que varios investigadores identifiquem pacientes com quadros clinicos
relativamente homogéneos. Para o diagnéstico de TEA, o inicio dos sintomas deve
aparecer antes dos 3 anos de idade; assim, o diagnostico definitivo de qualquer uma
dessas condi¢Bes sera fundamentado principalmente na clinica. E bom lembrar que
Volkmar, Charwarska e Klin (2005) consideram o diagnéstico clinico o “padrao ouro”
no TEA, e a experiéncia dos profissionais na avaliagdo clinica sobrepde-se aos
critérios diagndésticos padronizados.

Vale ressaltar também que até o momento ndo existe um Unico marcador
bioldgico que esteja presente em todos os casos clinicamente diagnosticados como
TEA. Estudos apontam para uma compreensao que envolve condicbes multifatoriais,
surgidas quando o individuo € exposto aos seguintes eventos: periodo critico no
desenvolvimento cerebral, vulnerabilidade subjacente e estressor externo. Trata-se
da proposi¢do de uma etiologia que resulta de uma gama de condi¢Bes bioldgicas e
ambientais.

Muitos estudos apontam para uma hipétese genética, devido a um grande

namero de casos apresentar relacdo com a hereditariedade. De acordo com Brunoni
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(2011), pesquisas na éarea direcionam a investigacdo dos genes envolvidos nesse
processo e relatam que os TEA sdo considerados os quadros neuropsiquiatricos
com maior indice de herdabilidade (aproximadamente 90%), indicando o0 quanto um
fendtipo pode ser explicado por fatores genéticos. Ainda segundo esse autor, ha o
envolvimento de varios genes (modelo poligénico), somado a fatores ambientais, o
qgue leva a um modelo multifatorial.

Schwartzman (2003) afirma que, apesar de as alteracdes neurobioldgicas
encontradas nado constituirem a causa do autismo, pois nao atuam como
marcadores bioldgicos, elas sdo importantes para a compreensao da relacdo entre o
sistema nervoso central (SNC) e o fenétipo comportamental observado.

Os TEA afetam individuos de todas as racas e culturas e apresentam ampla
gama de funcionamento numa condicdo permanente, podendo manifestar-se de
diversas formas ao longo dos anos (PLIMLEY, 2007).

No que diz respeito a epidemiologia, Fombonne (2005; 2009) realizou
diversos estudos analisando as publicacfes sobre a frequéncia de manifestacédo do
quadro, encontrando, em 2005, uma estimativa de 60:10.000 para os TEA e em
2009 de 60 a 70:10.000. O mesmo autor analisou 43 estudos e observou uma
predominéncia masculina, de aproximadamente quatro meninos para uma menina.

Dados epidemiolégicos sobre a prevaléncia dos TEA sao realizados em maior
namero nos paises desenvolvidos, e apenas quatro foram publicados na América
Latina, incluindo pesquisas no Brasil, Venezuela, Argentina e México. O estudo
brasileiro foi coordenado por profissionais do Programa de Po6s- Graduacdo em
Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM);
trata-se de um estudo piloto sobre a prevaléncia de TGD entre 76 criancas de 7 a 12
anos de idade, sendo o Unico da América Latina publicado até o momento com
avaliacao direta dos casos. A prevaléncia de TGD foi de 27,2: 10.000 (95% IC: 17,6-
36,8), e algumas hipoteses foram levantadas para explicar essa baixa frequéncia,
sendo a principal delas o pequeno tamanho amostral (PAULA; RIBEIRO e
TEIXEIRA, 2011).

O TEA é um quadro de extrema complexidade, com multiplas etiologias,
graus de severidade e caracteristicas especificas, que variam de individuo para
individuo, comprometendo o desenvolvimento infantil. Exige uma abordagem

by

multidisciplinar, visando um diagndstico precoce que proporcione a crianga
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intervencdes terapéuticas eficazes, ajudando-a a adquirir um comportamento mais
adaptado as exigéncias do meio ambiente, a priori desconhecido, minimizando-se a
complexidade dos sintomas e aumentando-se a qualidade das relacfes entre essa

crianca, 0 mundo e o outro.

2.2 A Relacdo Mae-Bebé no Desenvolvimento Neurotipico

O contato ¢ vital para o desenvolvimento e até mesmo para a vida em si. E
possivel que uma pessoa impedida de entrar em contato com outro ser vivo
néo consiga mais sobreviver” (ELSWORTH BAKER, 1980)

A funcdo materna se constitui na relacdo mae-bebé. Esta se inicia na
gestacdo e se desenvolve a medida que, em sua maneira pessoal de se tornar mae,
esta cuida do bebé, Nesse sentido, o exercicio da maternidade requer ajustes
importantes na vida da mulher, os quais decorrem tanto de alteracdes do corpo
como do modo de lidar com as emocdes devidas as demandas do bebé. A
necessidade de oferecer ao bebé cuidados basicos e complexos promove na méae a
capacidade de sintonizar e interpretar adequadamente as necessidades mais sutis
daquele e se adaptar a nova vida.

Stern (1997) sugere que, com 0 nascimento do bebé, especialmente do
primeiro, a mae entra em uma nova e Unica organiza¢ao psiquica, que ele chama de
constelacdo da maternidade. Como uma organizadora psiquica, essa constelacédo
determinara uma nova série de tendéncias de ac¢ao, sensibilidades, fantasias, medos
e desejos. Ainda de acordo com 0 mesmo autor, quando falamos em relacionamento
pais/bebés, precisamos levar em consideracdo a natureza especial da mae, nesse
momento Unico, e sua predisposicdo para sentir, pensar e agir com foco no cuidado
com o bebé. Constela-se a maternidade, entretanto tal constelagdo ndo é universal,
inata ou obrigatdria: estamos tratando de um construto da atualidade, inseridos em
sociedades ocidentais e pés-industrializadas.

Desde a gravidez, acontecem mudancas na rotina da futura mae, o que lhe
desperta novos sentimentos, fantasias e expectativas. A interacdo méae-bebé
comeca ainda na vida intrauterina, e as trocas com as substancias provenientes do
corpo da mée e até mesmo estimulos externos fazem com que o bebé registre

sensacdes e seja capaz de responder ao estado emocional daquela. Com o
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nascimento do bebé, surge a interagcdo entre a mae e a crianga, compondo-se 0
campo da intersubjetividade.

De acordo com Stern (2007), nos estudos sobre o desenvolvimento humano
ha evidéncias sugerindo que, desde o nascimento, a crianca penetra huma matriz
intersubjetiva, e o autor descreve intersubjetividade como um processo que

transcorre em diversas etapas, no qual o bebé e os pais tém um papel a ocupar:

Primeiro, os pais devem ser capazes de ler o estado emocional do lactente
no seu comportamento manifesto. Em seguida, eles devem apresentar um
certo comportamento que, embora ndo se reduza a uma imitacao estrita,
corresponda, sob certos aspectos, ao comportamento manifesto do lactente.
Enfim, o bebé deve estar na medida de compreender que a reagdo parental
correspondente tem uma relacdo com sua propria experiéncia emocional
inicial e ndo somente com a imitacdo do seu comportamento (STERN, 2003.
p 182).
As interacdes iniciais entre a mae e o bebé sdo conduzidas quase exclusivamente
de forma ndo verbal e simbdlica, por gestos, linguagem corporal e expressdes
faciais. A partir disso, a crianca aprende a responder com um conjunto proprio de
comportamentos ndo verbais: € o primeiro dialogo que o ser humano estabelece
com o outro e serve como base para as futuras relacbes com os demais. E nesse
periodo que o bebé estabelece a base de sua vida mental, e Stern nomeou esse

envolvimento socioemocional da mée com o bebé& como o relacionar-se primario.

Por “relacionar-se primario” eu me refiro as formas de relacionamento que
ocupam aproximadamente o primeiro ano de vida do bebé, antes da fala.
Elas incluem o estabelecimento de lacos humanos de apego, seguranca e
afeicdo, a regulagéo dos ritmos do bebé, o “holding” do bebé, e a inducéo e
instrucdo nas regras bésicas do relacionar-se humano que sdo transmitidas
pré-verbalmente, como na produc¢do e recepc¢ao dos sinais de afeto e sinais
sociais, € na negociacdo de intencdes e da intersubjetividade. (STERN,
1997, p.165)

Na relacdo mae-bebé, a comunicacédo é estabelecida quando aquela conhece
as necessidades fisicas e emocionais da crian¢a e quando esta descobre que a mée
responde a ela. Para se desenvolver, o bebé demanda ser cuidado e compreendido,
ou seja, ser amado, numa forma de amor que precisa ser correspondida (ARAUJO,
2011). O bebé apresenta possibilidades inatas de relacdo e interacdo, mas é
necessario um meio ambiente afetivo e sensivel as suas necessidades para que seu

potencial inato se atualize e se desenvolva.
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Stern (1997), em seus trabalhos sobre a constelagdo da maternidade e sobre
as relacdes interpessoais na primeira infancia, apontou como as representacdes dos
pais sobre o bebé e sobre eles mesmos como pais desempenham um papel
importante na natureza dos vinculos estabelecidos entre pais e filhos. Tais
representacbes comegam a se formar muito antes das interagbes atuais com o
bebé, com as fantasias a respeito de serem pais, com medos, sonhos, lembrancas
da propria infancia e profecias sobre o futuro bebé.

A sintonia afetiva estabelecida nas primeiras relacbes é a base para o
desenvolvimento intrapsiquico da crianca. De acordo com o autor (1997), o mundo
das relacdes interpessoais refere-se aos “modos de estar com uma pessoa de uma
certa maneira” (p.81), expressdo utilizada por ele para explicar a representacao
mental da experiéncia interativa de estar com alguém, de uma maneira especifica. E
um modelo mental de uma situacdo repetitiva do cotidiano. Ele acredita que o0s
bebés, desde o nascimento, iniciam um processo de conhecer si mesmos e 0 outro.

Sintetiza:

Em resumo, nés precisamos de uma representacdo do aspecto subjetivo do
envolver-se em repetidas experiéncias interpessoais, em que todos o0s
elementos basicos da experiéncia (acdes, afetos e assim por diante)
possam ser representados juntos e, ao mesmo tempo, separadamente. N6s
chamaremos essa representacdo de um “esquema-de-estar-com-uma-
outra-pessoa (STERN,1997, p.81)

Stern (1992) descreve o0 processo de constituicdo subjetiva a partir das
experiéncias intersubjetivas, propondo quatro sensos de eu como essenciais, e
afirma que o senso de eu se desenvolve na matriz do relacionamento, atraveés das
diferentes capacidades que emergem ao longo da infancia. Existe sempre a nogao
de um eu com outro. Esses sensos de eu seriam o do eu emergente, o do eu
central, do eu subjetivo e do verbal. O autor considera ainda que trés paisagens
mentais sdo especificamente relevantes para a compreensao da interpessoalidade:
compartilhar o foco de atencdo, compartilhar intencbes e compartilhar estados
afetivos. Dessa forma, é possivel que, aos 18 meses, a crianca tenha experimentado
0s quatros modos fundamentais de estar no mundo e vivenciado o mundo dos
sentimentos, o do social imediato, o das imagens mentais e o das palavras. Todas
essas experiéncias sao cumulativas e continuam agindo na subjetividade do

individuo, ao longo da vida.
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Na mesma linha de pesquisa, a Teoria do Apego (BOWLBY, 1989) considera
gue a qualidade das relacdes de apego depende das interacdes entre a diade mae-
crianca, enfatizando que a saude mental da crianca depende da vivéncia de uma
relagdo calorosa, intima e continua com sua mae ou uma mée substituta
permanente, uma pessoa que desempenhe regular e constantemente o papel de
mae para ela, na qual ambas encontrem satisfacdo e prazer. Desde o0 momento
inicial da vida do bebé, emerge uma relacdo na qual ele busca atencédo e cuidado,
0S quais proporcionam a satisfacdo de suas necessidades béasicas de protecdo e
carinho, e na qual sua méae possa responder as suas solicitagées.

O apego foi apresentado como um sistema comportamental que tem sua

prépria forma de organizacao interna e serve a sua funcéo particular:

O Comportamento de apego é visto como aquilo que ocorre quando séo
ativados certos sistemas comportamentais. Acredita-se que os proprios
sistemas comportamentais se desenvolvem no bebé como resultado de sua
interagcdo com o seu ambiente de adaptabilidade evolutiva e, em especial,
de sua interagcdo com a principal figura nesse meio ambiente, ou seja, a
mée. (BOWLBY, 1984, p. 222)

Essa forma de o bebé se adaptar ao mundo, através da inter-relacdo do
universo subjetivo da mée ou cuidadora primaria, representa, ao longo da vida, o
modo humano de funcionar. Portanto, a estruturacao psiquica do sujeito depende
da experiéncia intersubjetiva tanto para se desenvolver, quanto para a determinacgao
da qualidade do desenvolvimento.

Schore (2013), em seus estudos sobre a Neurociéncia e a Psicologia do
Desenvolvimento, apresenta evidéncias que dao suporte a existéncia de um sistema
regulador centrado no hemisfério direito, dominante nos primeiros anos de vida, e
gue depende da experiéncia para se desenvolver. As experiéncias de apego sao
criticas para o desenvolvimento desse sistema que envolve o processamento
inconsciente das emocdes, a modulacdo de estresse e autorregulacdo. O autor

afirma que,

para o resto da vida os modelos operacionais internos, formados a partir
das relacbes de apego com a cuidadora primaria e armazenados no
hemisfério direito, codificam as estratégias de regulacdo de afetos que
guiardo inconscientemente o individuo em seus relacionamentos com o0s
outros e consigo mesmo (SHORE, 2013)
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O bebé, ao nascer, traz a predisposicdo para manter lacos afetivos, que é
condicdo basica da natureza humana. Ser responsivo, expressivo e sensivel aos
outros € o que |he permite desenvolver a comunicacao inicial e se engajar em
interacdes sociais; além disso, ele precisa ser expressivo em relacdo aos proprios
afetos e intencbes. Hobson (2002), autor pioneiro nos estudos sobre as teorias
afetivas, sugere que a responsividade emocional é um processo mais basico do que
0 pensamento, sendo o que permite que ele se desenvolva.

O papel ativo do bebé em seu préprio desenvolvimento amplia suas
interacbes com o meio, o que lhe promove o aperfeicoamento das competéncias e
Ihe possibilita ganhos no desenvolvimento. Em uma perspectiva desenvolvimentista,
embora o bebé nasca com certas caracteristicas inatas, 0 meio em que ele se insere

pode ser facilitador ou bloqueador do crescimento.

2.3 A Relacdo Mae-Bebé no Desenvolvimento dos quadros de TEA

Ha os anjos sem asas e as madonas sem maos

e a sandalia sem danca.

E ha o alaide sem os dedos, 0 nome sem a pessoa,
0 canto sem voz

e muito mais lagrimas que olhos.

(CECILIA MEIRELES; As escadas Medievais)

O bebé autista apresenta falhas neurobiol6gicas que acarretam dificuldades
no desenvolvimento de sua comunicagdo inicial e de seu engajamento em
interacBes sociais. Tais prejuizos provocam um desvio em seu desenvolvimento,
levando-o0 a seguir uma trajetéria diferente da que se tem em um desenvolvimento
tipico.

Complementando essa consideracdo, Araujo (2011) sugere que falhas
ocorridas no trajeto do desenvolvimento sdo de etiologias variadas, multiplas, de
causalidade né&o linear, determinando um trajeto diferente daquele mais frequente
que a cultura e a sociedade nomeiam como normal. Em decorréncia disso, as trocas
afetivas e cognitivas com os outros podem ficar prejudicadas.

A teoria cognitivista percebe que a crianga autista apresenta um déficit

cognitivo que pode dificultar sua compreensdo emocional ou social dos estimulos.
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Baron-Cohen (1995) afirma que essa crianca tem muita dificuldade de atribuir
estados intencionais aos outros, o que a impossibilita de compreender estados
mentais de outras pessoas, ou seja, ela tem um comprometimento na aquisicdo da
Teoria da Mente. Em outras palavras, a crianga autista ndo apresenta condi¢cdes de
teorizar sobre a mente das pessoas, ndo consegue atribuir intengdes e desejos ao
outro; dessa forma, a capacidade para metarrepresentacdes estaria alterada. Tal
enfoque justificaria o desinteresse da crianga autista por se relacionar e 0s prejuizos
na representacao simbolica. Em suas pesquisas, Happé (1995) demonstrou como 0s
déficits na teoria da mente prejudicam a compreensao de aspectos pragmaticos e
nao literais da linguagem, o que levaria a incompreensdo de metaforas por parte das
criancas com TEA.

Hobson (1990) chamou a atencéo para a atuacdo dos autores psicanaliticos
que inferiam seus conceitos a partir das intervencdes terapéuticas tradicionais com
criancas com TEA, sem considerar as condi¢cdes especificas destas. Os trabalhos
desse autor sobre a Teoria Afetiva consideraram que, além de uma causa inata que
justifigue o quadro, existe algo mais complexo que prejudica a reciprocidade
emocional, comprometendo o relacionamento das criangas autistas com o0 outro.
Hobson adotou a Teoria da Intersubjetividade, localizando o déficit caracteristico do
autismo entre a crianca com TEA e 0s outros: esta ndo é capaz de se conectar
emocionalmente com 0 outro e, consequentemente, ndo conseguir se engajar nas
interacOes sociais. Dessa forma, sua capacidade de pensar € prejudicada, visto que
a base do pensamento esta nas relacdes interpessoais, na experiéncia individual
compartilhada com o outro.

Considerando-se as ideias anteriores, a funcdo da maternagem fica
empobrecida, ou carregada de incompreensdo e ansiedade. Para a mae, o
impedimento de cumprir a maternidade tendo o filho nos bragos, mas pertencente a
um outro “mundo”, a leva a ndo se envolver efetivamente em trocas sociais e
afetivas com esse bebé, o que dificulta a formacéo de vinculo.

Esse distanciamento faz com que o bebé busque menos interacdo, aumentando-se
seu isolamento e agravando-se o desvio em seu desenvolvimento.

Sofrimento, desanimo e angustia representam a dor vivida pela

impossibilidade da interacdo com o filho. Nessa linha, Araujo (2000) considera que
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a méae fica impotente diante do sorriso jamais correspondido, aos bracinhos
gue ndo se estendem, ao olhar que atravessa o vazio. Pode sair da paralisia
por meio da negacdo, e a ndo aceitacdo leva a buscas obsessivas por
indicios de normalidade. O confronto inevitavel com a realidade traz revolta,
a desorganizacdo e a lamentacdo. Surge a culpa onipotente, culpa esta
reforcada, por anos, pelas teorias antigas sobre o autismo. (ARAUJO, 2000,
p.70)

A maternidade torna-se uma experiéncia complexa, acentuando uma maior
dependéncia da mae e dos outros cuidadores e a necessidade de cuidados, o que
exige adaptacoes as limitacdes e necessidades especificas da crianca com TEA. Ter
um filho com o diagndstico de TEA pode comprometer todo o complexo sistema
familiar: os pais anseiam por um filho saudavel, em perfeitas condi¢Bes fisicas e
psicolégicas, e, quando este apresenta alguma limitacdo significativa, surgem
sentimentos de inconformismo e de frustracdo diante do filho idealizado que néo
nasceu.

Para Irvin, Kennel e Klaus (1992), os pais, diante de um diagnostico de
anormalidade em seu filho, passam por cinco estagios de reacfes emocionais: 0
primeiro € o choque, quando recebem a noticia da doenca; em seguida a negacao,
ja que muitos ndo acreditam na realidade da situacdo vivenciada. No terceiro
momento, surgem sentimentos de tristeza e de ansiedade; no quarto, estagio, de
equilibrio, diminuem as reac6es emocionais de ansiedade e de angustia. Por ultimo,
no estagio da reorganizacédo, os pais conseguem lidar com as questdes relacionadas
a doenca.

Bosa et al. (2012) afirmam que o autismo representa uma das condigcdes mais
ameacadoras para a manutencao da unidade familiar ou do sistema mais amplo, por
varios motivos, entre os quais se destacam dois: o déficit basico envolve justamente
0s processos de interacdo social e de comunicacao, elementos fundamentais para a
familia, do ponto de vista sistémico. Trata-se de uma condicdo que afeta a familia
nos diferentes niveis do ciclo vital, ja que 70% das criangcas com o diagndstico de
TEA necessitam de supervisao por toda a vida. (HOWLIN, 1997)

No contexto descrito, observa-se que a familia, e em especial a mée, expde-
se a situacOes de crise. O desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, a
ajuda matua dos membros da familia assim como a busca por redes de apoio que
proporcionem acolhimento e superacdo dos problemas sdo de grande auxilio na
trajetoria de desenvolvimento da crianca com TEA e na adaptabilidade familiar. E

nesse contexto de superacdo diante de um filho com TEA que a resiliéncia se
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apresenta como uma possibilidade de adaptacéo positiva as adversidades: com ela,
o individuo ou o grupo afetado pela adversidade supera as adversidades e é

fortalecido por elas. O proximo item tratara especificamente desse conceito.

2.4 Resiliéncia: Conceituacao

Jamais conseguimos liquidar nossos problemas, sempre resta deles algum
vestigio, mas podemos dar-lhes uma outra vida, mais suportavel e, as
vezes, até bonita e com sentido. (CYRULNIK, 2004)

O desenvolver-se humano é um processo crescente e constante, em que as
capacidades e habilidades do individuo estdo sempre sendo atualizadas, no
contexto sociocultural-ambiental em que ele se insere e com o qual estabelece
relacbes. Esse percurso geralmente encontra desafios e exige das pessoas uma
adaptabilidade, que visa a superacdo e enfretamento da situacdo; porém, algumas
se mostram mais adaptadas do que outras, diante de situacdes adversas.
Reelaborar e resignificar problemas, reduzindo o impacto da situacao vivida, superar
e, além disso, construir caminhos perante circunstancias dificeis é a base do
constructo contemporaneo denominado resiliéncia.

As pesquisas iniciais utilizavam equivocadamente o0 conceito de
invulnerabilidade para definir resiliéncia (SMITH, 1992). A maior parte dos estudos
focavam a capacidade individual das criancas: expostas a situacbes muito
desajustadas, conseguiam ter uma adaptacdo bem sucedida e chegavam a vida
adulta com sucesso pessoal e profissional. O olhar foi dirigido aos atributos
individuais que poderiam ser estimulados em outros individuos menos privilegiados;
com isso, muitos trabalhos foram publicados fazendo-se referéncia a resiliéncia
como um traco de personalidade.

No entanto, tendo-se desenvolvido o conceito, a resiliéncia atualmente se
constitui como um processo dinamico que envolve a interacdo de processos sociais
e intrapsiquicos de risco e de protecdo, sendo estes multifacetados, dinamicos e
flexiveis. Rutter (1987), um dos pesquisadores pioneiros na no¢ao da dinamica da
resiliéncia, um processo interativo entre a pessoa, seu ambiente familiar, social e
cultural, propds o conceito de mecanismos protetores: condi¢cdes que possibilitam o

desenvolvimento saudavel e positivo, apesar do risco do ambiente. O mesmo autor
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se referiu a risco como um processo e ndo como uma variavel isolada, variavel de
acordo com as circunstancias de vida, podendo um mesmo evento mostrar-se risco,
em uma determinada situacdo, e, em outra, protecdo. Rutter descreveu quatro

principais mecanismos de protecao:

1. Redugéao do impacto de riscos

2. Reducao das reacdes negativas em cadeia, que seguem a exposicdo da
pessoa ao risco

3. Estabelecimento e manutencao de autoestima e da autoeficacia, mediante
a existéncia de relacfes de apego seguras incondicionais e 0 sucesso no
cumprimento das tarefas da vida

4. Criacao de oportunidades para que se possa transformar uma trajetéria de

risco em um caminho com possibilidade de um final feliz.

