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RESUMUO: O objetivo desta pesquisa foi comparar os niveis de estresse entre maes e pais de criangas autistas em
Boa Vista, Roraima. O estudo quali-quantitativo envolveu 13 miaes e 10 pais de criancas com TEA, que
responderam a trés instrumentos: (1) questionario sociodemografico, (2) Indice de Stress Parental — Short Form
(PSI-SF) e (3) Escala Burden Interview (BI). Os resultados quantitativos mostraram altos nfveis de estresse parental
em ambos os grupos. A escala PSI-SF indicou escores mais elevados entre os pais, enquanto a escala BI revelou
maiores niveis de sobrecarga percebida entre as mies. Os dados qualitativos evidenciaram variabilidade nos relatos
dos participantes, destacando fatores como os niveis de suporte disponivel e a configuracao familiar. Os achados
sugerem a necessidade de mais pesquisas para aprofundar o entendimento sobre o estresse parental em familias de
criancas com TEA, contribuindo para o desenvolvimento de intervengdes eficazes.
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STRESS IN CAREGIVERS OF AUTISTIC CHILDREN:
A COMPARATIVE STUDY BETWEEN MOTHERS AND FATHERS

ABSTRACT: The objective of this research was to compare stress levels between mothers and fathers of autistic
children in Boa Vista, Roraima. The qualitative-quantitative study involved 13 mothers and 10 fathers of children
with ASD, who responded to three instruments: (1) sociodemographic questionnaire, (2) Parental Stress Index —
Short Form (PSI-SF) and (3) Burden Interview Scale (BI). The quantitative results showed high levels of parental
stress in both groups. The PSI-SF scale indicated higher scores among fathers, while the BI scale revealed higher
levels of petceived burden among mothers. The qualitative data showed variability in the participants' reports,
highlighting factors such as the levels of support available and family configuration. The findings suggest the need
for more research to deepen the understanding of parental stress in families of children with ASD, contributing
to the development of effective interventions.
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Introdugio

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), conforme denominado pelo CID-11, é um transtorno
do neurodesenvolvimento que engloba déficits persistentes na capacidade de iniciar e manter interagao e
comunicag¢ao social em variados contextos, por possuir uma série de padroes restritos e repetitivos de
comportamento, atividades e interesses (Who, 2019). Além destas caracteristicas citadas, o autismo exibe
inimeras formas de manifestagao, por isso recebe “espectro” em seu nome. As caracteristicas nas quais
uma crianga especifica possui do espectro depende em grande parte do grau da sua condi¢ao, bem como
o nivel de desenvolvimento em que se encontra e de sua idade cronoldgica (Bernier; Dawson; Nigg,
2021).

A presente configuracio do TEA sé foi possivel apds intensa producdo de pesquisas que
proporcionaram a evolugiao do diagndstico. O autismo foi pioneiramente caracterizado pelo psiquiatra
Leo Kanner no ano de 1943. O autor denominou o autismo como “distirbios do contato afetivo” que,
entre as diversas singularidades da patologia estavam presentes comportamentos obsessivos, estereotipia
e ecolalia. Com a descoberta de estudos que seguiram na area no decorrer do século XX, varias altera¢oes
foram realizadas quanto aos critérios diagnésticos do transtorno e a evolu¢ao do processo diagnodstico
ajudou a promover o desenvolvimento de uma avaliagao clinica apurada e permitiu a identifica¢ao do
diagnéstico  precoce, favorecendo assim intervengdes multiprofissionais que auxiliam no
desenvolvimento da crianca dentro de suas capacidades (Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

No que se refere a identificagao dos sinais do TEA, a familia e os cuidadores da crianga sao
geralmente os primeiros a identificarem possiveis alteracdes comportamentais e, diante desta
possibilidade, é relevante realizar uma investigacao (Miele; Amato, 2016). O processo de reconhecimento
de sinais de alerta, investigacdo e confirmagao de TEA em um individuo pode gerar em seus genitores
emocOes e sentimentos complexos, como a negagiao do diagnéstico recebido, o luto, a culpa, dentre
outros. Com a confirmacao do diagnéstico em um dos integrantes — ou mais — de uma familia, esta se
depara com um impacto que repercute em todos os envolvidos, ocasionando efeitos diversos no ambito
ocupacional, financeiro e nas proprias relagoes familiares (Pinto e al., 2016).