Ainda de acordo com o mesmo autor, a resiliéncia ndo é uma caracteristica
fixa, ou um produto; pode ser desencadeada e desaparecer, em determinados
momentos da vida, bem como estar presente em algumas areas e ausente em
outras.

Luthar et al. (2000) definem resiliéncia como um processo dindmico cujo
resultado é a adaptacao positiva, em contextos de grande adversidade, e distinguem
trés componentes essenciais que devem estar presentes no conceito: a no¢ao de
adversidade, trauma, risco ou ameaca ao desenvolvimento humano; a adaptacao
positiva ou superacao da adversidade e o processo que considera a dinamica entre
mecanismos emaocionais, cognitivos e socioculturais que influem no desenvolvimento
humano.

Segundo Grotberg (2005), privilegiando novas ideias a respeito da natureza
do constructo, resiliéncia se define como “a capacidade humana para enfrentar,
vencer e ser fortalecido ou transformado por experiéncias de adversidade”. Ainda
segundo a mesma autora, a resiliéncia € um processo dinamico e ndo uma simples
resposta a adversidade, requerendo a interacdo de fatores resilientes, organizados
em quatro categorias diferentes: “eu tenho” (apoio); “eu sou e eu estou” (relativo ao
desenvolvimento da forca intrapsiquica); “eu posso” (aquisicao de habilidades

pessoais e resolucdo de conflito) e conduta resiliente que exige preparar, viver e
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aprender com as experiéncias adversas, como mudanca de pais, doenca ou
abandono.

A resiliéncia deriva da relacdo do sujeito com seu entorno (o pai, a mae,
irmaos, familia, amigos, escola, instituicdes, etc.) que assegure um desenvolvimento
favoravel, promovendo bem-estar e uma maior flexibilidade diante de um sofrimento
causado por uma adversidade. Esta fundamentada em dois polos: o da adversidade,
representado pelos eventos desfavoraveis, e o da protecdo, voltado para a
compreensao de fatores internos e externos ao individuo, sendo os fatores internos
relacionados as interagbes entre o bioldégico e o psicolégico e os externos ao
contexto familiar e social em que o individuo esta inserido. Segundo Araujo (2010),
os fatores de risco estdo relacionados a todos os eventos adversos da vida, mas
sabe-se que a proporcdo do risco é extremamente variavel de individuo para
individuo, de grupo para grupo.

O modelo ecoldgico do desenvolvimento, que visa avaliar, em diferentes
momentos do ciclo vital, o dinamismo das interacdes e das transi¢cdes na vida das
pessoas, faz-se relevante para a compreensao dos fatores externos do constructo.
Essa abordagem ecoldgica é proposta por Bronfenbrenner (1996) e considera as
interacOes das pessoas em seus diferentes contextos, sendo que 0s aspectos mais
importantes do meio ambiente, no curso do crescimento psicolégico, sdo aqueles
gue tém significado para a pessoa, huma determinada situacdo. O autor propde a
nocéo de que o ambiente precisa ser valorizado conforme € percebido pelo individuo
e ndo conforme existe na realidade objetiva. Os niveis que formam o marco
ecolégico sdo o individual, o familiar, 0 comunitario (vinculado aos servigos sociais) e
o cultural (vinculado aos valores sociais).

Araujo (2006) afirma que a perspectiva ecoldgica do desenvolvimento amplia
muito a compreensdo do fendmeno resiliéncia, passando esta a ser considerada um
constructo multidimensional e multideterminado. Segundo a autora, a mente do
individuo se estrutura na interacdo entre 0S processos neuropsicolégicos e as
experiéncias dos relacionamentos interpessoais, e, nesse contexto, atualiza-se o
potencial de resiliéncia como processo.

Melillo et al. (2005) ja consideravam que a resiliéncia se produz em fungéo de
processos sociais e intrapsiquicos e que ndo se nasce resiliente nem se adquire a

resiliéncia “naturalmente”, no desenvolvimento; depende de certas qualidades do
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processo interativo do sujeito com outros seres humanos, o qual é responsavel pela
construcéo de seu sistema psiquico.

Considerando a resiliéncia como um processo e ndo uma simples resposta a
adversidade, como jA mencionamos no decorrer deste item, Grotberg (2005)
descreve trés aspectos fundamentais para seu desenvolvimento. S&o eles:

1- Promocéo de fatores resilientes

2- Compromisso com o comportamento resiliente

3- Avaliacao dos resultados de resiliéncia

As experiéncias de adversidade muitas vezes transformam pessoas, que,
apesar do evento estressor, conseguem vislumbrar possibilidades de fortalecimento
de seu vinculo com a vida. Isso é ser resiliente. E necessario que a familia e o grupo
social externo a ela fornecam suporte emocional estavel e fomentem autonomia,
crescimento, confianga e amor em suas relacdes interpessoais.

Para Grotberg (2005), existem atualmente, nessa area do desenvolvimento,
oito novos enfoques e descobertas, obtidos a partir do conceito de resiliéncia:

1- A resiliéncia esta ligada ao desenvolvimento e ao crescimento humanos,

incluindo-se diferencas etarias e de género;

2- Promover fatores de resiliéncia e ter condutas resilientes requerem

diferentes estratégias;

3- Os niveis socioecondmicos e a resiliéncia ndo estdo relacionados;

4- A resiliéncia é diferente de fatores de risco e de protecéo;

5- A resiliéncia pode ser medida; além disso, é parte da saude mental e da

qualidade de vida;

6- As diferencas culturais diminuem quando os adultos sdo capazes de

valorizar ideias novas e efetivas para o desenvolvimento humano;

7- Prevengao e promogéao sao alguns conceitos relacionados a resiliéncia;

8- A resiliéncia € um processo: ha fatores de resiliéncia, comportamentos

resilientes e resultados resilientes.

O individuo, portanto, é visto como um ser ativo em suas experiéncias e nao
vitima passiva de suas circunstancias. A complexidade dos fatores envolvidos no
processo resiliente requer uma integracdo desse individuo em seus dominios

bioldgicos, sociais, culturais e ambientais. A esse respeito, Cyrulnik (2007) aponta
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que o construir da resiliéncia requer um trabalho incessante, que articula o
neurologico, o afetivo e ainda o discurso social, evitando a ideia de causalidade.

Nessa perspectiva, as experiéncias mal sucedidas no transcorrer do
desenvolvimento humano ndo sao deterministas, porém as relacdes entre o
individuo e o meio devem promover os fatores de resiliéncia acima relacionados,
iluminando novos caminhos de flexibilidade e de melhoria da qualidade de vida. A
histéria ndo é destino (CYRULNIK, 2011).

2.5 Resiliéncia, TEA, Maes e Familias: Revisao de Pesquisas.

Este capitulo traz uma revisdo de pesquisas sobre resiliéncia, TEA, mées e
familias. O levantamento abrange publicacdes indexadas na base de dados Lilacs,
Medline, SciELO e teses e de dissertagcbes constantes no banco de dados da
CAPES. A pesquisa consistiu de estudos publicados entre 2001 e 2013, devido ao
grande volume de trabalhos publicados, nas ultimas décadas, em diferentes areas e
abordagens. As publicacdes serdo dividas em dois subgrupos, de acordo com sua
tematica: Familias, TEA, Estresse e Coping e Resiliéncia, Qualidade de Vida e TEA.

Na literatura, a maioria dos estudos concentra-se em tematicas como
estresse, coping e qualidade de vida, e afirma-se que um filho com TEA afeta a
unidade familiar, comprometendo-se, desse modo, a qualidade de vida de seus
membros e também um melhor progndstico do filho com TEA. E imprescindivel um
contexto familiar mais adaptado e flexivel em relacdo as limitagdes do filho com TEA,
e, nesse sentido, estratégias de coping sdo utilizadas para que os pais encontrem a

melhor forma de se adaptar aos problemas.

2.5.1 Familias, TEA, Estresse

Sprovieri e Assumpcdo (2001) desenvolveram um estudo para avaliar a
interacdo e a dindmica familiar em relagdo ao autismo. O estudo foi realizado com
trés grupos: grupo A - 15 familias, cada uma com uma crianga com autismo, com

idade de 5 a 15 anos, do servico de Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia do
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Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo;
grupo B- 15 familias com uma crianca portadora de sindrome de Down, na faixa
etaria de 5 a 15 anos, encaminhada de forma aleatéria por profissionais da area, a
partir de seus servicos de atendimento; grupo C- 15 familias, com uma crianca
assintomética, de 5 a 15 anos. Os pais desses trés grupos familiares foram
avaliados quanto a dinamica familiar, visando relacionar tais sintomas ao
funcionamento de familias de autistas, por estudo comparativo. A entrevista de
campo foi realizada a partir da Entrevista Familiar Estruturada (Carneiro, 1983), e os
dados obtidos foram analisados estatisticamente. Verificou-se que, em familias com
um elemento deficiente, ha dificuldade de desenvolvimento emocional sadio de seus
outros membros, mesmo quando elas se compdem somente de pais e filho doente,
ou seja, o desenvolvimento dos papéis de pais e cobnjuges fica prejudicado.
Constatou-se que as familias dos autistas e portadores de sindrome de Down séo
dificultadoras de saude emocional dos elementos do grupo, constituindo as dos
autistas maior porcentagem. Nas familias de pais de criancas autistas, observou-se
comunicacao pouco clara e também menos investida de carga emocional adequada,
e a lideranca exercida, sobretudo pela mae, é fixa e autocratica. H4 pouco espaco
para expressdo da agressividade e para afeicdo fisica, pouca individuacdo dos
membros e integracdo comprometida. Por outro lado, as familias assintométicas
foram consideradas facilitadoras de saude emocional, sendo que a comunicacéo é
clara, e a lideranca se mostra flexivel. H4 expresséo de agressividade e, ao mesmo
tempo, espaco para afeicéo fisica, com a troca de carinho.

A esse respeito vale lembrar que Holroyd e McArthur (1978) apontaram a
existéncia de evidéncias de que essas familias relatam maiores dificuldades,
comparadas aquelas em que ha membros com Sindrome de Down ou com outros
comprometimentos do desenvolvimento.

Verdi (2003), em seu estudo com grupo de pais de criancas e de
adolescentes autistas e psicéticas, alunos da Escola Municipal do Autista “Maria
Lucia de Oliveira” em S&o José do Rio Preto, SP, discutiu as caracteristicas do
grupo e a dinamica das interagcfes, buscando relatar aspectos da vida emocional
dessas familias e a inter-relacéo das dificuldades familiares com a constituicdo dos

papéis parentais. O grupo apresentava uma dindmica alternada entre um vinculo
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simbidtico e culpabilizado e uma rejeicao claramente expressa, rejeicdo essa muitas
vezes surgida no momento de contato com outras pessoas.

O objetivo do grupo foi uma tentativa de ampliar o pensamento e fazer
surgirem novas possibilidades de vinculo intragrupo e extragrupo, como a
recomposi¢cdo de estruturas de vinculo familiar, o que auxiliaria o desenvolvimento
mental desses pais e de seus filhos, consequentemente ampliando a rede de tal
vinculo. Falar sobre a vivéncia comum desses filhos que experienciam algo tédo
impenetravel e dificil de traduzir ia aos poucos dando aos pais um sentido de
realidade a sua condicao, e essa troca ia-lhes trazendo um maior reconhecimento de
si e dos outros como pais.

No inicio do grupo, eles compartilharam o inusitado, a estranheza; porém,
transformar esses sentimentos em palavras aliviava a tensdo e trazia muitas vezes
riso ao grupo. Quando falavam dos filhos que comiam tudo da geladeira ou dos
armarios, comegavam o relato com angustia e dai, ao ouvirem que alguém havia
resolvido colocar correntes e cadeados na geladeira, ou utilizado outras formas de
conter a voracidade dos filhos, acabavam rindo juntos de dores cuja forca os fazia
perceberem, as vezes, os filhos ndo como seus queridos e amados (que também
eram), mas quase inumanos devoradores do que os pais ndo podiam lhes dar.
Trocavam soluc¢Bes praticas, tornando a realidade compartilhada. O caminho
seguido pelo grupo foi o de impedir que as resisténcias paralisassem o0 pensamento.

A autora defende a importancia de trabalhos dessa natureza e de seu
significado para a ampliacdo da estrutura de vinculos familiares, o que contribuiria
para uma melhor evolugcdo dos quadros.

Fernandes (2009) realizou, na literatura internacional, uma revisdo de
literatura sobre familias com criancas autistas, levantando artigos publicados nos
altimos cinco anos, entre janeiro de 2005 e junho de 2009, em trés peridédicos mais
tradicionais, dirigidos especificamente aos estudos sobre o autismo infantil (Journal
of Autism and Developmental Disorders, Focus on Autism and Other Developmetal
Disorders e Autism). O estudo apontou que menos de 5% dos 1096 artigos
publicados referem-se aos estudos envolvendo familias de criancas autistas, o que
nao corresponde ao que seria esperado quando se considera o impacto da crianca
com TEA na dindmica familiar e a importancia da familia no processo de intervencgéo

e de desenvolvimento social e educacional do filho. O estudo verificou 39 artigos de
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pesquisas publicados, envolvendo familias com criangcas autistas, sendo que 0s
temas podem ser agrupados em estresse e dificuldades emocionais, grupos de
apoio e qualidade de vida, caracterizacdo das familias e seus membros, processos
de intervencéao e seus resultados e visdo dos pais sobre seus filhos autistas. Apenas
cinco trabalhos descrevem ou avaliam o resultado da participagdo dos pais em
atividades terapéuticas; dois deles descrevem o resultado de programas residéncias
de intervencdo comportamental, baseados na atuacdo paterna, e outros dois
abordam a colaboracédo paterna em processos de terapia, enfocando interacédo e
habilidades sociais, e um estudo sobre programa residencial diario, chamado floor
time, com duracdo de oito a 12 meses, cujo complicador € o custo elevado. Essa
revisdo limitou-se aos periodicos dedicados ao quadro do espectro do autismo, o
gue certamente constitui uma limitacdo, entretanto a pouca participacdo de estudos
envolvendo as familias de criancas com TEA é seguramente um fator de destaque.

Na pesquisa de Sifuentes e Bosa (2010), Criando Pré- escolares com
autismo: caracteristicas e desafios da coparentalidade, as autoras examinaram a
coparentalidade de 5 casais com filhos com TEA , cujas criancas tinham entre 4 e 7
anos. As familias foram recrutadas em clinicas e escolas publicas de educacao
especial de Porto Alegre e da regido metropolitana. Utilizou-se uma entrevista
semiestruturada, com base em categorias de McHale, sobre coparentalidade e
categorias geradas pelo estudo. Os resultados foram apresentados de acordo com
as quatro dimensfes do conceito de coparentalidade (MCHALE et. al, 2004, p.1)
divisao do trabalho relacionado ao cuidado da criangca; 2) momentos de
solidariedade e apoio; 3) dissonancia e antagonismo; 4) situacées espontaneas dos
pais para com as criangas.

Com relacdo as tarefas parentais, estas ndo sao compartilhadas de forma
igualitaria pelo casal, sendo as maes as principais responsaveis pelas atividades de
vida diaria (AVD’s) e o pai solicitado em caso de eventual impossibilidade de a mae
realizar a tarefa. A negociacdo das tarefas se da de acordo com alguns critérios,
como falta de tempo do marido e seu excesso de trabalho e as caracteristicas e
preferéncias pessoais. Na maioria dos casos, as decisdes que se referem ao filho
sdo tomadas de forma conjunta pelo casal, e o dialogo foi uma estratégia
empregada, no sentido de se enfrentarem os conflitos existentes. Diante disso, um

dos desafios da coparentalidade, na area do autismo, € intervir na familia no sentido
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de promover uma divisdo mais igualitéria das tarefas do casal, diminuindo assim o
estresse enfrentado pelas méaes, atenuando a sobrecarga materna apresentada na
literatura. (SCHMIDT et al., 2007).

Marques e Dixe (2010), em seu artigo intitulado Criancas e jovens autistas:
Impacto na dinamica familiar e pessoal de seus pais, investigou as necessidades de
familias nessas condicbes e as possiveis implicagbes no bem-estar psicoldgico,
familiar e pessoal. A amostra foi por conveniéncia e contou com a participacao de
50 pais de alunos que frequentam escolas publicas e Instituicbes Particulares de
Solidariedade Social (IPSSs), no municipio de Leiria (Portugal). Os instrumentos
utilizados foram o Questionario sociodemografico, o Family Needs Survey (FNS),
que faz um inventario das necessidades das familias, o Family Adaptability and
Cohesion Evaluation Scales (FACES-IIl), que avalia a coesédo e a adaptabilidade
familiar, a Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress (EADS), que avalia a
ansiedade, a depressédo e o estresse, a Family Crisis Oriented Personal Scales (F-
COPES), que avalia as atitudes e comportamentos dos pais na resolucdo de
problemas e o tipo de coping utilizado, e o indice de Bem-Estar Pessoal (IBP), que
avalia o indice de bem-estar pessoal e a satisfacdo com a vida. Os resultados
apontam ndo s6 que existem pais necessitando de mais informacfes sobre os
servicos médicos e de seguridade social de que o filho possa vir a beneficiar-se
como também que os pais com mais necessidades apresentaram estados afetivos
mais negativos. Concluiu-se que ser pai de uma crian¢ca ou jovem com autismo
representa ter necessidades insatisfeitas, fato que pode ter implicacdes tanto no
nivel pessoal como familiar.

Teixeira et al. (2010) realizaram uma analise de producdo cientifica, no
periodo de 2002 a 2009, de autores brasileiros sobre Transtorno do espectro autista
(TEA). A busca bibliogréafica foi realizada nas bases de dados PUBMED, SciELO,
LILACS e portal CAPES. Os critérios de excluséo foram trabalhos de revisao teorica,
de revisdo sistematica e de pesquisa basica, com uso de modelos animais. Foram
utilizados os seguintes descritores de busca simples e em combinacdo: autismo,
transtorno invasivo do desenvolvimento, avaliagdo, critérios diagnoésticos, Brasil,
brasileiro (termos correlatos em inglés: autismo, pervasive developmental disorders,
assessment, diagnostic criteria, Brasil, brazilian). Foram encontrados 93 artigos e

140 resumos de teses/dissertagbes (25 teses e 115 dissertagbes), classificados
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segundo 7 categorias de linha de pesquisa, a saber: 1) estudos de intervengéo
(categoria com maior numero de artigos publicados, no total de 25 artigos cientificos
e 46 resumos de dissertacdoes e teses); 2) padrdo de comunicacdo e relacbes
familiares (21 artigos e 46 resumos, no banco de dados da CAPES); 3) bases
neurobioldgicas e genéticas e comorbidades (20 artigos e 9 resumos de
dissertagcOes, e, na base de dados PUBMED, mais de 330 estudos internacionais
publicados); 4) fenétipo de endofendtipo (21 artigos; no banco de dados da CAPES,
constam 17 resumos de dissertacdes e teses e mais de 60 artigos internacionais); 5)
propriedades psicométricas de instrumentos de avaliagédo (9 artigos e 9 resumos de
dissertacdes; estudos provenientes de outros paises somam mais de 70
publicacdes); 6) critérios diagnosticos (5 dissertacdes/teses e aproximadamente
3.000 artigos de pesquisadores estrangeiros); 7) estudos epidemiolégicos (3 artigos
e 3 trabalhos de dissertacdes/teses e mais de 560 artigos internacionais).

O presente estudo apresenta um nimero maior de teses e dissertacfes (140)
do que de artigos cientificos (93). O primeiro dado a ser destacado é que, dos 93
artigos selecionados, 36,6% utilizaram caso Unico ou série de casos com até 6
pacientes, portanto estudos baseados em pequenas amostras. Mais da metade dos
93 artigos foi publicada na base de dados PUBMED (50 artigos), 29 do SciELO e 14
da LILLACS. Pesquisas brasileiras, portanto, tém alcancado Vvisibilidade
internacional. Outro fator que revela uma marcante discrepancia na producao
intelectual brasileira € a concentracdo de pesquisas das regides Sudeste e Sul, com
81,3% dos artigos e 85,7% das teses/dissertacdes. Conclui-se pela necessidade de
novos estudos, com amostras maiores, que levariam a um maior impacto e

visibilidade da producéo cientifica brasileira relativa ao TEA.

2.5.2 Coping, Resiliéncia, Qualidade de Vida e TEA

De acordo com Lazarus e Folkman (1985), coping séo esforcos cognitivos e
comportamentais utilizados pelo individuo para lidar com situacbes de estresse,
sendo definido por Belanciere (2005) como um processo biopsicossocial em que,

diante de um estimulo (evento estressor), € desencadeado um processo
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psicofisioldgico (estresse) ao qual o organismo responde (reacdes de estresse), quer
seja através de manifestagBes adaptativas, quer seja patoldgicas.

Gomes e Bosa (2004) investigaram a qualidade das relacbes familiares e a
presenca de indicadores de estresse em irmdos de individuos com e sem
Transtornos Globais do desenvolvimento- TGD, em escolas e clinicas da cidade de
Porto Alegre. A amostra foi por conveniéncia, sendo participantes 62 criangas e
adolescentes com idades entre 8 e 18 anos, distribuidos em dois grupos: o de 32
irmaos de criancas com TGD e o de 30 irmaos de criangas com desenvolvimento
tipico. Em ambos os grupos, metade dos participantes era do sexo feminino, e, com
relagdo a configuracdo familiar, a grande maioria dos participantes do grupo 1 (63%)
e do grupo 2 (80%) residia com mae, pai e irmaos. Os instrumentos utilizados foram
ficha de dados demograficos, ficha sobre informacéo do portador de TGD, Escala de
Estresse Infantil-ESI (LUCARELLI e LIPP, 1999) e Inventario de Rede de Relacdes
(Network of Relationships Inventory, NRI, versdo traduzida, adaptada e validada
para o portugués por Schwertz, 1994). Os resultados revelaram auséncia de
indicadores de estresse nos grupos investigados e corroboram com o modelo de
adaptacao da familia a doenca crénica (BRADFORD, 1997), ao demonstrar que a
presenca de um membro com TGD na familia ndo representa, obrigatoriamente, um
evento adverso para os irmaos, desde que haja qualidade nas relagcoes familiares e
uma rede de apoio.

Favero et al. (2005), em seu artigo Autismo Infantil e Estresse Familiar: Um
Revisdo Sistematica da Literatura, avaliou sistematicamente a producéo bibliogréafica
produzida de 1991 a 2001, em bases de dados MedLine,Psycinfo, e LILLACS, sobre
0 tema impacto psicossocial em familias de criancas portadoras de TEA. O objetivo
foi verificar a influéncia desse impacto, na forma de estresse parental, como fator
que afeta os cuidadores diretos e que contribui para a ocorréncia de alteracdes na
dindmica familiar. Os temas encontrados foram estresse parental na familia de
criangcas autistas, comunicacdo funcional, grupos comparativos, interacbes
familiares, estratégias de enfrentamento (coping) diante do estresse parental,
resiliéncia, atendimento psicoterapico e compreenséo do transtorno. O numero de
artigos analisados foram 48, que se classificam em 31 relatos de pesquisa, 8
estudos tedricos e 9 relatos de experiéncia profissional (sob o formato de estudos de

caso). Os estudos revisados ressaltam que a falta de um padrédo peculiar de
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resposta diante da presenca de um filho com TEA poderd constituir uma fonte
eliciadora de estresse nos pais, que acarreta uma sobrecarga, principalmente de
natureza emocional. Embora a severidade do sintoma venha a ser uma fonte de
estresse na familia, o prejuizo cognitivo foi o principal fator de estresse parental: as
imprevisibilidades quanto ao futuro, quando os pais ndo mais puderem prover 0S
filhos, principalmente no que diz respeito a sua independéncia, desencadeiam-lhes
guestionamentos. Nessa revisdo, 0 estresse, 0 enfrentamento e a resiliéncia foram
constructos tedricos que apareceram interligados, sendo dominante o sentido de
resiliéncia como uma boa adaptacdo do individuo em condi¢cdes desfavoraveis,
adversas. PreocupacOes com a gravidade dos sintomas e com a agressividade do
filho fazem do estresse da familia de filho com TEA ser maior, quando se compara
esse tipo de familia com as que tém filhos com outras enfermidades, como, por
exemplo, com sindrome de Down.

Schmidt et al. (2007) investigaram o estresse e as estratégias de coping em
maes de criancas com TEA como também as estratégias utilizadas por elas para
lidar com as situacfes estressantes decorrentes das alteracdes de comportamento
de seus filhos. Participaram 30 mées, com idade variando entre 30 e 56 anos,
recrutadas em clinicas e escolas publicas de educacdo especial de Porto Alegre e
da regido metropolitana. Utilizou-se uma entrevista semiestruturada, transcrita e
analisada com base na andlise de conteudo, sendo as seguintes as categorias de
classificacdo das dificuldades dessas mées: comunicacao, dificuldade de realizacéo
de atividades de vida diaria, comportamento e atrasos do desenvolvimento. Os
resultados demonstraram que mais da metade das maes (63,4%) tem como principal
dificuldade o comportamento do filho, seguida de dificuldades de realizacdo de
atividades de vida diaria (26,8%). Quanto as estratégias de coping, a maioria das
maes (68,6%) utilizou a estratégia de acao direta e, em segundo lugar, com 11,4%
da amostra, a estratégia de aceitacdo. As estratégias usadas para lidar com as
emocOes decorrentes do estressor foram distracao (25,4%), busca de apoio
social/religioso (18,6%), inagéo (15,2%) e evitagao (13,5%). Os resultados apontam
a importancia do apoio a essas maes, visto que elas conseguem lidar de forma
direta com o comportamento do filho, mas n&o com as proprias emocdes e sugerem-
se grupos de apoio para auxilia-las no alivio de estresse, o que contribui para uma

melhor qualidade de vida nessas familias.
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Mello, Araujo, Keller e Belancieri (2010) avaliaram a resiliéncia em méaes de
filhos com TEA e verificaram a presenca de caracteristicas resilientes. O estudo se
caracterizou como uma pesquisa clinica e foi realizado com 18 maes, numa
instituicdo, localizada na cidade de S&o Paulo, que presta assisténcia a pessoa com
autismo e a seus familiares. Os instrumentos utilizados na coleta dos dados foram
quociente de resiliéncia de REIVICH e SHATTE (2002) e questionario com dados
sociodemogréficos, sendo a analise dos dados realizada com base nos 8 fatores do
Quociente de Resiliéncia. A populacdo estudada apresentou 0s seguintes
resultados: na média, nos seguintes fatores como otimismo, analise causal, empatia,
autoeficécia, exposi¢do; acima da média, no fator controle de impulsos, e, abaixo da
média, no fator regulacdo das emocbes. Os fatores habilidade na resolucdo de
problemas cotidianos, na tomada de decisGes praticas, ha exposicdo diante dos
desafios sdo vistos como oportunidades no processo de individuacéo; por outro lado,
em relacdo ao fator regulacdo das emocodes, os resultados indicaram haver maior
controle, talvez devido a dedicacéo constante dessas maes aos cuidados com o filho
e a necessidade de se ajustarem emocionalmente diante das demandas do
cotidiano.

Penna (2006), em sua pesquisa de mestrado, investigou a qualidade de vida
de mées de filhos com diagndstico de autismo, as quais frequentam uma instituicéo
especializada em servicos educacionais, na cidade de Campinas-SP. O estudo
prevé a participacdo de trés grupos: o primeiro composto por 18 méaes de pessoas
com diagnostico de autismo; o segundo por 23 maes de pessoas com Sindrome de
Down, e, por ultimo, o grupo de 23 méaes de pessoas normais. Os instrumentos
utilizados, autoaplicaveis, foram WHOQOL-brev, para medir a qualidade de vida, a
escala de nivel socioecondmico da ABEP; o ASQ escala para deteccdo de sinais de
autismo; a Escala de Vineland Doll, para medir o nivel de Quociente Social, e ficha
de anamnese. Os resultados da pesquisa demonstram que a qualidade de vida das
maes dos grupos pesquisados é boa, ndo havendo diferencas significativas entre
estes. No grupo de maes de pessoas com autismo, os relatos durante a aplicacéo
da ficha de anamnese revelam algumas discrepancias entre os resultados obtidos
entre os instrumentos, mas elas podem ser entendidas pela influéncia dos dominios
ambiente e relagbes sociais, apontados como mais significativos neste grupo. Nos

grupos-controle, o dominio ambiente permanece como significativo para a qualidade
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de vida, com diferenca entre o dominio social para o grupo de mées com filhos com
Sindrome de Down e dominio psicolégico para o grupo de maes com filhos normais.
De forma geral, os instrumentos atendem aos objetivos da pesquisa, sendo 0s
resultados satisfatérios para a analise da qualidade de vida.

Na mesma linha de pesquisa, Bernal (2010), em sua pesquisa de mestrado
apresentada ao Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia do Instituto de
Psicologia da USP, realizou um estudo sobre a qualidade de vida e o autismo de alto
funcionamento, na percepcdo da crianca, da familia e do cuidador. Foi avaliada a
qualidade de vida de criancas portadoras de autismo de alto funcionamento,
verificando-se o indice de concordancia entre crianca, familiar e cuidador e a
sensibilidade do questionario, analisado por terceiros. A amostra era composta por
30 criancas entre 4 e 12 anos, 30 familiares das respectivas criancas e 24
educadores (pois 06 ndo aceitaram participar da pesquisa) das respectivas criangas.
Como instrumentos foram utilizados o AUQEI (para criancas) e foi realizada uma
adaptacdo para que os adultos pudessem responder a escala de comportamento
adaptativo de Vineland e a de avaliacdo de tracos autisticos (ATA). Os resultados
mostraram boa consisténcia nas respostas dos trés grupos analisados, e todas as
criancas apresentaram indices de qualidade de vida satisfatorios: percebe-se que as
criancas avaliadas sédo capazes de fornecer informacOes sobre si, sobre sua
qgualidade de vida e o0 que as torna felizes.

De forma geral, a revisdo de pesquisas traz possibilidades de reflexdo, a partir
dos achados obtidos. As pesquisas mostram a relevancia de se compreender o
impacto da criangca com TEA na familia, o que serve de base para o
desenvolvimento de interven¢gdes que possam intervir para a melhoria da qualidade

de vida da mée, do filho e de todo o grupo familiar.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

- Avaliar a resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do Espectro do
Autismo-TEA.(DSM 5, APA,2013)

3.2 Objetivo Especifico

- Verificar os fatores de risco e de protecdo das méaes nas diferentes regides do

Brasil.
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4 METODO

4.1 Caracteristicas do Estudo

Este estudo se constitui como uma pesquisa de campo, com levantamento de
dados obtidos através do método quantitativo.

Os resultados serdo analisados a luz do constructo de resili€ncia.

4.2 Participantes

A amostra foi por conveniéncia. Participaram deste estudo mées de filhos que
apresentam diagndstico do transtorno do espectro do autismo-TEA (DSM-5, APA,
2013).

Critérios de inclusao:

- Maes alfabetizadas ou que compreendessem o0s instrumentos da
pesquisa.
- Maes filiadas as instituicdes brasileiras que prestam assisténcia ao filho

com TEA e a seus familiares.

4.3 Local de Coleta

Os dados da amostra deste estudo foram obtidos com o auxilio das

instituicdes brasileiras de atendimento aos filhos com TEA e a seus familiares, e os

instrumentos foram preenchidos na cidade de residéncia dessas maes.

4.4 Instrumentos

Para operacionalizar os objetivos da investigagdo, foram utilizados dois

instrumentos autoaplicaveis com as maes, as quais preencheram os critérios de

inclusédo propostos. Os instrumentos foram:
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4.4.1 Questionario séciodemografico

A formulacdo das questdes do questionario ficou a cargo da pesquisadora,
com o objetivo de levantar variaveis sociodemograficas da mée e do filho com TEA.
Para elaboracéo deste questionario trabalhos realizados na area como os de Penna
(2006), Favero (2005) e Gomes (2003), foram utilizados como referéncia. O roteiro
das questbes busca investigar aspectos relacionados a mae (cidade onde mora,
idade, estado civil, nivel de escolaridade, situacdo ocupacional, renda familiar,
religido, numero de filhos, numero de filhos com TEA, acompanhamento
psicolégico), e ao filho com TEA (sexo, idade atual, idade na época do diagnostico,
tipo de profissional que fez o diagnéstico do filho, ordem de nascimento do filho,
grau de severidade do transtorno, frequéncia na escola, tempo de filiacdo na
instituicdo), tendo como referéncia leituras de artigos, dissertacdes de mestrado e
teses de doutorado sobre a tematica, autismo, mées, familia e resiliéncia. (ANEXO 1)

4.4.2 Escala de Resiliéncia (WAGNILD e YOUNG, 1993)

Traduzida e adaptada para o uso no Brasil por Pesce e et. al. (2005).

A escala desenvolvida por Wagnild e Young (1993) foi elaborada para medir
niveis de adaptacao psicossocial positiva em eventos de vida importantes. Compde-
se de 25 afirmativas positivas com resposta tipo likert variando de 1 (discordo
totalmente) a 7 (concordo totalmente).

Os escores da escala variam de 25 a 175 pontos, com valores altos indicando
elevada resiliéncia. O instrumento foi desenvolvido por meio de um estudo
qualitativo com 24 mulheres adultas previamente selecionadas por se adaptarem
com sucesso a adversidade da vida. Cada uma delas foi solicitada a descrever como
se organizava diante de vivéncias negativas, e pelas narrativas foram identificados
cinco componentes como fatores para resiliéncia: serenidade, perseveranca,
autoconfianca, sentido de vida e autossuficiéncia. As colocacdes verbais das
participantes foram validadas e esclarecidas mediante revisdo bibliografica do tema,
concluindo-se que a escala de resiliéncia tem a priori validade de conteudo, pois

seus itens refletem a aceitacdo geral das defini¢cbes de resiliéncia.
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No Brasil a escala desenvolvida por Wagnild e Young foi adaptada e traduzida
por Pesce e et al. (2005), através de uma adaptagcdo transcultural e de uma
avaliacdo psicomeétrica, com uma amostra de escolares de 72 e 82 séries do Ensino
Fundamental e 1° e 2° anos do Ensino Médio da rede publica de ensino do Municipio
de Sao Gongalo, Rio de Janeiro, Brasil. A pesquisa contou com a participacdo de
997 alunos entre 12 e 19 anos. Para a etapa de teste e reteste uma amostra nao
probabilistica, reduzida a 203 alunos respondeu ao instrumento.

A adaptacdo transcultural do instrumento foi demonstrada por sua
consisténcia interna, pelo coeficiente alfa de Cronbach encontrado no pré-teste de
0,85 e 0,80 para o total da amostra (na verséo original foi de 0,91). Na confiabilidade
intraobservador, observou-se que o Kappa se apresentou entre regular e moderado
e o coeficiente de correlacdo intraclasse foi de 0,746(p=0,000).

O resultado da analise fatorial indicou trés fatores néo totalmente
homogéneos e diferenciados dos dois encontrados pelos autores da escala. O
primeiro fator encontrado na verséo original da escala, denominado Competéncia
social, é composto por 17 itens e refere-se a autoconfianca, independéncia,
determinacdo, maestria e perseveranca. O segundo fator Aceitacdo de si mesmo e
da vida, com 8 itens diz respeito a adaptabilidade, equilibrio, flexibilidade e uma
perspectiva de vida estavel (WAGNILD e YOUNG).

Segundo Pesce e et. al. (2005) a analise fatorial da escala adaptada e
traduzida para o Brasil apresentou trés fatores distribuidos em 25 itens nomeados da
seguinte forma:

Fator I- Resolucdo de Acdes e Valores: Composto de 15 itens que dao
sentido a vida, tais como amizade realizacdo pessoal e significado de vida. (itens da
escalafinal: 1, 2, 6, 7, 8, 10, 11,12, 14, 16, 18, 19, 21, 23,24).

Fator II- Independéncia e Determinacdo: Composto de 4 itens (itens da
escala final: 4, 5, 15,25).

Fator I1ll- Autoconfianca e Capacidade de adaptacdo a situagdes:
Composto de 6 itens (itens finais: 3, 9, 13, 17, 20,22).

Na utilizacdo da versédo brasileira da escala de resiliéncia destacam-se bons
resultados da validade do constructo, indicando a capacidade de discriminar varios
atributos relacionados a resiliéncia o que demonstrou correlacdo direta e significativa

com autoestima, supervisédo familiar, satisfacao de vida e apoio social.
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A analise grupal ou individual é possivel por meio da comparacdo dos
resultados com a média do grupo (WAGNILD e YOUNG, 1993, p. 168). Portanto a
avaliacdo dos resultados da escala se realizara por comparacfes com a meédia total

de escores obtidos pela amostra. (ANEXO II)

4.5 Procedimentos

4.5.1 Selegao da Amostra

Antes da coleta de dados, a pesquisadora Inicialmente buscou a relacdo das
instituicbes de atendimento a pessoa com TEA no Brasil, na Associacao Brasileira
de Autismo- ABRA e paginas de sites de ONGs e redes sociais disponiveis na
internet. ApGs o levantamento das instituicbes foi estabelecido contato por e-mail,
por correspondéncia via correio e via telefone, certificando os representantes de
cada instituicAo da pesquisa e da possibilidade de realiza-la com as maes
vinculadas as estas instituicbes, bem como da colaboracdo deles no processo de
coleta de dados. As instituicdes brasileiras que participaram da pesquisa foram:
AAMPARA- Associacdo de atendimento de Apoio ao Autista de Curitiba- PR;
ABRACI-DF; ADACAMP- Associacdo para o Desenvolvimento de Autista -
Campinas- SP; AMA- Pl; AMA- REC- SC; AMA- SP; AMDE- Centro de Exceléncia
em Autismo - Sorocaba — SP; APADEM- Associacdo de Pais de Autista e Deficientes
Mentais- Volta Redonda — RJ; APAE-Associacao de Pais e Amigos de Excepcionais
de Serra- ES; APAE-Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais- ES; Apae
Jundiai- SP; Associacdo Casulo-Teresina- Pl; Associacdo de Amigos de Autista
de Alagoas - AMA- AL; Associacdo de Amigos de Autista de Criciima — SC;
Associagdo de Amigos de Autista de Goiania- Goiania- DF; Associagdo de Amigos
de Excepcionais- APAE- Itapecerica- MG; Associacao de Amigos de Excepcionais-
APAE- Varzea Paulista; Associacdo de Amigos de Excepcionais- Praia Grande —SP;
Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais- APAE-Barra Bonita — SP;
Associacdo de Pais e Amigos de excepcionais- APAE-Santos-SP; Associacdo Gota
D'agua - Bento Goncgalves — RS; Associagcdo Multidisciplinar de Atendimento

Terapéutico- AMAT- Salvador —BA; Associacdo de Amigos de Autista de Santa
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Maria — RS; AUTISMO & REALIDADE- SP; AUTISMO E VIDA - PORTO
ALEGRE/RS; CAPS- Infantil- Itabuna- BA; CAPS-Infantil - S&o Bernardo do Campo —
SP; Caritas de Ouroeste- SP; Centro Conviver- Curitiba —PR; Centro de Educacéao
Especializada Pestalozzi- Salvador — BA; Clinica Gradual.- Sdo Paulo- SP; Clinica
Remédios Lages- Teresina- PI; Clinica Vitally; Escola Alternativa Curitiba- PR;
Escola Especial S&o Judas Tadeu- Guarulhos-SP; Espacgo Crescer e Adolescer- DF;
Fundacdo Casa da Esperanca- Fortaleza —CE; Fundac&o Hospitalar do Estado de
Minas Gerais- FHEMIG- MG; Grupo de Mées de Sao Carlos- SP; Instituto Zoom —
Salto-SP; LarCAB- Lar Carlos Augusto Braga — Vinhedo- SP; Luz Azul- Santa Cruz
do Sul- RS; MOAB- Movimento Orgulho Autista do DF- Brasilia; Movimento Anjos
Azuis —Sado Paulo-SP; Projeto Amplitude-SP e Secretaria de Educacdo de SP-
Guarulhos-SP. Todas estas instituicbes estdo localizadas nas regides Nordeste,
Sudeste, Sul e Centro —Oeste. As instituicbes referentes a regido Norte do Pais,
como ONG AMORA-Belém-PA, AMA- AP, Autismo Amazonas-AM, foram

contatadas, porém néo responderam aos questionarios enviados.

4.5.2 Duragéo e Sequéncia de Aplicagéo dos Instrumentos

A pesquisa foi realizada pela internet, sendo a escala e o0 questionario
sociodemogréfico disponibilizado pelo endereco URL
https://docs.google.com/forms/d/1j9D35KE3WK vUH3Sf8UsUaRs6G505uJ9VjY595
QWIUNiewform#start=invite  (questionario soécio demografico- ANEXO V)
https://docs.google.com/forms/d/1wStghJ3QyKRZmvx2fwrXfKCvs3uxGr_Szu37c¢3Zw

sq0/viewform#start=invite (escala de resiliéncia-ANEXO V) e por correio quando néo

foi viavel o uso da internet. Foram ainda aplicados de modo presencial pela
pesquisadora nas seguintes instituicdes: AMA-PlI e Projeto Amplitude-SP.
Escolheu-se o procedimento via internet por ser uma forma mais abrangente para
obtencdo dos dados inclusive de pessoas de varias regides do pais.

Os dados coletados via correio foram aplicados pelos colaboradores e
representantes das instituicbes mediante orientacdo da pesquisadora. A introducao
e a organizacao da pesquisa na internet foram realizadas pela pesquisadora atraves

do programa gratuito disponibilizado pelo Google, a saber: Google docs, e buscou o


https://docs.google.com/forms/d/1j9D35KE3WK_vUH3Sf8UsUaRs6G505uJ9VjY595QWIU/viewform#start=invite
https://docs.google.com/forms/d/1j9D35KE3WK_vUH3Sf8UsUaRs6G505uJ9VjY595QWIU/viewform#start=invite
https://docs.google.com/forms/d/1wStghJ3QyKRZmvx2fwrXfKCvs3uxGr_Szu37c3Zwsq0/viewform#start=invite
https://docs.google.com/forms/d/1wStghJ3QyKRZmvx2fwrXfKCvs3uxGr_Szu37c3Zwsq0/viewform#start=invite
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conforto visual de todo o material, optando-se por cor de fundo clara, letras grandes
e de facil leitura.

Em cada instrumento havia um texto de apresentacdo geral da pesquisa,
esclarecendo que se tratava de um estudo cientifico vinculado a Pontificia
Universidade Catolica de S&o Paulo- PUC-SP, assim como email e telefone da
pesquisadora para maiores esclarecimentos. Esta enviou convites por meio da rede
de relacionamento facebook, emails institucionais solicitando divulgagéo, bem como
postou o convite em sua pagina do Facebook, chamando as mées a participarem.

O periodo de coleta foi de Abril/2013 a Nov/2013. Esta foi a sequéncia de
aplicacao dos instrumentos foi:

a) Aplicacao do questionario sécio-demografico;

b) Aplicacdo da Escala de Resiliéncia

4.5.3 Procedimento de Andalise dos Dados

Os dados coletados na pesquisa foram avaliados pelo método quantitativo

levando-se em consideracdo todos os instrumentos utilizados através do banco de
dados do google docs e do programa estatistico SPSS- Statistical Package for the

Social Sciences versdo 14.0 e com a consultoria e orientagdo do pesquisador e
docente da Universidade de S&o Paulo Prof°. Dr. Marcos Maeda. Os testes
estatisticos utilizados foram o de ANOVA (Analise de Variancia) indicado quando
se quer comparar trés ou mais grupos de informac6es com nivel de mensuracdo
numeérica, quando as amostras sdo independentes e deseja-se saber se em médias
0s grupos sdo diferentes e o teste t-independente indicado quando se quer
comparar dois grupos de informag¢des com nivel de mensuracdo numérica, quando
as amostras sdo independentes e deseja-se saber se em médias 0s dois grupos sao
diferentes, conforme a necessidade. Para todos os testes estatisticos o nivel de

significancia considerado foi 5% (cinco por cento).
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4.5.4 Cuidados Eticos

Os devidos aspectos éticos serdo discriminados a seguir:

a) O parecer sobre o projeto: A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
da PUC-SP com o numero de parecer 381.155/2013. Em conformidade com os
critérios da Resolucdo 196 de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de
Saude, do Ministério da Saude, levando em consideracdo a relevancia social, a
relacdo custo/beneficio e a autonomia dos participantes pesquisados, como também
a Resolucao no. 016/2000 do Conselho Federal de Psicologia (CFP), na sua ementa
que dispbe sobre a realizacdo de pesquisas em Psicologia com seres humanos.
(ANEXO VIII)

b) Foi assinado o Termo de Compromisso do Pesquisador: A
pesquisadora se comprometeu a atender os deveres institucionais basicos de
honestidade, sinceridade, competéncia e de discricdo; a pesquisar adequada e
independentemente, além de buscar, aprimorar e promover 0 respeito a sua
profissdo; a ndo realizar pesquisa que pudesse causar riscos nao justificados as
pessoas envolvidas; a ndo violar as normas do consentimento informado; a propiciar
ao participante plena oportunidade e encorajamento para fazer perguntas; a excluir a
possibilidade de engano injustificado, influéncia indevida e intimidacao e a obter de
cada possivel participante um documento assinado como evidéncia do
consentimento informado (ANEXO VI).

c) Foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecimento: As
instituicbes participantes da pesquisa foram dadas as seguintes informacodes: a
respeito das garantias de acesso a qualquer tempo as informacbes sobre
procedimentos, riscos e beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir
eventuais duvidas; a respeito da liberdade para retirar seu consentimento a qualquer
momento deixando de participar do estudo, sem que isso trouxesse prejuizo a
continuidade da assisténcia; a respeito da salvaguarda da confidencialidade, do
sigilo e privacidade em caso de futura publicacdo (ANEXO I).

d) Devolutiva: Serdo disponibilizados os resultados da pesquisa as

instituicdes que participaram do presente estudo.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados coletados na pesquisa foram avaliados pelo método quantitativo, de
acordo com a proposta dos autores do instrumento da coleta e com a consultoria e
orientacao do pesquisador e docente da Universidade de S&o Paulo — USP, Prof. Dr.
Marcos Maeda. Todos os questionarios coletados nas quatro regides do pais foram
agrupados pela pesquisadora por instituicdo, estado e regido, e os resultados foram
analisados e discutidos com base no constructo da resiliéncia. Eles serédo
apresentados abaixo por meio de tabelas, na seguinte ordem:

1. Caracteriza¢do da amostra quanto aos dados sociodemograficos

2. Caracterizacdo da amostra quanto aos resultados obtidos na escala de
resiliéncia

3. Fatores de risco, protecao e resiliéncia.

5.1 Caracterizacdo da amostra quanto aos dados sociodemograficos

Tabela 1: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra com relacédo a

instituicao de filiagao.