Com isso, a familia de um individuo com TEA precisa adotar mudangas na configuracao diaria de
suas vidas e, a depender de como isso ¢ vivenciado, os envolvidos podem se deparar com sobrecarga de
tarefas e exigéncias que podem suscitar em estresse e tensio emocional (Favero; Santos, 2005). Tais
sensagdes podem se somar a ansiedade, estresse e depressao (Alves; Gameiro; Biazi, 2022).

Diante da gama de reagdes, emogdes e sentimentos vivenciados na responsabilidade por uma
crianga com TEA, o estresse pode ser desencadeado e, diante disto, é possivel encontrar estudos que
investigaram tal construto relacionando ao TEA (Alves ¢t al., 2022; Faro et al., 2019; Favero; Santos, 2005;

Moxotd; Malagris, 2015; Ribeiro; Aiello, 2018). O estresse trata-se de uma reagdo psicofisiologica
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adaptativa diante de demandas percebidas pelo individuo em demasia, frente aos recursos que ele possui
no momento, podendo ser internos ou externos (Faro et al., 2019).

Ao analisarmos o estresse vivido pelos cuidadores de individuos com TEA, como pais, maes, avos
e avos, a literatura cientifica revela uma predominancia de estudos focados na maternidade, autismo e
estresse (Christmann e7 al., 2023; Nogueira ez al., 2019; Pinto; Constantinidis, 2020; Tinoco e# al., 2022).
Uma possivel explicacdo para essa concentra¢ao de pesquisas é o fato de as maes geralmente serem as
principais cuidadoras dos filhos na familia. Essa responsabilidade decorre de uma construc¢io historica,
social, politica e religiosa que sustenta o modelo hegemonico da famfilia tradicional burguesa. Nesse
modelo, os papéis de homens e mulheres sio diferenciados, atribuindo-se majoritariamente as maes o
cuidado e o desenvolvimento infantil, em detrimento do papel dos pais (Borsa; Nunes, 2011).

Além das variaveis sociais, pesquisas apontam que maes e pais de criancas com TEA possuem
diferentes padroes de adaptagdes psicoldgicas, podendo ser positiva e negativa (Garcia-Lopez ez al., 2010).
Os diferentes padroes que sao vivenciados tém sido associados ao fato de as maes frequentemente serem
cuidadoras primarias. E apontado por mies alguns fatores estressores no cuidado do filho(a) com TEA,
sendo: a sobrecarga de tarefas que envolvem o cuidado da crianga, administracio da casa,
responsabilidade em relagdo a burocracias e rotinas de atendimento da crianga, pouco tempo para cuidar
de si mesma e de suas relagdes interpessoais (Bosa, 2002).

Somando-se aos aspectos citados que podem impactar diretamente a qualidade de vida das maes,
outras condi¢oes podem influenciar os perfis de adaptagdes psicoldgicas dos genitores de individuos
autistas. O carater desafiador do transtorno do espectro autista, a alta demanda de responsabilidade
parental pode tornar os recursos de enfrentamento de pais ¢ maes limitados, sendo capaz de ocasionar
ruptura familiar, incluindo divércio. A taxa de divorcios de pais de criangas autistas sio maiores quando
comparados com pais de criangas tipicas (Hartley e a/., 2010).

Sao muitas variaveis envolvidas na rotina de cuidados de uma crianca com TEA e, dentre as
variaveis, o estresse ¢ citado (Bosa, 2002; Misquiatti e a/., 2015). Na literatura nos deparamos com estudos
de maternidade e TEA, mas, para além da maternidade, devemos considerar o papel e impacto de outros
cuidadores envolvidos, que atualmente é possivel observar variadas realidades familiares. Por isso, é
importante investigar como o estresse ¢ vivenciado, pois, além de impactar a qualidade de vida das maes,
essa realidade também pode afetar os pais, por exemplo.

Sendo assim, ha niveis diferenciados de estresse entre pais e maes de criangas autistas? Visto que
os papéis de maternidade e paternidade sao experenciados de formas diferentes, e, além disso, possuem
contextos dessemelhantes. Com isso, o estudo teve como objetivo comparar indices de estresse entre pais

e maes de criancas autistas.

Método
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Participantes

Participaram desta pesquisa 23 pessoas, sendo 13 maes e 10 pais de criangas com TEA, com laudo
confirmado. Todos os participantes colaboraram de forma voluntaria, mediante o interesse manifestado.
A selecao dos genitores ocorreu a partir de canais sociais de familias de pessoas com TEA na cidade de

Boa Vista, Roraima.