N° %
AAMPARA- Associacdo de atendimento de Apoio ao Autista de Curitiba- PR 1 0,6
ABRACI- DF 21 7,3
ADACAMP- Associacdo para o Desenvolvimento de Autista - Campinas- SP 1 0,3
AMA- PI 30 10,3
AMA- REC- SC 9 3,1
AMA- SP 50| 17,3
AMDE- Centro de Exceléncia em Autismo - Sorocaba — SP 1 0,3
APADEM- Associacdo de Pais de Autista e Deficientes Mentais- Volta Redonda — RJ 2 0,7
APAE-Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais de Serra- ES 1 0,3
APAE-Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais- ES 1 0,3
Apae Jundiai- SP 1 0,3
Associacdo Casulo-Teresina- Pl 7 2,4
Associacdo de Amigos de Autista de Alagoas - AMA- AL 10 3,5
Associacao de Amigos de Autista de Criciima — SC 1 0,3
Associacao de Amigos de Autista de Goiania- Goiania- DF 1 0,3
Associacao de Amigos de Excepcionais- APAE- Itapecerica- MG 1 0,3
Associacao de Amigos de Excepcionais- APAE- Varzea Paulista 1 0,3
Associacao de Amigos de Excepcionais- Praia Grande —SP 1 0,3
Associacao de Pais e Amigos de Excepcionais- APAE-Barra Bonita — SP 1 0,3
Associacao de Pais e Amigos de excepcionais- APAE-Santos-SP 1 0,3
Associacao Gota D'agua - Bento Gongalves — RS 1 0,3
Associacao Multidisciplinar de Atendimento Terapéutico- AMAT- Salvador —BA 1 0,3
Associacao de Amigos de Autista de Santa Maria — RS 1 0,3
AUTISMO & REALIDADE- SP 1 0,3
AUTISMO E VIDA - PORTO ALEGRE/RS 1 0,3
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continuacao da tabela

CAPS- Infantil- Itabuna- BA 1 0,3
CAPS-Infantil - S80 Bernardo do Campo —SP 1 0,3
Caritas de Ouroeste- SP 1 0,3
Centro Conviver- Curitiba —PR 1 0,3
Centro de Educacado Especializada Pestalozzi- Salvador — BA 1 0,3
Clinica Gradual.- Sd0 Paulo- SP 1 0,3
Clinica Remédio Lages- Teresina —P!I 1 0,3
Clinica Vitally 1 0,3
Escola Alternativa- Curitiba- PR 1 0,3
Escola Especial Sdo Judas Tadeu- Guarulhos —SP 1 0,3
Espaco Crescer e Adolescer- DF 6 2,1
Fundacdo Casa da Esperanca —Fortaleza- CE 38| 13,2
Fundacdo Hospitalar do Estado de Minas Gerais - FHEMIG-MG 18 6,2
Grupo de Maes de Sao Carlos- SP 1 0,3
Instituto Zoom - Salto- SP 2 0,7
larCAB- Lar Carlos Augusto Braga- Vinhedo- SP 1 0,3
LUZ AZUL - Santa Cruz do Sul - RS 3 1,0
MOAB- Movimento Orgulho Autista do DF- Brasilia 5 1,6
Movimento Anjos Azuis - Sdo Paulo — SP 1 0,3
PROJETO AMPLITUDE - SP 54| 18,7
Secretaria de Educacdo de SP- Guarulhos- SP 1 0,3
TOTAL 288 | 100,0

Nota: n= ao nimero de integrantes da amostra; os percentuais foram calculados, considerando-se o
namero total de integrantes da amostra.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 1, verifica-se um total de 288 mées que responderam aos dois
instrumentos, em diferentes instituicbes no Brasil. A seguir, destacamos as
Instituicdes que tiveram o maior numero de participantes: Projeto Amplitude —SP
com 18,7%(n=54); AMA- SP com 17,3% ( n=50); Fundacédo Casa da Esperanca —
Fortaleza- CE com 13,2% (n=38); AMA-PI com 10,3% (N=30); ABRACI-DF com
7,3% (n=21) e FHEMIG- MG com 5,9% ( n=17).

O maior nimero de participantes nessas instituicbes pode ser resultado de
um maior envolvimento delas com seus filiados: € esperado que a relacdo dos
fillados com as instituicbes proporcione um maior conhecimento sobre a sindrome,
mais intervengbes médicas e psicoeducacionais e melhorias nas relacdes
psicossociais, intrafamiliar e extrafamiliar, resultando assim em melhoria de seu
bem-estar e do bem-estar do filho. A colaboracdo delas na pesquisa ficou facilitada.

Observa-se ainda que a regido sudeste apresentou 0 maior numero de
participantes, em segundo lugar vem a regidao nordeste, em terceiro a centro-
oeste e em quarto a sul. Durante toda a coleta de dados, a pesquisadora residia

em Sao Paulo- SP e visitava sua cidade natal, Teresina-PlI.
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O contato com o Projeto Amplitude- SP foi presencial, e realizou-se a coleta
com a presenca da pesquisadora na prépria instituicdo, o que também pode ter
contribuido para o numero maior de participantes. Na AMA-SP, o contato foi
presencial, e a coleta de dados realizada através do envio dos questionarios por
agenda, assim como os procedimentos para responder aos instrumentos. Na AMA-
Pl, a coleta também foi realizada com a presenca da pesquisadora, podendo o fato
ter influenciado o maior nimero de respostas. E provavel também que, por ja terem
as maes dessas instituicbes participado anteriormente de pesquisas cientificas
dessa natureza, a adeséo do grupo ao estudo tenha sido maior.

Verifica-se ainda nessa tabela um numero reduzido de participantes em
algumas instituicbes, como por exemplo: AAMPARA- Associacdo de atendimento
de Apoio ao Autista de Curitiba- PR (N=2), ADACAMP- Associacdo para o
Desenvolvimento de Autista — Campinas -SP (n=1), AMDE- Centro de
Exceléncia em Autismo- Sorocaba (n=1), APADEM- Associacdo de Pais de
Autistas e Deficientes Mentais- Volta Redonda- RJ (N=2). Associacdo de Pais e
Amigos de Excepcionais de Serra- ES (n=1), Associacdo de Amigos de Autista
de Goiania- DF (n=1) entre outras institui¢cdes.

O numero reduzido de participantes nessas instituicbes pode ser devido ao
pouco envolvimento das mées com as associagdes, ou seja, muitas vezes Sao
associadas, mas nao participam das atividades daquela instituicdo e dos servicos
prestados a ela, o que Ihes impossibilita 0 acesso aos estudos relacionados ao TEA.
Ndo ficam claras as razdes desse numero tdo reduzido de participantes, em
algumas associacdes acima relacionadas, porém ele pode nos fazer pensar em
como essas associacfes e seus associados estdo envolvidos com o conhecimento
do TEA, com seu desenvolvimento e com a assisténcia as criancas autistas.

Acredita-se ser de grande importancia a participacdo das maes em
instituicbes que prestem assisténcia ao filho com TEA e a seus familiares; nelas o
familiar pode se favorecer de um espaco para falar e ser escutado, objetivando tanto
a compreensdo de suas possiveis duvidas com relacdo ao TEA quanto o
aprendizado da convivéncia familiar com o filho com TEA. De acordo com Grotberg
(2005), o suporte social € uma das categorias que compde os fatores de resiliéncia,
e se configura como fator de protecéo, proporcionando uma melhoria na qualidade

de vida.
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Tabela 2: Distribuicdo da frequéncia da amostra com relacdo aos estados

brasileiros.

N° %
AL 10 3,5
BA 3 1,0
CE 38 13,2
DF 33 11,5
ES 2 0,7
MG 21 7.3
PI 38 13,2
PR 4 1,4
RJ 1 0,3
RS 6 2,1
SC 10 3,5
SE 1 0,3
SP 121 42,0
TOTAL 288 100,0

Nota: n= ao nimero de integrantes da amostra; os percentuais foram calculados, considerando-se o
namero total de integrantes da amostra.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 2, observa-se que o maior nimero de participantes corresponde ao
estado de SP, com 42% da amostra total; Pl e CE com 13,2% cada um; DF com
11,5%; MG com 7,3%; SC e AL com 3,5%; RS com 2,1%; PR com 1,4%; BA com
1,0%; ES com 0,7% e RJ e SE com 0,3% cada um. Aqui vale lembrar que, na
tabela 1, foi discutida a participagdo do maior nimero de maes, em algumas
instituicbes dos estados S&o Paulo e Piaui, assim como a participacao reduzida de

maes em outros estados.

Tabela 3: Distribuicdo da frequéncia da amostra com relacdo as regifes

brasileiras.

N° %
CENTRO-OESTE 33 11,5
NE 89 30,9
SE 146 50,7
SUL 20 6,9
Total 288 100,0

Nota: n= ao nimero de integrantes da amostra; os percentuais foram calculados, considerando-se o
namero total de integrantes da amostra.

Fonte: Elaborado pela autora



56

Na tabela 3, verifica-se que a regido sudeste apresentou o maior numero de
participantes, com o total de 146 mées, o que corresponde a metade da amostra
total. Em segundo lugar vem a regido nordeste, com 89 participantes (30,9%), em
terceiro a centro- oeste, com 33 participantes (11,5%), e, por ultimo, a regido sul,
com 20 participantes (6,9%). Como jA mencionado na tabela 1, € possivel que o
maior numero de participantes nas regibes NE e SE esteja relacionado ao
procedimento de coleta de dados pela pesquisadora, de forma presencial, em
algumas cidades dessas regifes, como também ao maior comprometimento dessas
maes e das instituicdes, em estudos relacionados com o TEA.

Observa-se ainda que a regido Norte ndo teve participacdo no estudo,
embora tenham sido enviados e-mails e cartas, tenha havido divulgacdo em rede
social para as instituicbes presentes nessa regido como também contato telefénico
com seus representantes. A priori, 0s representantes das instituicbes manifestaram
interesse em divulgar e coletar os dados, aplicando os questionarios para as maes
gue nao tivessem acesso a internet, de modo a viabilizar a obtencdo de dados,
porém nao houve resposta.

E possivel que a falta de acesso as informag6es sobre a sindrome, o pouco
comprometimento dos representantes das instituicbes com o estudo, o menor
envolvimento das maes com as instituicdes ou mesmo a dificuldade de acesso a
tecnologia nessa regido tenham contribuido para a auséncia de respostas aos
guestionarios. Outro fator para esse quadro é a localizacdo geografica da regido
norte, préxima de paises da América do Norte, especificamente da regido sul dos
Estados Unidos da América (EUA): maes brasileiras com mais recursos financeiros
contratam atendimento médico e multidisciplinar de instituicbes que prestam

assisténcia ao individuo com TEA, em cidades como Miami, por exemplo.
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Tabela 4- Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao a

idade da mae.
REGIAO

CENTRO-OESTE NE SE SUL
Média 39,3 39,1 39,0 37,5
Mediana 40,0 38,0 38,0 36,5
Minima 29 23 25 25
Maximo 53 65 63 56
Desvio-padrao 6,1 91 7,8 9,4
N° 33 89 146 20

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 4, observa-se que a maior média de idade encontra-se na regiao
centro- oeste com 39,3 (trinta e nove virgula trés anos), bem como a mediana que é
de 40,0 (quarenta anos). A menor média é na regido sul com 37,5 (trinta e sete
virgula cinco anos) e mediana de 36,5 (trinta e seis virgula cinco anos). A idade
minima de 23 (vinte e trés anos) na regido nordeste, 25 (vinte e cinco anos) na
regido sudeste e sul e 29 (vinte e nove anos) na regido centro-oeste. A idade
maxima de 65 (sessenta e cinco anos) na regiao nordeste, 63 (sessenta e trés anos)
na regido sudeste, 56 (cinquenta e seis anos) na regido sul e 53 (cinquenta e trés
na regiao centro- oeste).

A idade média total dessas maes € de 38,7 (trinta e oito virgula sete anos). Os
trabalhos anteriores estudados ndo fornecem dados relacionados a idade média da
méae de filhos com TEA. Porém a média de idade das mé&es da amostra sdo
semelhantes aos dados estatisticos apresentados pelo ultimo censo do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica-IBGE (2010) com relacdo a maternidade e o
grupo etario, que de forma geral o que se da no Brasil atualmente é uma reducéo do
total de maes do grupo etario de 15 a 19 anos, com elevacdo dos percentuais de
nascimentos nos quais a mae esta no grupo entre 30 e 34 anos e as maes com
idades acima de 30 anos estdo concentradas principalmente nas regides sudeste e

sul.
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Tabela 5: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relagéo ao

estado civil da mae.

REGIAO TOTAL
co NE SE s
NC % NC % |N°|] % |N°|] % |N°| %
Emsituacao | oo | 75g00| 62 | 69.79% |102| 69.9% |16 80.0% |205| 71.2%
... | conjugal
Estado civil Sem situacio
. ¢ 8 | 242%| 27 | 303%| 44| 30,1%| 4| 20,0%| 83| 28,8%
conjugal

TOTAL 33 | 100,0% | 89 |100,0% | 146 |100,0% | 20 | 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

No que se refere ao estado civil das participantes, a maioria da amostra total,
71,2%(setenta e um virgula dois por cento), vive em situacdo conjugal e
28,8%(vinte e oito virgula oito por cento) sem situacdo conjugal, ou seja, sao
separadas, divorciadas, solteiras ou vilvas. Ndo houve diferenca significativa entre
as regioes. Essa variavel foi incluida no questionario com o objetivo de estabelecer
uma diferenciacdo entre as participantes que vivem com parceiro e aquelas que néao
vivem, a fim de se observar a correlacédo entre essa variavel e o nivel de resiliéncia.

Os trabalhos anteriores pesquisados nao fornecem dados relacionados ao
estado civil das méaes de filhos com TEA, embora a literatura discuta que o
diagnostico de um filho com TEA traz significativas alteracfes na dinamica familiar,
tais como separacdes conjugais, mudanca de profissdo ou abandono desta por parte
das maes, entre outras. O nivel de suporte conjugal € um aspecto relevante nos
estudos sobre estresse e familia de criancas autistas (KONSTANTAREAS e
HOMATIDIS, 1989; SIFUENTES, 2007). Essa caracteristica em relacdo ao estado
civil da amostra pode estar relacionada aos dados de pesquisa do IBGE (2010), os
guais indicam que as unides consensuais (casais vivendo juntos sem casamento
civil ou religioso, mas podendo ter contrato de unido estavel em cartorio)
aumentaram de 28,6 %, em 2000, para 36,4%, em 2010. Os dados obtidos nesse
estudo servem de base para a caracterizacdo dessa populacdo especifica. Para a
realizagdo das correlagfes estatisticas, as participantes foram separadas em dois
grupos: as que vivem em situacdo conjugal e as que nado vivem em situacao
conjugal, e o presente estudo investigou possiveis diferencas nos niveis de

resiliéncia entre os dois grupos.
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Tabela 6- Distribuicéo da frequéncia dos resultados da amostra em relagao ao
nivel de escolaridade da mée.

REGIAO
(o10) NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

Fundamental

a - 9,1% 27 | 30,3% 24 | 16,4% 4 | 20,0% | 58 | 20,1%
(12 a 8 série)

Ensino Médio

o . 11 33,3% | 35 | 39,3% 63 | 43,2% 8 | 40,0% |117| 40,6%
(1° a0 3° colegial)

Ensino Superior
(graduacéo)

Escolaridade

19 57,6% | 27 | 30,3% 59 | 40,4% 8 | 40,0% |113| 39,2%

TOTAL 33 |100,0% | 89 |100,0% | 146 | 100,0% | 20 | 100,0% |288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 6, constata-se que, no total da amostra, 40,6% das participantes
cursa ou cursou ensino medio, 39,2% ensino superior e 20,1% ensino
fundamental, havendo uma diferenca significante entre as regides. Segue o

comparativo para cada grupo de 3 regides:

COMPARATIVO (P) RESULTADO
NEXSEXS 0,149 N&o significante
COXSEXS 0,443 N&o significante
COXNEXxS 0,047* Significante
CO x NE x SE 0,011* Significante

Pelos comparativos acima, temos que a distribuicdo difere significantemente
entre as regides Centro Oeste-CO e Nordeste-NE. Observa-se que, na primeira,
57,6 % (cinquenta e sete virgula seis por cento), ttm ensino superior, enquanto
que, na regido Nordeste-NE, esse percentual corresponde a 30,3% (trinta virgula
trés por cento). Em relacdo ao nivel fundamental, as mées da regido Nordeste-NE
representam 30,3 % (trinta virgula trés por cento) e do Centro Oeste-CO 9,1% (nove
virgula um por cento).

Em relacdo ao nivel educacional, as participantes da regido centro-oeste
mostram nivel de escolaridade superior ao das maes da regido nordeste, dados
compativeis com as condi¢cdes de desenvolvimento encontradas em cada regido e
que tém impacto sobre outras variaveis, como renda mensal e numero de filhos.
Com relagédo a essa afirmacgdo, na andlise da populacdo de 10 anos ou mais por
nivel de instrucdo, realizada pelo IBGE (2010), o Distrito Federal obteve 0 mais
alto nivel de instrucdo em 2010, e o menor percentual de pessoas sem instrucdo

ou com o fundamental incompleto 34,9%( trinta e quatro virgula nove por cento) e o
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maior nimero de pessoas com pelo menos o superior completo 17,6% (dezessete
virgula seis por cento). Em seguida, veio Sdo Paulo, com 41,9% (quarenta e um
virgula nove por cento) com fundamental completo e 11,7% (onze virgula sete por
cento) superior completo, e Rio de Janeiro, com 41,5% (quarenta e um virgula cinco
por cento) fundamental completo e 10,9%( dez virgula nove por cento) com superior
completo.

Os dados informam ainda que houve avancos em todas as grandes regides.
No Sudeste, o percentual de pessoas sem instrucdo ou com o fundamental
incompleto caiu de 58,5% para 44,8%, e 0 das pessoas com pelo menos o0 superior
completo subiu de 6,0% para 10,0%. No outro extremo, estdo a Regido Norte (de
72,6% para 56,5% e de 1,9% para 4,7%, respectivamente) e a Nordeste (de 75,9%
para 59,1% e de 2,3% para 4,7%). Essa variavel foi incluida no questionario a fim de
se observarem possiveis correlacdes entre os niveis de escolaridade e os fatores de
resiliéncia. E possivel que mées com nivel alto de escolaridade tenham mais acesso
as informacdes, o que implica maior participacdo em estudos relacionados ao TEA
bem como a busca de informacdes e consequentes melhorias nas condi¢des de vida
da familia e do filho. Os dados obtidos na amostra servem de base para a
caracterizacdo dessa populacdo especifica

Tabela 7: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacédo a

situacdo ocupacional da mée.

REGIAO TOTAL
coO NE SE S
N° % N° % N° % N° % N° %
Situacao Sim 19 | 57,6% | 36 | 40,4% | 59 | 40,4% | 10 | 50,0% |124| 43,1%
ocupacional | Nzo 14 | 42,4% | 53 | 59,6% | 87 | 59,6% | 10 | 50,0% |164 | 56,9%
TOTAL 33 [100,0% | 89 |100,0% | 146 | 100,0% | 20 | 100,0% |288 |100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 7, em relacdo a situacédo ocupacional, mais da metade da amostra
total 56,9% nado exerce atividade ocupacional e 43,1% estdo trabalhando. Esses
dados sdo compativeis com o que diz a literatura sobre a carreira profissional da
mae de filho com TEA. Para Tunali e Power (1993), € comum se encontrarem maes
de criancas autistas com dificuldade de prosseguir sua carreira profissional, devido

ao tempo excessivo de cuidados com a crianca e a falta de outros cuidadores. Os
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estudos de Favero (2005) e Schmidt (2004) sugerem que as maes sao as principais
responsaveis pelos cuidados diretos do filho com autismo. Esses dados
caracterizam essa populacao especifica. Segundo a analise do IBGE (2010), o pais
tem mais de 28,1 milh6es de mées que trabalham, o que representa mais da metade
- 51,3% do total de 54,7 milhdes de mulheres acima de 15 anos com filhos. O fato de
a maioria da amostra ndo trabalhar pode estar relacionada a essa populagao
especifica, em que a condicdo de ter um filho com TEA pode limitar suas atividades

profissionais.

Tabela 8: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacéo a

religido.
REGIAO TOTAL
CO NE SE S

N° % N° % N° % N° % N° %
... |Nao | 3 9,1% 6 6,7% 17 11,6% 3 15,0% 29|10,1%

Tem religido —;
Sim | 30 |90,9%| 83 93,3% | 129 88,4% 17 85,0% 259 | 89,9%
TOTAL 33 33 |100,0%| 89 |100,0% | 146 |100,0%| 20 |100,0% | 288

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 8, verifica-se que 89,9% (oitenta e nove virgula nove por cento)
declaram ter religido e 10,1%(dez virgula um por cento) declararam nao ter. Essa &
uma variavel importante a ser observada neste estudo, visto que a religido € um
fator importante para resiliéncia. Wener e Smith (1989), ao dividir os fatores de
protecdo em trés categorias, ou grupos que atuam na mediacdo dos fatores
estressores e em seu impacto na vida do individuo, incluem os sistemas de suporte
social, entendidos aqui como os circulos habitados pela pessoa, como igrejas,
escolas, entidades de apoio, que complementam ou suprem eventuais caréncias,
dando- Ihe um sentido de crenca para a vida. Assim, ter religido é um fator que da
suporte a pessoa nos momentos de sofrimento e que traz a possibilidade de imprimir
novos significados as situages adversas.

Segundo Menegatti-Chequini (2009), que estudou a influéncia positiva da
espiritualidade na resiliéncia, a espiritualidade pode ter multiplas funcdes, tais como
a manutencdo da confianga, a sensacdo de significado ou finalidade, trazendo
conforto, reduzindo a angustia emocional, aumentando a paz interior e levando a

uma atitude positiva em relacdo a vida. Na analise estatistica, foram comparadas as
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participantes que declararam ter religido aquelas que declararam néo ter, e este
estudo investigou possiveis diferencas entre os grupos e os fatores de resiliéncia.

Tabela 9: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra referente a

religido: praticante.

REGIAO
CENTRO- TOTAL
OESTE NE SE Sul
N° % N° % N° % N° % N° %
E Nao| 3 | 10,0% | 26 | 30,6% | 39 | 29,8% 5 29.4% | 73 | 27,8%
praticante? | Sim | 27 | 90,0% | 59 | 69,4% | 92 | 702% | 12 | 70,6% | 190 | 72,2%
TOTAL 30 [100,0% | 85 |100,0%| 131 |100,0%| 17 |100,0% | 263 |100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 9, no quesito prética de religido, 72,2% (setenta e dois virgula dois
por cento) das participantes € praticante, e 27,8% (vinte e sete virgula oito por cento)
declaram nao praticar religido. Observamos que a frequéncia da prética religiosa se
aproxima do percentual de participantes que tém religido, sugerindo que a maioria
das méaes que tem religido é praticante. Segundo Menegatti-Chequini (2009), a fé, a
convicgdo de pertencer ao universo, de fazer parte de um proposito supremo trazem
responsabilidades, sentido e significado para a existéncia e sdo capazes de dotar o
individuo de dispositivos fundamentais no trato das adversidades. Na analise
estatistica, foram comparadas as maes que exerciam a pratica da religido com
aquelas que ndo praticavam, e este estudo investigou possiveis diferencas entre os

grupos e os fatores de resiliéncia.

Tabela 10: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao

ao numero de filhos.

REGIAO
CoO NE SE S TOTAL
N° % N° % N° % N° % N° %

<n % Apenas um 12 | 36,4% |34 | 38,2%| 48 | 32,9% 6 30,0% | 100 34, 7%
‘8 @ |2 a4filhos 20 | 60,6% |51 | 57,3%| 98 | 67,1%| 14 70,0% | 183 63,5%
gé 4 a 6 filhos 0 0,0%| 3 3,4% 0 0,0% 0 0,0% 3 1,0%
* | mais de 6 filhos | 1 3,000| 1 1,1% 0 0,0% 0 0,0% 2 0,7%
TOTAL 33 | 100,0% |89 | 100,0% | 146 | 100,0% | 20 | 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela acima, observa-se que 63,5% das participantes tém de 2 a 4 filhos,
34,7% apenas um filho, 1,0% de 4 a 6 filhos e 0,7% mais de seis filhos. Esses
dados parecem refletir o resultado das pesquisas realizada pelo IBGE (2010), no
que diz respeito a taxa de fecundidade no Brasil: esta teve queda de 20,1 % (vinte
virgula um por cento), passando de 2,38 filhos por mulher, em 2000, para 1,90 em
2010. O declinio ocorreu em todas as regides, observando-se as maiores quedas no
Nordeste (23,4%) e no Norte (21,8%), seguidos pelo Sul e Sudeste (cerca de 20%

em ambas) e pelo Centro — Oeste, com a menor queda (14,5%).

Tabela 11: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relagéo

ao numero de filhos com transtorno do espectro do autismo- TEA.

REGIAO
CcO NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

Ndmero de

filhoscom | Apenasum | 29| 87,9% | 84| 94,4%| 136| 93,2%| 18| 90,0% | 267 | 92,7%
transtorno

do espectro

do autismo- | Maisdeum | 4| 12,1%| 5| 56%| 10| 6,8%| 2| 10,0%| 21 7,3%
TEA

TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146| 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na Tabela 11, verifica-se que 92,7% (noventa e dois virgula sete por cento)
das participantes tém apenas um filho com TEA e 7,3% (sete virgula trés por cento)

mais de um filho. Na tabela 12, discutiremos os dados apresentados nessa tabela.

Tabela 12: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacéo a

ordem de nascimento do filho com TEA.

REGIAO TOTAL
CcO NE SE S
N° % N° % N° % N° % N° %
Ordemdo |1° 5| 15,2% | 18| 20,2% 33| 22,6%| 7 35,0% 63 21,9%
nascimento | pg meio 16| 485%| 39| 43,8% 65| 445%| 7 35,0% | 127 44.1%
do seu filho Filho Gni
com TEA. | Whounico | 12| 36,4%| 32| 36,0%| 48| 32,9%| 6| 30,0%| 98| 34,0%
TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146 | 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela 12, 44,1% das participantes tém o filho do meio com TEA, 34,0% é
filho unico, e 21,9% é o primeiro filho. A inclusdo dessa variavel no questionério
teve como objetivo verificar se, tendo o primeiro filho com TEA, elas ainda tém mais
filho ou ndo, ou seja, se o diagndstico interfere na opgcao de terem mais filhos.

O estudo apresenta que mais de um terco das participantes tem filho Unico.
Esses dados podem estar relacionados aos estudos atuais que sugerem estarem as
possiveis causas dos TEA nos componentes neurobiolégicos e hereditarios. De
acordo com Brunoni (2011), pesquisas nessa area direcionam a investigacdo dos
genes envolvidos nesse processo e relatam que os TEA sdo considerados os
quadros neuropsiquiatricos com maior indice de herdabilidade (aproximadamente
90%), indicando o quanto um fenotipo pode ser explicado por fatores genéticos.

A possibilidade de se ter outro filho com TEA pode ser um dos fatores
interferentes na decisdo de se querer ou ndo mais filhos apds o diagnéstico de um
filho com TEA. Além disso, ter um filho nessa condicdo demanda muitos cuidados
especializados de equipes multiprofissionais, carga horaria dos cuidados muito
extensa bem como um aumento do orcamento familiar, devido ao grande namero de
profissionais contratados. Entretanto, no Brasil, o diagndstico ainda é demorado, e,
nesse periodo, pode ser que as maes tenham outro filho, ou seja, ndo é o

diagndstico que necessariamente influencia a escolha de néo se ter outro filho.

Tabela 13: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao

ao sexo do filho com TEA.

REGIAO
CcoO NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

Sexodo Feminino 7 121,2% (18| 20,2% | 15 | 10,3% | 5 | 25,0% | 45 15,6%
filho com

TEA. Masculino |26 | 78,8% |71 | 79,8% | 131 | 89,7% | 15| 75,0% | 243 | 84,4%

TOTAL 33 | 100,0% | 89 | 100,0% | 146 | 100,0% | 20 | 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 13, 84,4% (oitenta e quatro virgula quatro por cento) dos filhos com
TEA sédo do sexo masculino e 15,6% (quinze virgula seis por cento) do sexo
feminino. Esses dados sdo compativeis com a literatura, cujos estudos apontam

que o TEA afeta mais meninos do que meninas, em uma relacdo de 4:1 para o
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autismo e 9:1 para a sindrome de Asperger (TREVATHAN; SHINNAR, 2009). Casos
de TEA ocorrem na mesma frequéncia em qualquer classe social ou raca e se
manifestam antes dos trés anos de idade. Os dados obtidos neste estudo servem de

base para a caracterizacao dessa populacéo especifica.

Tabela 14: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacéo a

renda familiar mensal (Salario Minimo).

REGIAO
CcO NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

= Até 1 salario minimo 2 6,1% | 38| 42,7% 24| 16,4% | 5| 25,0% 69| 24,0%
S —
c |2 a6 salarios 15| 455%| 33| 37,1%| 99| 67.8%| 10| 50,0%| 157| 54,5%
£ minimos .
S |6 a 10 salarios 71 212%| 9| 101%| 18| 12,3%| 2| 10,0%| 36| 12,5%
GC) minimos
@ maisdel0salarios | ol 574001 9| 101%| 5| 34%| 3| 150%| 26| 9.0%
minimos
TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146| 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 14, pode-se verificar que, do total das participantes, 54,5%(
cinquenta e quatro virgula cinco por cento) possuem renda familiar entre 2 a 6
salarios minimos, 24% até um salario minimo, 12,5% de 6 a 10 e 9% mais de 10
salarios minimos. Os estudos brasileiros ndo fornecem dados sobre a renda familiar
mensal dos participantes, no entanto observa-se que a regido Centro- Oeste
apresenta maiores rendas que as outras regides, e as menores rendas encontram-
se na regido Nordeste. Um dos fatores implicados nesses dados sao as diferencas
socioeconbmicas nas diferentes regibes do Brasil: como demonstram os dados
estatisticos do ultimo censo do IBGE (2010), os rendimentos médios mensais mais
elevados foram os da regidao Centro- Oeste (R$1.579) e Sudeste (R$1.512) e o
mais baixo do Nordeste (R$946,00).
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Tabela 15: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacéo a
realizacdo de acompanhamento psicolégico da mae.

REGIAO
(o10) NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

Acompanhamento | Nzo | 30| 90,9% | 84| 94,4%| 129| 88,4%| 18| 90,0% | 261| 90,6%

psicoldgico .
Sim 3 9,1%| 5 56%| 17| 116%| 2| 10,0%| 27 9,4%

TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146| 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Nessa tabela, observa-se que 90,6%(noventa virgula seis por cento) das
participantes ndo passam por acompanhamento psicologico, somente 9,4% (nove
virgula quatro por cento) o tém. E importante ressaltar neste ponto que o
acompanhamento refere-se somente a pessoa da mée e ndo orientacdo e terapia
familiar, o que as vezes é comum em familias com TEA. A questédo de haver ou ndo
acompanhamento psicolégico foi incluida no questionario com o objetivo de
estabelecer uma diferenciacdo das maes, a fim de observar a correlacdo entre a
variavel ter ou ndo acompanhamento e os fatores de resiliéncia.

Os estudos brasileiros selecionados nédo fornecem dados sobre a realizagao
de acompanhamento psicologico da méae, somente em relagdo ao filho com TEA.
Para a realizacdo das correlacfes estatisticas, as participantes foram separadas em
dois grupos, as que tém acompanhamento e as que nao tém, e este estudo

investigou possiveis diferencas entre os grupos e os fatores de resiliéncia.

Tabela 16: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacéo

ao grau de gravidade do transtorno.

REGIAO

TOTAL
CoO NE SE S
N° % N° % N° % N° % N° %
Leve 16| 485%| 27| 30,3%| 66| 452%| 6| 30,0%| 115| 39,9%

Grau de

ggaVidade Moderado | 15| 455% | 48| 53.9%| 67| 459%| 11| 550% | 141| 49,0%

transtorno Severo 2 6,1%| 14| 15,7%| 13 89%| 3| 150%| 32| 11,1%

TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146 | 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela 16, em relacdo ao grau de gravidade do transtorno, 49,0%
(quarenta e nove por cento) das participantes tém filhos com transtorno moderado,
39,9%(trinta e nove virgula nove por cento) com leve e 11,1%(onze virgula um por
cento ) com severo. Nos TEA, o grau de severidade do transtorno varia muito de
uma pessoa para outra, pela a nova definicao proposta pelo DSM 5 (APA,2013), que
considera a no¢do de um espectro. H4 uma maior probabilidade de deteccdo de
casos mais sutis e ndo somente dos classicos, ou seja, severos, 0 que pode
justificar os maiores percentuais da pesquisa se encontrarem nos niveis leve e
moderado.

De acordo com Bosa (2002), criangas com autismo de alto funcionamento
(perfil cognitivo diferenciado em algumas das éareas de testes padronizados)
representam apenas 30% dos casos diagnosticados, ou seja, incluindo pessoas com
autismo leve e moderado. Os dados da pesquisa, no entanto, apontam que quase a
metade da amostra se encontra nesse grau. Tal variavel foi incluida no questionério
com o objetivo de se estabelecerem correlagdes entre o grau de gravidade do
transtorno e os fatores de resiliéncia. Na analise estatistica, foram divididos os
grupos em leve, moderado e severo, e 0 estudo investigou possiveis diferencas

entre o grau de gravidade do transtorno.

Tabela 17: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao

frequéncia do filho na escola.

REGIAO
CcoO NE SE S

TOTAL

N° % N° % N° % N° % N° %

Nao 0 0,0% | 24| 27,0%| 13 89%| 2| 10,0%| 39| 13,5%
Frequenta escola

Sim | 33| 100,0% | 65| 73,0% | 133| 91,1% | 18| 90,0% | 249| 86,5%

TOTAL 33| 100,0% | 89| 100,0% | 146 | 100,0% | 20| 100,0% | 288 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Com relacédo a distribuicdo da frequéncia a escola, 86,5 %(oitenta e seis
virgula cinco por cento) dos filhos com TEA da amostra total frequentam a escola, e
13,5% ( treze virgula cinco por cento ) ndo a frequentam. A regido Centro-Oeste
obteve 100% (cem por cento) dos filhos frequentando a escola, representando a
maior porcentagem da amostra, sendo a menor referente a regido Nordeste, com

73%( setenta e trés por cento). Esse dado € compativel com os resultados nas
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tabelas referentes ao nivel de escolaridade da mée, nas quais o maior indice de
maes com ensino superior encontra-se na regido Centro- Oeste, 0 que se reflete
nos dados relativos ao maior numero de filhos na escola, na mesma regido.
Observou-se uma tendéncia a, quanto maior o nivel educacional das maes, ser
maior a probabilidade de o filho frequentar a escola. Outro dado relevante esta
relacionado a renda familiar, a qual, nessa mesma regido, teve 0os maiores indices,
podendo haver uma relacéo entre renda familiar e nivel educacional de mées e de
filhos.

Tabela 18: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao

ao tipo de escola que o filho frequenta.

REGIAO TOTAL
coO NE SE S
N° % N° % N° % N° % N° %
Tipo de | ESpecial 10| 30,3%| 14| 20,9% | 56| 42,4%| 7| 36,8%| 87| 34,7%
escola NZo especial | 23| 69,7% | 53| 79,1%| 76| 57,6%| 12| 63,2%| 164| 65,3%
TOTAL 33(100,0% | 67| 100,0% | 132| 100,0% | 19| 100,0% | 251 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 18, observa-se que mais da metade dos filhos com TEA frequenta
escola ndo especial, o que corresponde a 65,3% (sessenta e cinco virgula trés por
cento) do total da amostra, e 34,7% (trinta e quatro virgula sete por cento)
frequentam escola especial. Houve uma diferenca estatisticamente significativa
(p=0,0004) entre as regides NE (Nordeste) e SE (Sudeste). No que diz respeito a
frequéncia a escola nédo especial, 79,1% (setenta e nove virgula um por cento)
referem-se a regido NE (Nordeste) enquanto 57,6 % (cinquenta e sete virgula seis
por cento) correspondem a regidao SE (Sudeste). Com relacdo a frequéncia a
escola especial, o indice é de 20,9% (vinte virgula nove por cento) na regido NE
(Nordeste) e de 42,4% (quarenta e dois virgula quatro por cento) na regido SE
(Sudeste).

Constatou-se que a grande maioria dos filhos com TEA da regido NE
(Nordeste) estudam em escola ndo especial, enquanto que quase a metade dos
filhnos com TEA da regido SE (Sudeste) frequentam esse tipo de escola. Os dados
indicam que mais da metade dos filhos com TEA frequentam escolas regulares.

BN

Dados do censo educacional MEC/INEP 2012 relativos a politica de educacao



69

especial do Ministério da Educacdo, que estabelece a prioridade da educacgéo
inclusiva, destacaram o aumento do numero de matriculas de alunos com
necessidades educacionais especiais. Os importantes avancos sao refletidos em
nameros pela atual politica: em 2007, 62,7% das matriculas da educacéo especial
estavam nas escolas publicas e 37,3% nas privadas. Em 2012, esses numeros
alcancaram 78,2% nas publicas e 21,8% nas privadas, mostrando a efetivagdo da
educacao inclusiva e o empenho das redes de ensino para organizar uma politica
publica universal e acessivel as pessoas com deficiéncia.

Sobre o papel da escola no caso de alunos com TEA, De Marco (2011)
comenta que € importante refletir sobre a forma como as criangas aprendem, como
as escolas ensinam, aonde se pretende chegar e como organizar o curriculo, a
proposta pedagogica, os professores e a escola como um todo para desempenhar o
papel em relacdo aos alunos que apresentam essa condicdo. A escolarizagcao
desses alunos requer dos educadores atencao diferenciada, portanto o plano de
trabalho deve ser multidisciplinar e individualizado. Devido a essas especificidades,
ainda ha muitas discussfes sobre se a educacao inclusiva seria a melhor opcéo,
pois muitos professores ndo estdo preparados para atender as diferentes
necessidades especiais de cada crianca. De fato, a falta de capacitacdo dos
professores de ensino comum para lidar com alunos com diferencgas significativas na
aprendizagem vem sendo apontada como a maior barreira para efetivacdo do
processo de inclusdo (CARVALHO 2007; PIMENTA 2008; MENDES 2010).

5.2 Caracterizacdo da amostra quanto aos resultados obtidos na Escala de

Resiliéncia.

Com a finalidade de promover uma melhor compreensdo dos dados
encontrados na escala, é importante lembrar que esta € formada por trés fatores,
distribuidos em 25 itens. Seguem os fatores de resiliéncia e o0s itens
correspondentes a cada fator que serdo posteriormente correlacionados a algumas

variaveis sociodemograficas.
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Itens- Fator |- Resolucdo de AcBes e Valores

1. Quando eu faco planos, eu levo eles até o fim

2. Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou de outra

6. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida

7.Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupacao

8. Eu sou amigo de mim mesmo

10. Eu sou determinado

11. Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas

12. Eu faco as coisas um dia de cada vez

14. Eu sou disciplinado

16. Eu normalmente posso achar motivo pra rir

18. Em uma emergéncia, eu Sou uma pessoa em gue as pessoas podem contar

19. Eu posso geralmente olhar uma situacao de diversas maneiras

21. Minha vida tem sentido

23. Quando eu estou numa situacgdo dificil, eu normalmente acho uma saida

24. Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu tenho que fazer

Fator IlI- Independéncia e Determinacgao

4. Manter interesse nas coisas é importante pra mim

5. Eu posso estar por minha conta se eu precisar

15. Eu mantenho interesse nas coisas

25. Tudo bem se h4 pessoas que ndo gostam de mim

Fator Ill- Auto confianga e capacidade de adaptacédo a situacdes

3. Eu sou capaz de depender de mim mais do que qualquer outra pessoa

9. Eu sinto que posso lidar com vérias coisas aos mesmo tempo

13.Eu posso enfrentar momentos dificeis porque ja experimentei dificuldades antes

17. Minha crengca em mim mesmo me levar a atravessar tempos dificeis

20.As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou ndo

22. Eu ndo insisto em coisas as quais eu ndo posso fazer nada sobre elas

Quadro 1: Fatores e Itens da escala de Resiliéncia
Fonte: Elaborado pela autora

Tabela 19: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra quanto aos
escores totais obtidos pelos participantes na escala de resiliéncia entre as regides e

o total da amostra.

REGIAO TOTAL
CcO NE S SE

Média 138,1 139,5 137,7 135,1 137,0
Mediana 137,0 142,0 141,0 135,5 138,0
Minimo 98 68 75 81 68
Maximo 163 169 169 170 170
Desvio-padrdo 14,6 16,4 21,5 16,5 16,7
N° 31 84 18 136 269

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 19, em relacdo aos escores totais obtidos pelas participantes na
escala de resiliéncia, observa-se que a média total obteve o valor de 137 pontos, o
gue corresponde ao nivel moderado de resiliéncia, quando comparado ao nivel

maximo a ser obtido na escala, o qual € de 175 pontos e compativeis com 0s
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achados nacionais e internacionais para uma amostra resiliente (WAGNILD e
YOUNG,1993.; PESCE et al.;2005). Os dados indicam que nao houve diferenca
significativa entre as regibes em relacdo ao escore total. A média menor foi na
regido Sudeste-SE,135,1, e a maior na regido Nordeste- NE, 139,5. Diante desse
resultado, podemos constatar que os escores obtidos nas regides se assemelham e
indicam que o nivel de resiliéncia ndo esté relacionado diretamente ao local onde
vivem as participantes.

As participantes indicam uma resiliéncia moderada, experenciando ter um
filho com TEA, o que pode estar relacionado as competéncias necessarias para
desenvolver o processo resiliente, tais como perseveranca, otimismo, flexibilidade
adaptativa, independéncia e determinacao, autoconfianca etc. Khan e Husain
(2010) postulam que a relacdo das forcas psicolégicas positivas, por exemplo,
otimismo, esperanca, auto- eficicia, tem forte relagdo com a resiliéncia e o bem-
estar subjetivo. A escala de Resiliéncia (ER) foi elaborada para medir niveis de
adaptacao psicossocial positiva diante de eventos de vida importantes, e o resultado
€ uma medicdo de como cada méae enfrenta as situacbes de adversidade
decorrentes do quadro de autismo de seus filhos.

E importante lembrar que a resiliéncia se configura como um processo
dindmico e flexivel, desenvolvendo-se nos dominios sociais, individuais e biologicos,
ou seja, o constructo pode ser desenvolvido ao longo da vida, através da interacao
com pessoas que possibilitem perspectivas positivas sobre si mesmas e sobre sua
realidade. O presente estudo foi realizado com mées que fazem parte de instituicoes
que prestam assisténcia a familia e ao filho com TEA, constituindo uma rede de
apoio que ajuda a minimizar riscos, favorecendo uma adaptacao positiva diante das

dificuldades diarias, contribuindo para um bom resultado resiliente.

Tabela 20: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra em relacao

aos escores da classificagédo da escala de resiliéncia entre as regides.

REGIAO TOTAL
CoO NE S SE
N° % N° % N° % N° % N° %
Baixa 25-115 2 6,5% | 6 71% | 2 11,1% | 13 9,6% | 23 8,6%
Moderado | 116-145 |19 | 61,3% |42 | 50,0% |10 55,6% | 87 | 64,0% | 158 | 58,7%
Alta 146-75 |10 | 32,3% |36 | 429% | 6 33,3% | 36 | 26,5% | 88 | 32,7%
TOTAL 31 |/ 100,0% | 84 | 100,0% | 18 | 100,0% | 136 | 100,0% | 269 | 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela 20, em relacdo a distribuicdo da amostra em relacdo aos escores
da classificagdo da escala de resiliéncia da amostra, 58,7% do total apresentam
resiliéncia moderada, 32,7% resiliéncia alta e apenas 8,6% baixa. Ndo houve
diferenca significante entre as regifes, sendo que a regido Centro Oeste- CO, teve
o0 menor percentual de participantes com baixa resiliéncia, 6,5%, a regido Sudeste
- SE com o maior percentual de resiliéncia moderada, 64,0%, e a regido Nordeste
— NE, com o maior nimero de participantes com alta resiliéncia, 42,9%. E
importante lembrar que a regides Sudeste- SE e Nordeste- NE apresentaram o
maior numero de participantes por Instituicdo, o que demonstra um maior
envolvimento das maes com essas instituicbes, que atuam como fator de protecao,
apesar do risco do ambiente.

Os resultados apontam que a grande maioria das participantes esta com bons
niveis de resiliéncia, entre moderado e alto, na condi¢cdo de ter um filho com TEA.
N&o foram encontrados estudos que medissem a resiliéncia dessa populagéo
especifica, o que impossibilita a comparagdo com outras amostras; porém, estudos
sobre o impacto do filho com TEA na familia sugerem a importancia do apoio aos
familiares na reducéo dos niveis de estresses e de tenséao.

Semensato et al. (2010) observaram grupos de familiares de pessoas com
autismo, por meio de relatos parentais e verificaram que alguns se adaptam melhor
devido ao suporte familiar recebido e a participacdo de grupo de familiares, o que
favorece a troca de experiéncias e de informacédo e o desenvolvimento de novas

habilidades para enfrentar os desafios diarios.
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Tabela 21: Distribuicdo da frequéncia dos resultados da amostra quanto aos
escores obtidos pelas participantes nos fatores de resiliéncia entre as regides.

REGIAO
ANOVA | RESULTADO
cCo | NE S SE |TOTAL| (p)
9w | Méda 82,3 | 838 | 819 | 80,8 | 82,0
%’"c_su Mediana 83,0 | 86,0 | 845 | 82,0 | 83,0
é > | Minima 56 | 40 | 40 | 46 40 0235 | CO=NE=S<SE
~ 8 Maxima 99 | 103 | 100 | 104 | 104 ' T
Q
S & |Desvio-padrdo | 89 | 10,5 | 153 | 10,1 | 10,6
T o
Ls N 31 | 84 18 | 136 | 269
. Média 229 | 23,0 | 233 | 225 | 22,7
8 % Mediana 23,0 | 240 | 230 | 225 23,0
=g & |Minima 12 10 15 12 10
S 2 E -~ 0,663 |CO=NE=S=SE
585 Maxima 28 28 28 28 28
S & | Desvio-padrdo | 38 | 37 | 36 | 36 = 37
c
- N° 31 84 18 | 136 269
g | Média 329 | 327 | 324 |318 | 323
) b
g8 & Mediana 330 | 340 [ 330 [330 | 330
I -
=55 % Minima 22 | 18 | 20 | 13 13
53T 4 CO=NE=S=SE
S55g Maxima 22 42| a2| w2 a4 | %
-2 §g: Desvio-padrdo | 55 | 48 | 55 | 56 | 53
<
g N 31 | 84 | 18 | 136 | 269

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 21, com relagdo a distribuicdo dos resultados da frequéncia dos
fatores de resiliéncia e as regides, ndo houve correlacdo estatisticamente
significativa entre as regides e os fatores da escala. No fator I, resolucédo de
acdes e valores, a média total entre as participantes foi de 82, 0 pontos, o que
corresponde a um valor alto, visto que a soma dos itens somam um total de 105,0
pontos. Os valores mais altos referem-se as regides Nordeste- NE, 83,8, e Centro
— Oeste- CO, 82,3, seguidas das regides Sul- S, 81,9 e Sudeste-SE, 80,8.