Instrumento para coleta de dados

Para realizacdo desta pesquisa, utilizaram-se 3 instrumentos, sendo 1 de producao autoral e 2
escolhidos a partir de critérios previamente estabelecidos. Os instrumentos sao:

Questiondrio sociodemogrifico: De produgdo autoral, trata-se de um questionario que tem o intuito de
caracterizar a amostra da pesquisa obtendo informagdes sobre os seguintes aspectos: nome completo,
idade, estado civil, nivel de escolaridade, profissao, renda familiar, quantidade de filhos, idade(s) do filho(s)
— especificando os que tem TEA. Além das informagdes citadas, no referido questionario houve uma
secao de perguntas abertas a respeito do estresse vivenciado pelos respondentes e o que estes consideram
como desafios diarios, na qual serdo utilizadas para analise qualitativa do estresse.

Tndice de Stress Parental — Short Form (PSI-SF): A escala de indice de estresse parental foi desenvolvida
por Richard R. Abidin (1990) em Portugual e possui integralmente 132 itens. A forma reduzida que foi
usada na presente pesquisa possui no total de 36 itens e foi adaptada pelas autoras Flores e Brandao
(1997). A versao reduzida avalia as escalas a respeito da maternidade e paternidade dentro de trés
subescalas que avaliam: 1. Sofrimento Parental, II. Interacao Disfuncional e III. Crianga Dificil. As
respostas se dao por meio da escala Likert que vai de 1 (Discordo completamente) a 5 (Concordo
completamente).

Escala Burden Interview (Bl): A escala de Burden Interview foi originalmente desenvolvida por Zarit
e Zarit (1987) e traduzida para o portugués por Marcia Scazufca (2002). Trata-se de um instrumento de
22 itens que tem como objetivo verificar a sobrecarga de cuidadores de individuos que tem transtornos
mentais e/ou fisicos. Os itens da escala correspondem as areas de saude, vida social e pessoal, situagao
financeira, emocional, bem-estar e relacionamento interpessoal. As respostas sao obtidas por meio da

escala Likert que vai de O (nunca) a 4 (sempre).

Procedimentos
A coleta de dados iniciou-se apos os participantes demonstrarem interesse em colaborar com a
pesquisa, por meio do preenchimento dos dados pessoas solicitadas no convite da pesquisa

compartilhado por meio de canais sociais.
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Com o aceite em colaborar com a pesquisa, foi feito contato para detalhamento quanto a coleta de
dados. Para fins de coleta e feedback dos resultados obtidos, foram propostos dois encontros para os
participantes, sendo: o primeiro para a explicagdo da pesquisa, assinatura do TCLE e aplicagao dos
instrumentos; o segundo e ultimo encontro para a apresenta¢ao dos resultados obtidos dos instrumentos
aplicados.

Quanto aos encontros, o local e o dia para a coleta e feedback dos resultados ficaram a critério dos
participantes, onde foi proposto duas modalidades de coleta, sendo uma presencial, e outra em formato
sincrono, isto ¢, online, por meio de plataformas de liga¢ao de video, por exemplo.

A analise de dados ocorreu de duas formas: em um primeiro momento foi feita uma analise
estatistica descritiva dos dados obtidos, tanto do questionario sociodemografico como também dos
instrumentos PSI-SF e BI. Em um segundo momento, foi realizada uma analise qualitativa dos conteudos
das respostas das questoes abertas no questionario sobre o estresse vivenciado pelos participantes e os
desafios enfrentados por estes. Para a analise qualitativa, utilizou-se do método na analise de contetdo de
Bardin, que é constituida de 3 etapas, sendo a (1) pré-analise, (2) exploragao de material e (3) tratamento

de resultados, inferéncia e interpretagao (Silva et al., 2013).

Aspectos Eticos
Por se tratar de uma pesquisa que envolva a participagao de seres humanos, a pesquisa foi submetida
ao comité de ética em pesquisa da Universidade Federal de Roraima (UFRR). Apos a aprovagao, com o

CAAE: 70686423.8.0000.5302 ¢ o Numero do Parecer: 6.169.996, deu-se inicio ao procedimento de

coleta de dados.