Os resultados encontrados apontam para uma associacao positiva entre a
classificacdo da escala de resiliéncia e o fator |- resolugdo de acbes e valores:
guanto mais alto o nivel de resiliéncia, maiores serdo os valores encontrados nesse
fator. Ainda em relacdo a esses resultados, pode-se supor que as participantes

desse grupo tenham maior habilidade para lidar com resolucdo de conflitos, o que
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implica enfretamento adequado, bem como maior disponibilidade de uma rede de
apoio que encoraje e reforce suas estratégias de enfrentamento. Em relagéo ao fator
II, Independéncia e determinacao, a média total foi de 22,7 pontos, que também é
um valor alto, quando comparado ao maximo que se pode atingir nesse fator - 28,0
pontos.

As regides com valores mais altos foram Nordeste-NE, 23,0, e Sul-S, 23,3,
seguidas da Centro-Oeste, 22,9, e Sudeste-SE, 22,5. Esse fator supbe que as
participantes demonstram uma competéncia social, que tém consciéncia de suas
proprias capacidades, potencialidades e limites, assumindo posturas proativas
diante das tarefas a elas delegadas. No fator Ill, Autoconfianca e capacidade de
adaptacéo a situacdes, a média total foi de 32,3 pontos, uma média alta, para esse
fator cujo maximo é de 42 pontos. As regibes com maiores pontuacdes sdo a
Centro-Oeste- CO, 32,9, e Nordeste- NE, 32,7.

Com relagdo aos fatores da escala, ndo houve diferenga estatisticamente
significativa entre as méaes, nas diferentes regiées. Os resultados indicam o bom
desempenho dos fatores de resiliéncia que séo constitutivos do potencial da pessoa
resiliente, que possibilitam um melhor enfrentamento dos cuidados com o filho,
melhor qualidade de vida e seguranca na interagdo com os outros. Os TEA
apresentam caracteristicas préprias que exigem de seus cuidadores constantes
adequacdes, principalmente no que diz respeito a comunicacdo e a interacao social,
cujo comprometimento pode a niveis altos de tenséo psicoldgica, principalmente nas
maes.

A esse respeito, Aradjo (2010) afirma que a resiliéncia engloba dois
constructos basicos: a adversidade e a adaptacdo positiva. O primeiro constructo, a
adversidade, também referida como risco, abrange as circunstancias negativas da
vida, as quais estéo estatisticamente associadas as dificuldades de ajustamento, e 0
segundo constructo, a adaptacao positiva, que é definido em termos de competéncia

social ou sucesso no evoluir perante exigéncias para ajustamento social.
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5.3 Fatores de Risco, Protecao e Resiliéncia

Como ja foi descrito anteriormente, os fatores de risco estdo sempre
relacionados as adversidades da vida, mas sua proporcao é sempre variavel de um
individuo para outro, ou de um grupo para outro, e pode variar em diferentes
periodos de desenvolvimento e em funcdo de inlUmeras outras circunstancias, que
devem ser consideradas quando o risco € delimitado. Segundo Rutter (1987), os
fatores de protecdo referem-se a influéncias que modificam, melhoram ou alteram
respostas a determinados riscos de desadaptacdo. Esses fatores devem ser
abordados como processos, nos quais diferentes fatos interagem entre si e alteram
a trajetoria da pessoa, produzindo uma experiéncia de cuidado, fortalecimento ou
anteparo ao risco.

Os fatores de resiliéncia, fatores internos ao individuo, dizem respeito aos
resultados das estratégias utilizadas, levando-se em consideracdo uma adaptacao
bem sucedida aos eventos adversos. (MASTEN; BEST e GARMEZI; 1990;
MARTINEAU, 1999; LUTHAR; CICHETTI e BECKER, 2000)

A seguir, iniciaremos a descricdo dos resultados referentes as correlacdes
estatisticas das seguintes variaveis: estado civil, escolaridade da mae, situacéo
ocupacional da mae, numero de filhos, nimero de filhos com TEA, grau de
gravidade do TEA, renda mensal familiar, tempo de filiacdo da mée na institui¢éo,
acompanhamento psicolégico da mée e religido com os fatores de resiliéncia da

escala. O objetivo € o de discutirmos os fatores de risco, protecédo e resiliéncia.
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Tabela 22: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre os
fatores de resiliéncia e o estado civil.

Vive (Nem situacdo cqnjugal Teste t-independente Resultado
N&o Sim (p)

Média 138,7 134,5

Escore Total |pesvio-padréo 20,4 16,3 0,063 N&o = Sim
N° 83 205
Média 83,1 82,0

Fator | Desvio-padréo 9,9 10,8 0,439 N&o = Sim
N° 83 205
Média 23,3 22,6

Fator I Desvio-padréo 3,9 3,6 0,136 N&o = Sim
N° 83 205
Média 33,6 31,8

Fator Il Desvio-padrao 4,8 5,6 0,011* N&o > Sim
N° 83 205

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il: Independéncia e Determinacdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptagéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 22, em relacdo a distribuicdo da correlagdo estatistica entre o
escore total da escala de resiliéncia e o estado civil das mées, ndo houve uma
correlacdo estatisticamente significativa, porém o grupo de maes que nao vive
em situacdo conjugal apresenta uma pontuacdo maior, com uma média de 138,7
pontos, enquanto que o valor do grupo de maes que vive em situagcao conjugal é
menor, 134,5 pontos.

Os dados obtidos apontam semelhancas entre os dois grupos e uma leve
tendéncia do grupo que vive em situacdo conjugal a ter uma menor média de
resiliéncia, mas € importante lembrar que a grande maioria da amostra vive em
situacdo conjugal. Tendo em vista as dificuldades inerentes aos cuidados
continuados com o filho com TEA, ter um parceiro pode ajudar a minimizar a
sobrecarga de tarefas, como cuidados com a crianca, responsabilidade com
consultas e com a casa. Isso promove coesdo e suporte familiar maiores,
constituindo-se, assim, em fator de protecéo e de bom enfrentamento resiliente.

A partir dos resultados apresentados, apenas o fator Ill - Autoconfianca e
capacidade de adaptacdo as situacOes apresentou uma diferenca
estatisticamente significativa, com uma média maior para as mées que nao vivem
em situagcdo conjugal. Essa competéncia é um fator importante a ser considerado

nesse grupo de méaes que vivem sem parceiro, estando relacionada aos fatores
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intrinsecos, como inteligéncia, flexibilidade adaptativa, persisténcia, entre outros. O
fato de n&o ter um parceiro pode aumentar as exigéncias pessoais dessas
participantes, através de constantes esforcos adaptativos, e a confianca em si
mesmas. A auséncia de parceiro poderia potencializar esses atributos, de forma
mais intensa.

E importante lembrar que, segundo a literatura, independentemente da
situacdo conjugal, os cuidados diretos do filho com TEA estdo sob a
responsabilidade da méae (SCHMIDT, 2007), o que sugere a necessidade de essas
participantes em geral adequarem suas necessidades pessoais aos cuidados do
filho, de modo a fortalecer e potencializar esses atributos para uma melhor

integracdo em sua relacao.

Tabela 23: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre os
fatores de resiliéncia e a escolaridade da mae.

Escolaridade completa
Ensino .
Fundamgn.tal Médio sligselrr;gr AN(S)VA Resultado
(12 a 8 série) (1° a0 3° =
colegial) (graduacao)
Média 134,6 137,2 134,7
Eﬁfge Desvio-padrao 17,4 16,8 18,7 0,507 | Fund = Méd = Sup
N° 58 117 113
Média 83,0 83,3 81,0
Fator | [Desvio-padréo 11,2 11,1 9,5 0,214 | Fund = Méd = Sup
N° 58 117 113
Média 22,5 22,9 22,8
Fator Il | pesvio-padréo 3,9 3,6 3,6 0,774 | Fund = Méd = Sup
N° 58 117 113
Média 31,5 33,0 32,0
Fator Il | pesvio-padrao 6,1 54 4,9 0,177 | Fund = Méd = Sup
N° 58 117 113

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il Independéncia e Determinacdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptacéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 23, referente a correlacéo estatistica entre os fatores de resiliéncia
e o0 nivel de escolaridade da méde, ndo houve diferenca significativa entre os
grupos Fundamental, Ensino Médio e Ensino Superior. O grupo de mées com
ensino médio obteve maior média no escore total da escala, com 137,2 pontos,

seguido do grupo de ensino superior, com 134,7 pontos, e o do ensino
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fundamental, com 134,6 pontos. Os trés grupos apresentam escores que
representam um nivel moderado de resiliéncia, segundo a classificacdo da escala.
Acredita-se que um nivel de escolaridade mais alto possa favorecer as maes um
acesso maior as informacdes a respeito dos TEA, constituindo um fator de protecao,
mas neste estudo essa variavel ndo interferiu nos niveis de resiliéncia.

Em relac@o aos fatores da escala, também foi constatado que ndo ha uma
correlacdo estatistica significante entre eles. A média das respostas dadas pelas
participantes, em cada um dos fatores, é considerada boa e est4 diretamente
associada ao escore total da escala, que apresenta um nivel moderado de

resiliéncia.

Tabela 24: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre os

fatores de resiliéncia e a situacdo ocupacional da mae.

At|v~|dade Prof|SS|'onaI Teste t-independente Resultado
N&o Sim (p)

Média 135,9 135,5

Escore Total |pesvio-padrio 19,9 14,3 0,835 N&o = Sim
N° 164 124
Média 82,7 81,9

Fator | Desvio-padréo 11,4 9,5 0,553 N&o = Sim
N° 164 124
Média 22,6 23,1

Fator Il Desvio-padrdo 3.8 34 0,202 N&o = Sim
N° 164 124
Média 32,3 32,2

Fator Il Desvio-padréo 5,6 5,1 0,877 N&o = Sim
N° 164 124

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il: Independéncia e Determinacdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptacgéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 24, referente a correlagdo entre os escores totais, os fatores da
escala de resiliéncia e a situacdo ocupacional das maes, constata-se que nao
houve uma diferenca estatisticamente significativa entre o grupo de méaes que
trabalham e o das que né&o trabalham. As médias de pontuacdo entre 0s grupos
foram bem préximas, 135,9, para o grupo de maes que nao trabalham, e 135,5, para
as que estdo exercendo atividade profissional. Esses dados apontam que,

independentemente de estar ou nao trabalhando, as maes tém uma boa
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adaptabilidade psicossocial, com um nivel moderado de resiliéncia, de acordo com a
classificacéo da escala.

Acredita-se que a presenca de uma rede social adequada que atenda as
necessidades dessa populacdo especifica diminua os niveis de ansiedade dessas
mées e favoreca ndo s6 um bom enfrentamento de situagdes adversas como
também uma melhor adaptacdo as novas situacdes que provavelmente poderdo
surgir ao longo do ciclo vital. E importante lembrar que o TEA se configura como
uma doenca cronica, portanto exige dessas maes o fortalecimento constante de
competéncias para um enfrentamento resiliente e para a superagdo das situagdes
adversas, visando o comprometimento com condutas resilientes e a obtencédo de
resultados positivos. No entanto, o grupo de maes que trabalham também
apresentou bons resultados de resiliéncia: a atividade profissional pode configurar-
se como um fator de protecdo, na medida em que pode trazer a essas maes
realizacdo pessoal e satisfagcdo com a vida, além da diminuicdo da sobrecarga dos
cuidados com o filho, o que favorece um enfrentamento mais resiliente.

Nos dados referentes aos fatores, o fator I- resolucdo de acdes e valores,
que diz respeito as proprias capacidades e habilidades da pessoa para resolver
conflitos e o reconhecimento de seus limites em situacdes do dia a dia, apresentou
uma média de 82,7 pontos para as maes que ndo estavam em atividade profissional
e 81,9 para as que estavam, o que indica valores semelhantes para os dois grupos.
Os fatores Il e Il também apresentaram valores praticamente iguais nos dois
grupos, o que revela utilizarem essas participantes, de forma efetiva, os trés fatores
de resiliéncia, com um grande potencial de habilidades, como resolucéo de conflitos,
perseveranca, independéncia, determinacao, capacidade de se relacionar de forma
positiva com seu entorno, as quais favorecem respostas e condutas resilientes.
Assim, as maes que trabalham e as que nao trabalham apresentam caracteristicas

semelhantes no processo resiliente.
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Tabela 25: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre os

fatores de resiliéncia e o numero de filhos.

Numero de filhos Teste t-independente Resultado
Apenas 1 Mais de 1 (p)
Média 136,3 135,4 A 1=
Escore Total | pesvio-padrao 20,9 15,8 0,660 penas - =
o mais de 1
N 100 188
Média 81,7 82,7 Apenas 1 =
Fator | Desvio-padréo 11,2 10,2 0,457 rgais i
N° 100 188
Média 23,1 22,6 A 1=
Fator I Desvio-padrio 3,3 3,9 0,337 penas 1 =
5 mais de 1
N 100 188
Média 32,5 32,2 orae 1=
Fator Il Desvio-padrdo 57 5,2 0,629 nﬁais o1
N° 100 188

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il Independéncia e Determinacdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptagéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 25, relativa a distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica
entre o escore total e os fatores de resiliéncia da escala e o numero de filhos, néo
houve uma diferenca estatisticamente significativa. Verifica-se que o grupo de
maes que tinha somente um filho apresentou uma média de 136,3 pontos, e as que
tinham mais de um filho, 135,4 pontos. Os resultados revelam um bom nivel de
resiliéncia geral entre as participantes com apenas um filho e com mais de um filho.

Observa-se também que, em cada fator, as médias dos escores
correspondem a uma boa pontuagdo nos dois grupos, sugerindo, assim, que as
maes participantes deste estudo se adaptam de forma positiva a realidade de ter
apenas um filho ou mais de um. Ou seja, desenvolvem competéncias para a

resposta resiliente, independentemente do niumero de filhos.
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Tabela 26: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre os
escores totais da escala e os fatores de resiliéncia e o numero de filhos com TEA.

Numero de filhos com Teste
transtorno do espectro t-independente Resultado
do autismo-TEA
Apenas 1 2a4 ()
Média 135,2 141,5
Escore Total |pesvio-padrao 17,8 14,3 0,117 Apenas1=2a4
N° 267 21
Média 81,9 88,0
Fator | Desvio-padrdo 10,5 10,0 0,010* Apenas1<2a4
N° 267 21
Média 22,6 25,0
Fator Il Desvio-padrao 3,7 2,3 0,004* Apenas1<2a4
N° 267 21
Média 32,3 31,7
Fator Il Desvio-padréo 5,2 7.2 0,607 Apenas1=2a4
N° 267 21

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator II: Independéncia e Determinagdo e Fator lll:
Autoconfianca e capacidade de adaptagéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 26, referente a distribuicdo dos resultados da correlacao estatistica
entre 0 escore total da escala, os fatores de resiliéncia e o nimero de filhos com
TEA, constata-se que as maes com 2 a 4 filhos com autismo obtém maior
pontuacdo na avaliacdo da resiliéncia em geral, com a média de 141,5 pontos,
enquanto que as maes com apenas um filho com TEA apresentaram meédia de
135,2. Apesar de nao haver uma diferenca estatisticamente significativa, é
importante ressaltar que o valor mais alto corresponde as maes que tém mais de
um filho com TEA.

Ter mais de um filho com TEA é fator de risco, no entanto essas participantes,
mesmo submetidas a essa situacdo de risco, conseguiram ter niveis bons de
resiliéncia. E possivel que elas, devido & experiéncia de ja ter um filho com TEA,
tenham mais recursos para se adaptar as condicdes do segundo filho. Cada
experiéncia implica fracassos e sucessos, porém estes podem ser utilizados, na
proxima experiéncia de adversidade, com maior confianca, e os fracassos podem
ser analisados para se tentar corrigi-los.

Desse modo, essas participantes podem atualizar seu potencial de resiliéncia,
obtendo assim um maior e melhor resultado resiliente. Os fatores | e Il da escala

parecem justificar esse resultado, pois observa-se uma diferenca estatisticamente
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significativa entre os dois grupos, em relacéo a esses fatores. No que diz respeito

ao Fator |, resolucédo de acdes e valores, elas apresentam uma média de pontos

no valor de 88,1, enquanto as méaes de apenas um filho com TEA tém uma média

81,9 pontos. Esse valor revela, assim, uma maior capacidade de resolver conflitos,

por meio de condutas mais eficazes, minimizando 0s riscos, proporcionando assim

uma relacdo mais saudavel e harmoniosa com os filhos.

Com relacédo ao Fator I, independéncia e determinacédo, o grupo de maes

com mais de um filho com TEA também se mostrou superior ao de maes com

apenas um filho com esse transtorno, com uma média de pontos de 25,0 e 22,6

pontos respectivamente. Dessa forma, os fatores | e Il sdo mais utilizados pelas

maes de mais de um filho com TEA, o que enfatiza 0 uso mais frequente de atributos

relacionados a resolucdo de conflitos, relacionamento com pessoas significativas,

caracteristicas individuais como independéncia, persisténcia e determinacdo. Sendo

assim, o numero de filho pode até se constituir como um fator de risco, porém

mecanismos protetores podem neutralizar esse risco, oferecendo suporte para o

desenvolvimento de resultados resilientes. Nesse sentido, a resiliéncia refere-se a

processos que operam na presenca do risco para produzir caracteristicas saudaveis

e ndo para evitar ou eliminar situagdes de risco (MORAIS e KOLLER,2004).

total, os fatores de resiliéncia e o grau de gravidade do filho com TEA.

Tabela 27: Distribuicdo dos resultados da correlacéo estatistica entre o escore

Grau de gravidade ANOVA Resultado
Leve Moderado Severo ()
= Média 136,7 134,5 137,5 eve = moderado =
SCOre I hesvio-padréo 18,4 17,8 145 0,514 | '€V€=moderado =
Total 5 severo
N 115 141 32
Média 82,3 82,0 83,9 leve = moderado =
Fator | [Desvio-padréo 9,8 11,8 7,6 0,641 severo
N° 115 141 32
Média 23,0 22,7 22,6 eve = moderado -
Fator Il | Desvio-padriio 3.4 3.9 3.8 0,702 eve = moderado =
= severo
N 115 141 32
Média 32,4 32,3 32,0 leve = moderado =
Fator Il | Desvio-padréo 5,2 5,5 5,6 0,925 Tcevero
N° 115 141 32

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il: Independéncia e Determinagdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptacgéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora
Na tabela 27, constata-se que nao houve correlacdo estatisticamente

significativa, no resultado geral de resiliéncia, entre os fatores da escala e o grau
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de severidade do filho com TEA. A média do resultado da resiliéncia em geral é de
136,7 para os filhos que apresentam o grau leve, 134,5 para o grau moderado e
137,5 para o grau severo. Em relacdo ao Fator |, as participantes obtiveram as
seguintes pontuacoes: 82,3(leve), 82,0(moderado) e 83,9(severo); no Fator I,
23,0(leve), 22,7(moderado) e 22,6(severo) e, no fator Ill, 32,4(leve), 32,3
(moderado), 32,0 (severo).

Esses dados indicam que o grau de gravidade do filho ndo estd associado
aos resultados e fatores resilientes da méae, embora a gravidade do transtorno
signifique um fator de risco maior. O total de pontos em cada um dos fatores aponta
para bons niveis de resiliéncia, assim como o resultado geral da escala. A esse
respeito, Schmidt et al. (2007) relatam que as caracteristicas proprias do
comportamento dos TEA, somadas a severidade do transtorno, podem constituir
estressores em potencial para familiares, aumentando a demanda por cuidados e
consequentemente o nivel de dependéncia de pais e/ou cuidadores. Vale lembrar

gue apenas 11,1% (onze virgula um por cento) dos filhos apresenta grau severo.



Tabela 28: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre, escore total, os fatores de resiliéncia e a renda

mensal familiar.

Renda mensal de sua familia AN(S)VA Sli?;r?il;ilct:zi(t)gs
Até 2a4 4a6 6a8 8al0 mais de 10
1 salario salarios salarios salarios salarios salarios Total
minimo minimos minimos minimos minimos minimos
Média 136,6 138,2 131,9 124,0 136,7 131,2 135,7
Eigre Desvio-padréo 16,3 19,6 16,0 15,5 10,4 17,6 17,7 | 0045 | 2a4sm>6a8sm
N° 69 121 36 12 24 26 288
Média 84,1 834 79,3 75,4 83,0 79,2 82,3
Fator | | Desvio-padréo 10,7 10,8 10,0 7.4 7.9 11,2 10,6 0,015* 2a4sm>6a8sm
N° 69 121 36 12 24 26 288
Média 22,7 23,3 22,8 20,8 22,7 21,9 22,8
Fator Il | Desvio-padréo 3,9 3,6 34 4,5 2,7 41 3,7 0,206 Iguais
N° 69 121 36 12 24 26 288
Média 32,1 32,5 32,3 29,8 33,5 31,8 32,3
Fator Il | pesvio-padrao 5,4 5,6 4.8 6,9 4,3 5,2 5,4 0,506 Iguais
N° 69 121 36 12 24 26 288

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela 28, referente a correlacéo estatistica entre resultado geral da escala
de resiliéncia, os fatores e a renda mensal familiar, constata-se que houve uma
diferenca estatisticamente significativa entre a média da escala no grupo de
maes cuja renda familiar é de 2 a 4 saldrios minimos, com 138,2 pontos, e 0 grupo
de méaes com renda de 6 a 8 salarios minimos, com 124,0 pontos. Esses dados
indicam que as maes do ultimo grupo sdo menos resilientes do que aquelas com
renda de 2 a 4 saldrios minimos. A literatura aponta que nivel socioeconémico e
resiliéncia ndo estao relacionados (GROTBERG, 2005), e os dados obtidos revelam
para essa amostra que menor renda ndo constitui fator de risco e parece nao
influenciar em niveis maiores ou menores de resiliéncia, embora se deva considerar
a possibilidade de a presenca de um filho com TEA influenciar economicamente a
familia.

Na correlacdo entre os fatores da escala, o fator | apresentou uma diferenca
estatisticamente significativa entre os mesmos grupos de mées, com uma média
maior de 83,4 pontos no grupo de 2 a 4 salarios minimos e a menor média, de 75,4
pontos, no grupo de 6 a 8 salarios minimos. Considerando esses resultados e o
namero de pontos da avaliagdo geral da escala no grupo de mées com 6 a 8
salarios minimos, de 124,0 pontos, pode-se inferir que esse fator tenha sido o
menos utilizado pelas mées desse grupo, refletindo um resultado menos resiliente
em relacao as maes dos outros grupos.

Tabela 29: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre escore

total, os fatores de resiliéncia e o tempo de filiacdo da mée na instituicao.

Tempo de filiacdo
ha 1a? > a5 = d ANOVA Resultados
aum a a mais de ) Significantes
ano anos anos 5 anos
- Média 1316 | 1356 | 1350 | 1425 y o
SCOT® | Desvio-padrdo | 16,7 22,7 16,1 13,6 | 0,001+ | &Umano =mais
Total 5 de 5 anos
N 97 57 67 67
Média 80,4 81,7 81,6 86,4 Mais de 5 anos
Fator | [Desvio-padréo 11,3 11,2 9,6 9,0 0,003* . demai
NO 97 57 67 67 maior que demais
Média 22,7 225 21,9 24,0 S as o
Fator Il | Desvio-padrao 37 34 3,9 33 | 0006+ | <% AR08 = MAk
N° 97 57 67 67
Média 316 32,0 32,4 335
Fator Il ' Desvio-padréo 55 6,1 4,9 5,0 0,149 Iguais
N° 97 57 67 67

Nota: Fator I: Resolucdo de acdes e valores; Fator Il: Independéncia e Determinagdo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptagdo a situacoes.
Fonte: Elaborado pela autora
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Na Tabela 29, observa-se que houve estatisticamente uma diferenca
significativa na avaliagdo geral da escala entre as participantes que frequentam a
instituicdo ha um ano e as que frequentam ha mais de 5 (cinco) anos, com uma
meédia de pontos de 131,6 e 142,5, respectivamente. Esses resultados indicam ser
possivel que as maes do ultimo grupo guiem suas acdes e comportamento de forma
mais determinada, participativa e comprometida com os cuidados com o filho, com
ela e com toda a comunidade em seu entorno.

O apoio dessas instituicbes deve promover a essas maes um espaco de
apoio emocional, educacional, social e de saude: contribui para o fortalecimento de
suas capacidades e habilidades necessérias, na trajetoria de vida junto ao filho e a
familia, e proporciona um ambiente de desenvolvimento biopsicossocial. A esse
respeito, Bronfenbrenner (1996) salienta que os aspectos do meio ambiente mais
importantes, no curso do crescimento psicolégico, sdo, de forma intensa, aqueles
que tém significado para a pessoa numa determinada situacdo. Considerando-se tal
quadro e a importancia da mae no processo de desenvolvimento do filho, o apoio
recebido e percebido por esse grupo de mées nessas instituicdes vai-lhes dando um
sentido de realidade a sua condig&o de ter um filho com TEA, o que é essencial para
iluminar seus caminhos na busca de tratamentos adequados para este e de
informacdes especificas sobre os TEA. Em concordancia com essa ideia, Poletto e
Koller (2002) mencionam que a rede de apoio social e afetiva apresenta estrutura e
funcionamento protetivos.

Os dados desta pesquisa revelam que, na area de intervencao psicossocial, a
resiliéncia tenta promover processos que envolvam o individuo e seu ambiente
social, ajudando-o a superar a adversidade (e o risco), a adaptar-se a sociedade e a
ter melhor qualidade de vida. (INFANTE, 2005).

Ainda em relagdo as médes com mais de 5 anos na instituicdo, o fator de
resiliéncia que apresentou maior média foi o | - Resolugéo de a¢des e valores, com
86,4 pontos, 0 que sugere que essas maes sao mais efetivas na tomada de
decisbes e nas melhores escolhas para resolugcdo de conflitos. Isso pode ser
justificado pelo longo periodo de vinculagdo a instituicdo: ao longo do tempo, ele
pode favorecer-lhes experiéncias bem sucedidas, na relacdo com o filho e com seu

ambiente, o que as leva a melhores estratégias de enfrentamento.
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Outro fator estatisticamente significativo entre o grupo de mées de 2 a 5 anos
e mais de 5 anos na instituicdo foi o Il - Independéncia e determinacdo, com a
meédia de pontos 21,6 e 24,0 pontos respectivamente. Esses dados apontam que as
maes com mais tempo na instituicdo tém uma capacidade de independéncia e de
determinacdo maior. Ou seja, o periodo de permanéncia na instituicdo pode estar
diretamente relacionado a maior utilizagdo dos fatores no enfretamento de situacfes
adversas e indica melhor qualidade de vida e bem-estar psicossocial dessas

participantes.

Tabela 30: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica entre escore

total, os fatores de resiliéncia e a realizacdo de acompanhamento psicolégico da

mae.
A senhora tem acompanhamento Teste
psicologico? t-independente | Resultado
N&o Sim ()
Média 135,7 135,7
Escore Desvio-padréo 16,0 29,6 0,995 N&o = Sim
Total 5
N 261 27
Média 82,6 79,7
Fator | Desvio-padréo 10,4 11,7 0,169 N&o = Sim
N° 261 27
Média 22,8 23,1
Fator Il | pesvio-padréo 3,7 34 0,600 N&o = Sim
N° 261 27
Média 32,5 30,0
Fator lll | pesvio-padrao 5,3 6,2 0,020* N&o > Sim
N° 261 27

Nota: Fator I: Resolucdo de acbes e valores; Fator IlI: Independéncia e Determinagédo e Fator Il
Autoconfianca e capacidade de adaptacgéo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 30, constata-se que, em relacdo a média do escore total da escala,
ndo houve uma diferenca estatisticamente significativa entre o grupo com
acompanhamento psicolégico e o das maes sem acompanhamento. E
importante lembrar que, dentre todas as participantes da pesquisa, 90,6% nao
realizavam acompanhamento e apenas 9,4% o realizavam.

Os resultados da escala geral sdo iguais para os dois grupos e correspondem
a um total de 135,7 pontos, indicando que as participantes tém um nivel moderado
de resiliéncia, independentemente de ter ou ndo acompanhamento psicolégico. Em

relacdo aos fatores | e Il, Resolucdo de acbes e valores e Independéncia e
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Determinagdo respectivamente, também n&o foram observadas diferencas
significativas entre os dois grupos. Por sua vez, no fator Ill- Autoconfianca e
capacidade de adaptacédo as situacdes, houve uma diferenca estatisticamente
significativa entre as médes sem acompanhamento psicolégico, com um total de
32,5 pontos, e as mées que o fazem, com 30,0 pontos.

Esses dados revelam que, na escala, as maes sem acompanhamento
psicolégico obtiveram um valor maior nesse fator, o que indica que elas utilizam mais
efetivamente essas competéncias do que as maes em acompanhamento
psicolégico. De acordo com Peres et al. (2005), aprender e crescer a partir das
experiéncias positivas e negativas da vida e desenvolver a capacidade de lidar com
adversidades severas sdo aspectos cruciais a serem trabalhados em psicoterapia.
Nesse sentido, esta deve promover a possibilidade de transformacédo do
comportamento e da atitude dessas maes nas situacdes de adversidade,
constituindo-se como um fator de protecao que pode fomentar o processo resiliente.
Nesse aspecto, € importante refletirmos sobre a forma de psicoterapia realizada com
essas maes: realmente esta sendo eficaz, no que tange a autoconfianca e a
capacidade de adaptacdo as situacbes, ou € possivel pensarmos em outras
metodologias psicoterapéuticas que favorecam o desenvolvimento dessas
habilidades?

Tabela 31: Distribuicdo dos resultados da correlacédo estatistica entre escore
total, os fatores de resiliéncia e a religido da mée.

Tem religido? Teste t-independente Resultado
Nao Sim Total (p)
Média 137,3 | 1355 | 1357
E(S)f;)lre Desvio-padrdo | 16,0 17,9 17,7 0,606 N&o = Sim
N° 29 259 288
Média 82,4 82,3 82,3 .
Fator | [Desvio-padrdo | 11,0 10,5 10,6 0,982 Néo = Sim
N° 29 259 288
Média 24,2 22,6 22.8
Fator Il |Desvio-padrio 25 3,7 3,7 0,029* N&o > Sim
N° 29 259 288
Média 33,8 32,1 32,3
Fator Il | pesvio-padréo 5.4 5,4 5,4 0,116 N&o = Sim
N° 29 259 288

Nota: Fator I: Resolugcdo de acdes e valores; Fator Il: Independéncia e Determinagcédo e Fator lll:
Autoconfianca e capacidade de adaptacdo a situacdes.

Fonte: Elaborado pela autora
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Na tabela 31, os resultados mostram que ndo houve uma diferenga
estatisticamente significativa em relacdo ao resultado geral da escala de
resiliéncia. Os dados representam uma média de valores de 137,3 pontos para as
maes que nao tém religido e 135, 5 pontos para as maes que a tém.

Em relacdo aos fatores da escala, apenas no Fator Il - Independéncia e
determinagdo houve uma diferengca estatisticamente significativa entre os dois
grupos, sendo uma média maior de 24,2 pontos para as maes que nao tém
religido e 22,6 pontos para as que tém. Esse fator refere-se as atitudes que levam
essas maes a uma maior independéncia e determinagcédo nas situacdes adversas e
que estdo diretamente relacionadas a atributos individuais e pouco a atitudes
coletivas e altruistas, promovidas provavelmente pelo fato de ter religido. Talvez
essa seja umas das justificativas dessa diferenca entre 0s grupos: as maes que tém
religido provavelmente guiam suas agbes em direcdo ao bem-estar coletivo e ndo
apenas individual. Os dados sugerem que d&o mais importancia aos fatores
relacionados a amizade, ao bem-estar da comunidade em geral, receptividade em
dar e receber apoio, com base na confianca que tém nos relacionamentos com
outras pessoas (Fator | e Ill); por outro lado, as maes que nao tém uma religido
tendem a enfatizar mais fortemente a persisténcia e a disciplina (Fator 1). O fato de
se ter ou néo religido néo representou uma diferenca significativa na correlacéo
com os niveis de resiliéncia. E importante ressaltar que 89,9% da amostra tém
religido e apenas 10,1% nao.

Na amostra, nao ter religido nado influenciou nos resultados gerais de
resiliéncia. Todavia, ha diferenca entre esse resultado e os obtidos por Menegatti-
Chequini (2009), cuja pesquisa sobre resiliéncia e espiritualidade em pacientes
oncoldgicos apontou haver uma relagéo positiva significativa entre resiliéncia e bem-
estar espiritual. Tal pesquisa utilizou a escala de bem-estar espiritual, que avalia se
o individuo tem um relacionamento intimo com “Deus” ou com um “poder superior’ e
a capacidade de ele atribuir sentido e significado a vida. Os resultados demostraram
que nao adianta o individuo ter uma relagéao intima com um “Deus”(fator religioso
alto) se essa relacdo néo for capaz de Ihe trazer sentido e significado a existéncia.
Ou seja, o fato de ter ou nédo religiao somente fara diferenca significativa na vida das
pessoas se esta trouxer sentido maior a vida delas, favorecendo o enfrentamento
positivo diante de eventos de vida importantes. Nesse sentido, Grotberg (2005,

p.129) mostra que alguns individuos transformados por experiéncias de adversidade
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agregam para si maior capacidade de “empatia, altruismo, e compaixdo pelos

outros, e que esses sao 0s maiores beneficios da resiliéncia

Tabela 32: Distribuicdo dos resultados da correlacdo estatistica do escore

total e os fatores de resiliéncia e a religido da mée: praticante.

E praticante? Teste t-independente | o 0
N&o Sim Total (p)
Média 1350 | 1359 | 1357
ng:lre Desvio-padréo 16,8 18,2 17,8 0,699 N&o = Sim
N° 73 190 263
Média 82,2 82,5 82,4
Fator | [Desvio-padréo 11,1 10,3 10,5 0,804 N&o = Sim
N° 73 190 263
Média 22,5 22,8 22,7
Fator Il |pesvio-padréo 34 3,9 3,7 0,526 N&o = Sim
N° 73 190 263
Média 32,7 32,0 32,2 N
Fator Il [ pesvio-padrao 5,0 55 53 0,306 N&o = Sim
N° 73 190 263

Fonte: Elaborado pela autora

Na tabela 32, constata-se que ndo houve diferenca estatisticamente
significativa em relacdo ao resultado geral da escala para o grupo de maes que
nao frequentam a instituicdo religiosa e as que frequentam. As médias de pontos
foram de 135,0 e 135,9, respectivamente.

Em relacdo a cada fator, também ndo foi observada diferenca
estatisticamente significativa entre os dois grupos: os resultados indicam que
aproximadamente 74% das maes que tém religido seguem praticas religiosas. A
assiduidade na realizacdo de praticas espirituais/ religiosas pode promover atributos
como conforto, esperanca, fé, que sdo fundamentais para promocdo do processo
resiliente.

Segundo Menegatti- Chequini (2011), as instituicbes religiosas podem
configurar-se tanto como situagéo de protecdo quanto de risco, e a religido instituida
tem aspectos positivos: ela pode trazer conforto, apoio social e outros beneficios
para seus fiéis. Porém, ainda de acordo com a mesma autora, somente a relagcéo
intima e verdadeira com o “Deus interior” pode realmente favorecer atitudes
resilientes. Para as maes da amostra, a pratica religiosa, portanto, se constitui como
um fator de protecdo, possibilitando-lhes um bom enfretamento em situagoes

adversas, promovendo respostas resilientes.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na verdade, a resiliéncia se tricota com milhares de determinantes que
serdo necessarios analisar. Alguns sdo, provavelmente, mas acessiveis e
eficazes que outros. A tecelagem do sentimento de si parece um fator
capital para atitude da resiliéncia. (CYRULNIK, 2002, p.17)

A presente pesquisa nos proporcionou conhecer melhor os fatores que
demarcam a resiliéncia, em mées que convivem com um ou mais filhos com TEA.
Os resultados mostram que a maioria apresentou um nivel moderado de resiliéncia,
independentemente da regido onde vivem. Podemos observar um namero maior de
participantes das regides Sudeste, Nordeste e Centro-Oeste que parecem ter sido
influenciadas de forma significativa pelas instituicbes das quais fazem parte, o que
evidencia a contribuicdo que o tipo de relacdo estabelecida entre a instituicdo e
essas maes pode trazer, de forma efetiva, para resultados de mais resiliéncia.
Percebemos também que esse grupo revelou maiores escores, na avaliacdo geral
da escala de resiliéncia, na qual a maioria das maes apresentou niveis de resiliéncia
entre moderada e alta.

Diante disso, inferimos que a instituicdo é um fator protetivo para essas
participantes, com potencial de intervencdo que pode lhes oferecer o suporte
necessario nas mais diferentes atividades, como maior integracdo social,
conhecimento especifico e atualizado sobre o TEA, fortalecimento e promocao de
autoestima, perseveranca, disciplina, flexibilidade adaptativa, consideracdo ao outro,
0 que resulta, portanto, em fator-chave para a promocédo da resiliéncia em seus
associados e em toda a comunidade.

Ainda sobre o suporte social oferecido por essas instituicdes, constatamos
que o grupo de maes na instituicdo, h4 um ano, apresentaram menores niveis de
resiliéncia, enquanto as com mais de cinco anos nela apresentaram valores maiores.

Esses dados confirmam que o fator tempo pode influenciar no
comprometimento com resultados de mais resiliéncia: o suporte e 0 apoio a essas
maes, ao longo de seu cotidiano, podem fortalecé-las e promover-lhes estratégias
para resolver problemas e tomar decisdes positivas, 0 que ameniza seu estresse e a

tensao, inerentes as adversidades que enfrentam.
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Esse mesmo grupo de mées revelou valores e uma maior capacidade na
resolucdo de acbes que favorecem respostas mais adaptativas e maiores
perspectivas de maximizacao dos diferentes potenciais de resiliéncia, o que confirma
a relevancia do papel da instituicdo ao longo do processo resiliente.

No que se refere ao estado civil, a grande maioria da amostra € casada.
Quanto ao resultado geral da escala de resiliéncia, as maes que vivem em situacao
conjugal tiveram uma tendéncia a ter um total menor de resiliéncia do que as maes
gue nao a vivem. A autoconfianca e a capacidade de adaptacdo mostraram-se mais
efetivas neste ultimo grupo de maes, o que pode nos revelar que nédo ter um parceiro
pode aumentar as exigéncias pessoais, em relacdo a esses dois valores. O fato de
nao ter um parceiro se constitui como um fator de risco, porém é importante lembrar
gue, no enfrentamento resiliente, os recursos protetivos dessas participantes podem
ter alterado suas respostas pessoais ao risco de néo ter um parceiro, com atitudes
adaptativas que favoreceram respostas resilientes.

Dentre as participantes da amostra, a maioria tem nivel de escolaridade entre
ensino meédio e superior, e mais da metade da amostra nao trabalha. Essas
variaveis nao influenciaram no resultado geral de resiliéncia como também nos
fatores Resolucdo de acOes e valores, Independéncia e determinacdo e
Autoconfianca e capacidade de adaptacdo a situacdes. E necessario salientar que a
resiliéncia ndo se configura apenas como uma capacidade e competéncia individual:
constitui-se no processo interativo entre o sujeito e 0 meio ambiente e se desenvolve
nos dominios sociais, biolégicos, culturais, ambientais e espirituais. Os niveis de
escolaridade e a situacdo ocupacional podem ser considerados fatores de protecéao,
ja que possibilitam, ainda que ndo necessariamente, a presenca de fatores
resilientes, importantes na superacao das adversidades.

Com relacdo ao acompanhamento psicologico das mées, a grande maioria
nao o tem, apenas uma minoria esta em psicoterapia. Os resultados apontaram que
tanto as maes em acompanhamento como as que ndo o tém apresentaram boa
resiliéncia. Atributos como autoconfianca e capacidade de adaptacdo a situacdes
aparecem menos no grupo em acompanhamento do que no outro, 0 que sugere a
possibilidade de a psicoterapia influenciar mais positivamente ou nao o
desenvolvimento dessas habilidades.

Esses dados chamam a atencédo para o tipo de psicoterapia realizada com as

maes em atendimento, pelas quais a autoconfianca e capacidade de adaptacdo a
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situacdes estdo sendo utilizadas de forma menos efetiva. Talvez seja importante
repensarmos novas metodologias psicoterapéuticas que venham potencializar essas
habilidades, para a promocdo e a manutencdo de posturas resilientes, ao longo da
vida. E fundamental reconhecer a psicoterapia como um fator de protecdo que
neutralize os riscos e que desenvolva as competéncias pessoais, em busca de
melhor qualidade de vida e de bem-estar social e coletivo.

A maioria das participantes da amostra tem uma religido, sendo praticante. O
fato de um pequeno numero de maes néo ter religido pareceu nao influenciar os
resultados geral das escala, ou seja, esse dado ndo contribuiu para maiores ou
menores niveis de resiliéncia. O suporte religioso se apresenta como um fator de
protecao utilizado pela expressiva maioria das maes, na medida em que a religido é
uma rede social, na qual elas podem contar com o apoio divino para o fortalecimento
de sentimentos como esperanca e fé, na qual buscam sentido para a existéncia,
capaz de fornecer-lhes dispositivos fundamentais no trato das adversidades. A
resiliéncia se configura como um processo social, ambiental e espiritual vivido ao
longo do desenvolvimento.

No que diz respeito a renda mensal da amostra, maiores niveis de resiliéncia
foram encontrados no grupo de maes com renda mais baixa. Esse resultado sugere
que maiores niveis socioecondmicos ndo resultam em maiores niveis de resiliéncia,
o que reforca dados da literatura segundo os quais populagdes com baixa renda néao
apresentam necessariamente baixo nivel de resiliéncia.

No que tange ao numero de filhos com TEA, o grupo de médes com mais de
um filho € mais eficaz no desenvolvimento de potencialidades, como valores,
resolucdo de ac¢les, independéncia e determinacéo. Isso indica que ter mais de um
filho com TEA néo esta relacionado necessariamente a uma capacidade menor de
resolver conflitos e a atitudes menos eficientes diante de situacdes de adversidade.
Também ndo é menor a independéncia; ao contrario, nesse caso elas parecem
utilizar mais esses atributos para o enfrentamento bem sucedido e eficaz. O grau de
gravidade do TEA ndo comprometeu o enfrentamento resiliente das maes, embora
se constitua como um fator de risco.

Ao analisarmos os resultados gerais da pesquisa, notamos que o fendbmeno
da resiliéncia esta diretamente vinculado a dindmica da interacdo do sujeito com seu
entorno. Atributos individuais como inteligéncia, disciplina, perseveranca,

autoestima, autoeficacia constituem fatores promotores do desenvolvimento
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adequado, porém nado fazem parte estavel da personalidade e podem ser
modificados ao longo do tempo. A promocdo e o0 desenvolvimento dessas
competéncias serdo atualizados ao longo do ciclo vital, no encontro com figuras
significativas, que podem ser um amigo, uma comunidade, a familia, a arte, a escola
etc.

Essas relacbes estabelecidas de forma integral, segura, colaborativa,
favorecem resultados mais ou menos resilientes. No que diz respeito a compreenséo
especifica de resiliéncia, os achados deste estudo contribuem para a compreensao
do constructo de resiliéncia como um processo, ou seja, como algo dinamico, que
leva em consideracdo o contexto em que o ser humano esta inserido, mas revela
também a importancia de caracteristicas individuais.

De maneira geral, as maes deste estudo ajustam-se melhor emocionalmente,
com acoes e atitudes que lhes permitem melhor adaptacéo a possiveis adversidades
que possam surgir em suas vidas e superacdo delas. E preciso reforcar que o
desenvolvimento pleno de uma pessoa é menos influenciado pelas adversidades e
mais pelos recursos protetores disponiveis a ela, em sua trajetéria de vida.

A intencdo desta dissertacao foi iluminar os fatores resilientes mais utilizados
pelas participantes, para que se possa promover o desenvolvimento de atitudes
resilientes e o fortalecimento do vinculo com as instituicdes, familias, escolas e toda
a rede complexa que forma o entorno dessas maes. Na pesquisa, a utilizacdo do
método quantitativo permitiu aferir e identificar os fatores mais ou menos utilizados
por elas assim como os fatores de risco e de protecao que interagem nos resultados
resilientes, fornecendo subsidios para possivel elaboracdo de programas de
promocao de resiliéncia nessa populacéo especifica. Os instrumentos de avaliagéo e
a utilizacdo do conceito de resiliéncia na analise dos resultados favoreceu uma viséo
abrangente e integradora que comtemplou os objetivos da pesquisa. Seriam de
grande valor para o tema em questdo estudos com uma amostra maior e que

contemplassem todas as regides do Brasil.
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ANEXO | — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE
Pontificia Universidade Cat6lica de Sao Paulo
Programa de Estudos Pds-Graduados em Psicologia: Psicologia Clinica
NUcleo: Psicossomatica e Psicologia Hospitalar
Comité de Etica em Pesquisa — CEP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucéo do Conselho Nacional de Saude 196/96, de 10 de outubro de 1996).

| - Dados de Identificacdo da Instituicdo Participante da Pesquisa

Nome da Instituicao :

Nome do Representante da Instituicao:

Endereco: N.°.

Apto:. Bairro: Cidade: UF: CEP:
Telefone: (__ ).

Il — Dados Sobre a Pesquisa Cientifica

Titulo do Protocolo de Pesquisa: “Resiliéncia em maes de filhos com Transtorno
do Espectro do Autismo- TEA”.

Pesquisador: Karoline Costa e Silva

Inscricdo Conselho Regional N.° CRP 06/107032

Avaliacdo do Risco da Pesquisa: Risco Baixo, informamos que os procedimentos
deste protocolo de pesquisa sdo de baixo risco, entretanto, estamos atentos para
eventuais desconfortos que evidenciem a necessidade de assisténcia, intervencéo e
consequentemente atendimento psicoldgico do participante.

Il — Registro das Explicacdes da Pesquisadora ao Participante Sobre a
Pesquisa

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa que tem como titulo:
“Resiliéncia em Maes de Filhos de Transtorno do Espectro do Autismo- TEA”.
Esta pesquisa visa avaliar a resiliéncia em maes de filhos com TEA nas Instituicoes
Brasileiras que prestam assisténcia ao filho autista e seus familiares sobre o
referencial da teoria sistémica.

Para a coleta de dados sera utilizado 02 (dois) instrumentos: Questionario socio-
demografico e Escala de Resiliéncia (Wagnild & Young, 1993) traduzida e adaptada
para o uso no Brasil por Pesce e cols (2005).

Através da analise das respostas do questionario e da escala de resiliéncia dos
participantes de todas as regides do Brasil, poderemos avaliar a resiliéncia de mées
brasileiras com filhos com TEA.

Os resultados da pesquisa serdo utilizados na elaboracdo de um relatorio, como
parte dos requisitos para que a pesquisadora obtenha o Titulo de Mestre em
Psicologia Clinica e para futura publicacdo. Nao havera, no entanto, a identificacéo
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dos participantes, sendo apenas mencionada a instituicdo onde a pesquisa esta
sendo realizada.

IV — Esclarecimentos Dados Pela Pesquisadora Sobre Garantias da Instituicao
e seus Participantes da Pesquisa:

1. Acesso, a qualquer tempo, as informacdes sobre procedimentos, riscos e
beneficios.

Relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais davidas.

2. Liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e deixar de participar
Do estudo, sem que isto traga prejuizo a continuidade da assisténcia.

3. Salvaguarda da confidencialidade, sigilo e privacidade.

V - Informagbes de Nome, Endereco e Telefone da Responsavel Pelo
Acompanhamento da Pesquisa, Para Contato Caso Necessite:

Pesquisadora: Karoline Costa e Silva
Endereco: Avenida Jabaquara, 2286 — AP-7- Saude-Sao Paulo.

Celular: (11)-98515-9041 E-mail. psicologa.karoline@gmail.com.br
VI - Observacdes Complementares

Os resultados desta pesquisa estardo disponiveis, as Instituicbes, a qualquer
momento; bastando para tanto contatar a pesquisadora e agendar data e horario.

VIl — Consentimento Pés-Informado

Declaro que, apds convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido
o que me foi explicado, consinto em participar da presente Pesquisa.

Séao Paulo,  de de 2013.

Assinatura do representante da instituicao Assinatura do pesquisador

RG: RG: 1.331.267-PI

CPF: CPF: 590.557.583-53
Testemunha Testemunha

RG: RG:
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ANEXO Il — Questionéario de Dados Socio Demograficos

Pontificia Universidade Catolica de Sado Paulo
Programa de Estudos Pds-Graduados em Psicologia: Psicologia Clinica
Nucleo: Psicossomatica e Psicologia Hospitalar

Questionario de dados Sécios demograficos- Mae

1) Nome: Data:_ [/ |/

2) Cidade onde mora: UF:

3) Idade:

4) Qual seu estado civil?
( ) casado ( ) solteiro ( )viava  ( ) divorciado ( ) separada
( ) Outros. Qual?

5) Qual o seu nivel de escolaridade?
( ) fundamental incompleto (fiz até __ série)
( ) fundamental completo
( ) ensino médio incompleto
( ) ensino médio completo

ensino superior incompleto
ensino superior completo
pés-graduacdo incompleta
pos-graduacdo completa

NSNS
~— —

6) Situacdo Ocupacional?
( ) empregado ( ) desempregado () autbnomo ( )dolar

7) Possui religidao?

( ) Sim. Qual®?: E praticante: () Sim () N&o.
8) Quantos filhos possui?

( ) apenas um ( ) 2filhos () 3filhos

( ) 4filhos ( ) 5filhos () mais de 5 filhos

9) Aproximadamente, qual a renda mensal de sua familia?
( ) até 1 salario minimo () entre 5 e 10 salarios minimos
( ) 2a3salarios minimos () mais de 10 salarios minimos
() Até 5 salarios minimos () mais de 20 salarios minimos

10) A senhora tem ou ja teve acompanhamento psicologico? () sim. () ndo.

Dados sobre o(s) filho(s) com transtorno do espectro do autismo- TEA
11) Sexo: ( )M ( )F

12) Numero de filhos com transtorno do espectro do autismo- (TEA):
( ) apenas um ( ) 2filhos () 3filhos
( ) 4filhos ( ) 5filhos () mais de 5 filhos



13) Idade atual do(s) filho(s) com transtorno do espectro do autismo (TEA):
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14) Idade do(s) filho( s) na época do diagnéstico:

15) Qual profissional fez o diagndstico do seu filho?
() Médico neurologista () Médico psiquiatra
( ) Pediatra () Outros.

16) Qual a ordem de nascimento do filho com transtorno do espectro do autismo
(TEA):

Filho tnico ( ) ;1°( ); 22( ); 32( ); 4°( ) 5°( )

17) Grau de gravidade do transtorno do espectro do autismo — TEA?
( ) Leve () Moderado () Severo

18) Seu filho frequenta a escola?
() sim ( ) néo. () regular. () especial.
Periodo de frequéncia: () parcial ( ) integral.

Caso frequente, qual nivel de escolaridade:

19) Tempo de Filiacdo na Instituicdo a qual seu filho é assistido:
Haumano ( ); ( )1a2anos; ( )2abanos;( ) maisde5 anos.

20) Que profissionais acompanham seu filho?
( ) Psicologo ( ) Fonoaudidlogo ( ) Terapeuta ocupacional
( ) Fisioterapeuta ( ) Pediatra () Neuropediatra
() Outros. Qual?

21) A sua familia tem ajudado vocé a cuidar do seu filho?
() sim Quem?
( ) néo
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ANEXO Il — Escala de Resiliéncia (WAGNILD e YANG, 1993), Adaptada Por
Pesce, Assis e Avanci (2006)

Nome Data: [

Marque o quanto vocé concorda ou discorda de acordo com as seguintes as
afirmacoes:

1- Discordo totalmente

2- Discordo muito

3- Discordo pouco

4- Nem concordo/ Nem discordo
5- Concordo pouco

6- Concordo muito

7- Concordo totalmente

) 1. Quando eu faco planos, eu levo eles até o fim .

) 2. Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou de outra

) 3.Eu sou capaz de depender de mim mais do que qualgquer outra pessoa

) 4.Manter interesse nas coisas € importante pra mim .

) 5. Eu posso estar por minha conta se eu precisar

) 6. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida

) 7.Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupacao

) 8.Eu sou amigo de mim mesmo

) 9.Eu sinto que posso lidar com vérias coisas ao mesmo tempo.

) 10. Eu sou determinado

) 11. Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas

) 12.Eu faco as coisas um dia de cada vez

) 13.Eu posso enfrentar tempos dificeis porque ja experimentei dificuldades antes
) 14.Eu sou disciplinado.

) 15.Eu mantenho interesse nas coisas

) 16. Eu normalmente posso achar motivo pra rir

) 17. Minha crenca em mim mesmo me leva a atravessar tempos dificeis

) 18.Em uma emergéncia, eu Sou uma pessoa em quem as pessoas podem

ontar

) 19.Eu posso geralmente olhar uma situagéo de diversas maneiras

) 20.As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou n&o.

) 21. Minha vida tem sentido

) 22. Eu n&o insisto em coisas as quais eu nao posso fazer nada sobre elas.
) 23.Quando eu estou numa situacgao dificil, eu normalmente acho uma saida
) 24.Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu tenho que fazer

) 25. Tudo bem se ha pessoas que nao gostam de mim.
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ANEXO IV - Questionéario de Dados Socio Demografico- internet

Pesquisa: Resiliencia em maes de
filhos com Transtorno do Espectro
do Autismo- TEA

Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo-PUC-SP

Programa de Estudos Pos-graduados em Psicologia Clinica

Ndcleo de Psicossomaética e Psicologia Hospitalar

Estou na fase de coleta de dados para minha dissertacdo de mestrado em Psicologia Clinica na
PUC-SP, intitulada: Resiliéncia em maes com filhos com transtorno do espectro do autismo-
TEA, sob a orientacdo da Profa. Dra Ceres Alves Araujo e gostaria de convida-la para
participar da pesquisa que tem como objetivo avaliar a resiliéncia em maes com filhos com
Transtorno do Espectro do Autismo que estejam filiados as instituicdes de assisténcia social,
salde e educacdo de atendimento ao filho autista e seus familiares.

Vocé foi selecionado por meio do levantamento realizado junto nas bases de dados de
organizac@es ndo governamentais (ONG’s) e instituicdes que oferecem suporte (social, de
salde ou educacional) voltado ao atendimento de pessoas com transtorno do espectro do
autismo (TEA).

Sua participacao nessa pesquisa consistira em responder 2 questionarios descritos a seguir :
1- Questionario socio-demogréafico: Nesse questionario sdo perguntados dados sobre vocé e
seu filho com TEA,

2-Escala de Resiliéncia : Trata-se de uma instrumento que avalia niveis de adaptacédo
psicossocial positiva frente a eventos de vida importantes. Sdo 25 afirmativas com resposta
tipo likert variando de 1(discordo totalmente) e 7 (concordo totalmente)

Obs: Caso vocé tenha mais de um filho com TEA, favor responder um questionario sécio-
demogréfico pra cada filho.

As informac0es obtidas nessa pesquisa serdo confidenciais, assegurando o sigilo sobre sua
participacdo.Os dados serdo divulgados cientificamente.

Desde ja agradeco e coloco-me a disposicao para eventuais esclarecimentos.

Karoline Costa e Silva

CRP 06/107032

cel: 11 98515-9041(Tim)

email: psicologa.karoline@gmail.com

*Qbrigatorio


mailto:psicologa.karoline@gmail.com

Questionario socio-demografico

1-Instituicao que é filiada *

Esta pergunta é obrigatoria

2-Nome completo e email. *

3-Cidade onde mora e estado *

|

4-Idade: *

|

5-Qual seu estado civil? *

O
casada
- .
solteira
- .,
vitva
- . .
divorciada
-
separada
O
Outro:

6-Escolaridade completa: *
fundamental(12 a 8 série)
ensino médio(1° ao 3° colegial)
ensino superior( graduacgao)

7-Situacao ocupacional *
empregada.
autonoma

do lar
Outro: I

8-Possui religiao? *
O Sim
Nao
9-Caso possua religiao, qual?

10-E praticante?
O Sim
Nao

11-Quantos filhos possui? *

109



110

i

apenas um
© 54 4filhos
© 4a6fihos
-

mais de 6 filhos

12-Aproximadamente qual a renda mensal de sua familia? *
até 1 salario minimo

2 a 4 salarios minimo

r ya 7.
4 a 6 salario minimos
r‘ V4 . ’ .
6 a 8 salarios minimos
r‘ V4 . ’ .
8 a 10 salarios minimos
t"‘ . , . L,
mais de 10 salarios minimos
~
Outro:
13-A senhora tem acompanhamento psicologico? *
- .
Sim
Nao

14-Caso receba atendimento psicolégico, ha quanto tempo vem

recebendo esse atendimento?

prcehent

15-Numero de filhos com transtorno do espectro do autismo-TEA

? *
~
apenas um
(-‘ \
2344
C 4a6
mais de 6
16-Qual sexo do seu filho com TEA? *
Masculino
feminino

17-Qual a idade atual do seu filho com TEA? *

18-Qual a idade do filho na época do diagnostico? *

19-Vocé é a principal cuidadora do seu filho com TEA? Caso nao
seja, especifique qual a pessoa? *
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20-Alguém da sua familia tem ajudado vocé a cuidar do seu filho?

Caso afirmativo, quem? *

oo afi

21-Qual a ordem da nascimento do seu filho com TEA? *

I

TN

-

Filho tnico
10
20
30
4°
50

22-Grau de severidade do transtorno? *

Leve
moderado

SEevero

23-Seu filho frequenta a escola ? *

i

Sim.

Nao.

24-Caso frequente, qual tipo de escola e frequéncia ?

-
-
-
-

regular
especial
parcial

integral

25-Nivel de escolaridade do seu filho com TEA?

pbel

26-Tempo de filiacao na Instituicao que presta atendimento ao seu

filho e familiares? *

~
-~
i
O

h4 um ano
1a2 anos
2 a 5 anos

mais de 5 anos

27-Que profissionais acompanham seu filho? *

vocé pode marcar mais de uma opcao.

-

Psicologo
Fonoaudio6logo

Terapeuta ocupacional
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Fisioterapeuta
Pediatra

Neuropediatra

N .

Outro:

28-Ha quanto tempo ele vem recebendo esses tratamentos ? *
Antes de finalizar, lembre-se de clicar no botao abaixo escrito ENVIAR! Para
que suas respostas sejam gravadas! Muito obrigada por sua colaboracgao,
atencao e paciéncia, sua participacao foi muito importante para a realizacao
desse trabalho e o maior entendimento da realidade de maes com filhos com
transtorno do espectro do autismo-TEA. Grata, Karoline Silva

Enviar

Nunca envie senhas em formularios do Google.
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ANEXO V - Escala de Resiliénica Wagnild e Young - internet

Pesquisa : Resiliencia em maes com
filhos com Transtorno do Espectro
do Autismo- TEA

Escala de Resiliéncia (Wagnild & Young,1993) adaptada por Pesce, Assis & Avanci(2005)
Essa escala foi elaborada para medir niveis de adaptagdo psicossocial positiva frente a eventos
de vida importantes. Possui 25 afirmativas positivas com resposta tipo likert variando de 1
(discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente).

Marque o quanto vocé concorda ou discorda com as seguintes afirmacdes, de acordo com a
legenda abaixo :

1- Discordo totalmente

2-Discordo Muito

3- Discordo pouco

4-Nem concordo/nem discordo

5-Concordo pouco

6- Concordo muito

7- Concordo totalmente

*Qbrigatorio

Escala de Resiliéncia

Nome Completo e email. *

Esta pergunta é obrigatoria

1-Quando eu faco planos, eu levo eles até o fim *

1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S

2-Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou de outra *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S
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3-Eu sou capaz de depender de mim mais do que qualquer outra
pessoa *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

cc o c c ¢ C

4-Manter interesse nas coisas é importante pra mim *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S

5-Eu posso estar por minha conta se eu precisar *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O G R G S S

6- Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

7- Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupacao *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

cc o c c ¢ C

8-Eu sou amigo de mim mesmo *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

9-Eu sinto que posso lidar com varias coisas ao mesmo tempo *
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1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

10-Eu sou determinado *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

11-Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S

12-Eu faco as coisas um dia de cada vez
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S

13-Eu posso enfrentar tempos dificeis porque ja experimentei
dificuldades *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

14-Eu sou disciplinado *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

15-Eu mantenho interesse nas coisas *
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1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

16-Eu normalmente posso achar motivo pra rir *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

17-Minha crenca em mim mesmo me leva a atravessar tempos
dificeis *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O SN SR S S S

18-Em uma emergéncia,eu sou uma pessoa em quem as pessoas
podem contar *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

19-Eu posso geralmente olhar uma situaciao de diversas maneiras *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

cc o c c ¢ C

20-As vezes eu me obrigo a fazer coisa querendo ou nao *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

21-Minha vida tem sentido *
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1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

22-Eu nao insisto em coisas as quais eu nao posso fazer nada sobre
elas *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

23-Quando eu estou numa situacao dificil, eu normalmente acho
uma saida. *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

O G R G S S

24-Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu tenho que fazer *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

c c c c Cc C O

25-Tudo bem se ha pessoas que nao gostam de mim *
1-discordo totalmente; 2-discordo muito;3-discordo pouco;4-nem concordo

nem discordo;5- concordo pouco;6- concordo muito; 7-concordo totalmente
1 2 3 4 5 6 7

cc o c c ¢ C

Antes de finalizar, lembre-se de clicar no botao abaixo escrito ENVIAR! Para
que suas respostas sejam gravadas! Muito obrigada por sua colaboracao,
atencao e paciéncia, sua participacao foi muito importante para a realizacao
desse trabalho e o maior entendimento da realidade de maes com filhos com
transtorno do espectro do autismo-TEA. Grata, Karoline Silva

Enviar |

Nunca envie senhas em formularios do Google.
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ANEXO VI - Termo de Compromisso do Pesquisador

Pontificia Universidade Catélica de Sao Paulo
Comité de Etica em Pesquisa
Sede Campus Monte Alegre

Sédo Paulo, de de 2012.
Termo de Compromisso do (a) (0s) (as) Pesquisador (a) (es) (as) Responsavel
(is)
Titulo da Pesquisa: Resiliéncia em Mées de Filhos com Transtorno do Espectro
do Autismo- TEA.

Os (as) pesquisadores (as), abaixo assinados (as), se comprometem a:

e Respeitar e cumprir a Teoria Principialista que visa salvaguardar a autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia, justica, privacidade e confidencialidade (Res.
196/96 CONEP/CNS/MS);

¢ N&o violar as normas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

e Comunicar ao sujeito da pesquisa todas as informacdes necessarias para um
adequado “consentimento livre e esclarecido” e solicitar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, apenas, quando o sujeito da pesquisa tenha
conhecimento adequado dos fatos e das consequéncias de sua participacéo, e
tenha tido oportunidade de considerar livremente se quer participar da pesquisa ou
n&o;

e Obter de cada sujeito de pesquisa um documento assinado ou com impressao
datiloscopica como evidéncia do consentimento livre e esclarecido;

e Renovar o consentimento livre e esclarecido de cada sujeito se houver alteragbes
nas condicdes ou procedimentos da pesquisa, informado procedimento ao CEP;

e Manter absoluto e total sigilo e confidencialidade em relacdo a identificacdo do
sujeito da pesquisa e dados constantes em prontuarios ou bancos de dados;

¢ Respeitar o principio constitucional da dignidade da pessoa humana e derivados;

¢ Nao Prejudicar o meio ambiente em sua totalidade (fauna e flora);

e Cumprir na integralidade todas as resolugbes do Conselho Nacional de Saude

CNS/MS, bem como todos os diplomas legais referentes ao tema da ética em

pesquisa, dos quais declaramos ter pleno conhecimento.

e Desta forma, nés pesquisadores (as) abaixo subscritos, nos comprometemos, em

carater irrevogavel e irretratavel, por prazo indeterminado, a cumprir toda legislacao

vigente, bem como as disposi¢cdes deste Termo de Compromisso.

Nome do(a) Orientador(a): Profa. Dra. Ceres Alves de Araujo
Assinatura do(a) Orientador(a): Ceres Alves de Araujo

CPF N° 101.028.178-04 RG N° 3.413.502-9

Nome do(a) Autor(a): Karoline Costa e Silva

Assinatura do(a) Autor(a):

CPF N° 590.557.583- 53 RG N° 1.331

Assinatura do(a) Autor(a):

CPF N° RG N°




ANEXO VII - E-mail com autorizacédo para uso da escala

Renata Pesce <renata.pesce@gmail.com>

para mim

Oi Karoline, tudo bem? Peco desculpas por ndo ter respondido antes, mas a

“correria” por aqui € grande....
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Para nés é um prazer que vocés utilizem a Escala de Resiliéncia. Qualquer davida

nao exite em escrever. Mantenha-nos informada sobre seu trabalho, ok?

Grande abraco,

Renata.

Em 24 de outubro de 2012 15:11, karoline

Silva <psicologa.karoline@gmail.com> escreveu:

Prezada Renata ,Boa Tarde!

vocé tem recebido meus email's?

aguardo retorno

obrigada

karoline Silva

11 98515-9041

Em 23 de outubro de 2012

Silva <psicologa.karoline@gmail.com> escreveu

11:24,

karoline


mailto:psicologa.karoline@gmail.com
mailto:psicologa.karoline@gmail.com
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ANEXO VIII - Parecer Comité de Etica da Pontificia Universidade Catdlica de

Sao Paulo

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DE SAD PAULO- W mo
PUC/SP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Resiliéncia em M3es com filhos com transtomo do espectro do autismo - TEA
Pesquisador: Karoline Costa e Silva

Area Temitica:

Versio: 1

CAAE: 16207513.4.0000.5482

Instituigao Proponente: Faculdade de Ciéncias Humanas e da Saldde da PUCISP

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 381.155
Data da Relatoria: 3000872013

Apresentagdo do Projeto:

Trats-se de protocole de pesquisa para elaboragio de DissertacSo de Mestrado no Programa,

vinculado a Faculdade de Ciéncias Humanas e da Sadde (FACHS) da Pontificia Universidade Catolica de
Sao Paulo (PUCISP)

Projeto de pesquisa de autoria de Karoline Costa e Silva, sob a crientagSo da Profa. Dra. Ceres Alves de
Araujo.

A proposta consiste de uma pesquisa sobre os fatores que demarcam a resiliéncia em maes com filhos com
Transterno do Espectre do Autismo-TEA e sua relag8o com as caracteristicas socio-
demograficas.Considerando que o diagnéstico do filho com TEA pode comprometer todo o
sistema familiar, & possivel que este possa levar familia a uma situagio de crise, proporcionandeo,
principalmente na mies, uma sitwagdo de vulnerabilidade. Contudo, algumas pessoas vivenciam essas
situaghes como extremamente ameagadoras para sua integridade, enguanio que outras conseguem lidar
com o soffimento fazendo com que a adversidade passe a fazer parte do processo de estruturacio da sua
identidade. E nesse contexto que emcontro justificativa para utilizar os conceitos e instrumentos de
resiliéncia, gque segundo Aradjo (2006}, & definida pela capacidade presente em todos os individuos de, em
mMior oU Menor grau, prevenir, superar ou minimizar os efeitos danosos de uma adversidade.

Resiliéncia & um processo dindmico e relative. E impossivel pensar que as pessoas sejam

Enderego:  Rua Minlstro Sodol, 965 - 5ala 63 C

Balrmo:  Perlizes CEP: p5.015-001
UF: 5P Municlpio: SA0 PAULD
Talefone: {11)3670-C466 Fax- {11)]3670-5465 E-mall: comelicaipucsp.tr

Prisgiroa 01 a0 03
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE

= CATOLICA DE SAO PAULO- Wm
s PUC/SP

PUC-SP

Confinusgio do Farecer: 381155

resilientes o tempo todo & em todas as situaghes.

Dbjetive da Pesquisa:

Objetiva Geral

- Avaliar a resiliéncia em mies com filhos com Transtormo do Espectro do Autismo-TEA sob o referencial da
teoria sistémica.

Objetivos Especificos

- Verificar os fatores de risco e de protegio nas diferentes regides do Brasil.

- Levantar os aspectos psicoldgicos da amostra, a partir da avaliagio dos fatores de resiliéncia.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Mao foram identificados possiveis riscos agueles que vierem a participar da proposta.

Mo que diz respeito aos beneficios, verificamos que ndo s3o diretos, todavia, & um estudo de relevancia e
beneficios de cunho social & académicos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A exposigSo do Projeto & clara e objetiva, feita de maneira concisa e muito bem fundamentada, permitindo-
se concluir que a proposta de pesquisa em tela, possui uma linha metodologica bem definida, base da qual
sera possivel auferir conclusoes consistentes e, portanto, validas.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Apresentados a contento, conforme o Regulamento Intemo do Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catolica de 530 Paulo - CEP-PUCISP campus Monte Alegre. O Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido permite a0 veluntaro (participante do estudo) compreender o significado, o alcance e os
limites de sua participagio nesta pesquisa.

Recomendagoes:

Recomendamos que o desenvolvimento da pesquisa siga os fundamentos, metodologia, proposigies,
pressupostos em tela, do modo em que foram apresentados e avaliados por este Comité de Etica em
Pesquisa. Qualquer alteragdo deve ser imediatamente informada ao CEP-PUC/SP, indicando a parte do
protocolo de pesguisa modificada, acompanhada das justificativas.

Também, a pesquisadora devera cbservar e cumprir os itens relacionados abaixo, conforme indicado pela
Res. 448012

a) desenvaolver o projeto conforme delineado;
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b} elaborar e apresentar os relatorios parciais e final;

c) apresentar dados solicitados pelo CEP, a gualguer momento;

d) manter em arquivo, sob sua guarda, por um pericdo de 5 (cinco) anos apos o término da pesquisa, os
seus dados, em amuive fisico ou digital;

&) encaminhar os resultados para publicagio, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao
pesscal técnico participante do projeto;

f) justificar, perante o CEP, interrupgio do projeto.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem pendéncias ou lista de inadequagies.

Pelo exposto, recomendames ao Colegiado do CEP-PUCISF a aprovagio desta proposta.

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Ma&o

SAC PAULO, D2 de Setembro de 2013

Assinador por:
Edgard de Assis Carvalho
[(Coordenadaor)
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