Resultados

Para atingir o objetivo da presente pesquisa, participaram 23 pessoas, sendo 13 mulheres e 10
homens, todos eles genitores de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Ao todo, 68
pessoas forneceram seus dados para que os responsaveis da pesquisa entrassem em contato, porém,
apenas 23 participantes contribufram com a pesquisa, representando 33,82% da populagio que
manifestaram interesse no estudo.

Para a caracterizagao dos perfis dos participantes, foi destinado uma se¢ao em um dos instrumentos
utilizados na coleta de dados que envolveram informagées de carater sociodemografico, como idade,

estado civil, nivel de escolaridade, dentre outras, conforme exposto na Tabela 1.

Tabela 1 — Informagdes Sociodemograficas dos participantes
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Categoria Especificagiao F (n=23) (%)
Idade 23 — 30 anos 6 26,08%
31 — 40 anos 11 47,82%
41 — 50 anos 5 21,73%
51 — 58 anos 1 4.34%
Estado Civil Com companheiro 20 86,95%
Sem companheiro 3 13,04%
Po6s-Graduacao 3 13,12%
Ensino Sup. Completo 11 47,82%
Nivel de Ensino Sup. Incompleto 4 17,39%
escolaridade Ensino Médio Completo 5 21,35%
Superior a 3 SM 20 86,95%
Até 2 SM 1 4,34%
Renda Familiar Até 1 salario-minimo (SM) 1 4,34%
Naio sabe dizer 1 4.34%
Conjuge e 1 filho(a) 38 34,78%
Conjuge e 2 filhos(as) 5 21,73%
Com quem Conjuge e 3 filhos(as) 3 13,04%
reside Conjuge,  filhos(as) e 1 4,34%
outros familiates 3 13,02%
Com os filho(as) 2 8,69%
Com filho(as) e outros 1 4,34%

familiares

Fonte: Dados da Pesquisa, 2023.

Os resultados do instrumento PSI-SF (Tabela 2) expdem que, em relacio aos indicadores de
estresse, quanto maior a pontuagao, maior o nivel de estresse apresentado. O instrumento possui um

escore maximo de 180 pontos e, para as subescalas, o escore maximo ¢ de 60 pontos em cada uma.

Tabela 2 — Pontuagao dos participantes no instrumento PSI-SF
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Subescalas
Especificador  Sofrimento Interacao Crianga
Participantes Mie/Pai Parental (SP) Disfuncional Dificil (CD) Total
(ID)
P1 Mae 34 59 52 145%
P2 Mae 31 46 30 107*
P3 Pai 43 45 44 132%*
P4 Mae 33 28 41 102*
P5 Pai 33 26 36 95*
P6 Pai 39 31 32 102*
P7 Mae 27 28 30 85
P8 Mae 39 18 25 82
P9 Pai 44 24 29 97*
P10 Mae 33 39 38 110*
P11 Mae 46 47 40 133*
P12 Mae 31 33 41 105*
P13 Mae 41 13 18 72
P14 Mae 35 22 44 101
P15 Pai 39 37 48 124*
P16 Pai 17 22 39 78
P17 Pai 52 46 40 138*
P18 Mae 38 22 30 90*
P19 Pai 32 31 43 106*
P20 Pai 33 21 36 90*
P21 Mae 47 31 39 117*
P22 Pai 19 22 26 67
P23 Mae 18 16 28 62

Fonte: Dados da Pesquisa, 2023.

* indica altos niveis de estresse parental.

Sao considerados pontuagOes altas aquelas que tiveram escores acima do percentil 85, que
distribuido entre as escalas do instrumento equivalem a 33 da subescala “SP”, 26 da subescala “ID” e 33
da subescala “CD” (Aiello, Silva & Ferrari, 2014).

Ja as pontuagodes do instrumento Burden Interview (BI), expostos na tabela 3, variam de 0 a 88
pontos e, é apontado que quanto maior a pontuagao, maior o indice de sobrecarga (Scazufca, 2002). Para

a categorizagao das pontuagdes obtidas, tem-se que: 0 — 20 pontos para “sem sobrecarga”, 21 — 40
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pontos para “sobrecarga leve a moderada”, 41 — 60 pontos para “sobrecarga moderada a intensa” e

pontuagdes de 61 — 88 ¢ interpretada como “sobrecarga intensa” (Shrestha ez al., 2023).

Tabela 3 — Pontuagao dos participantes no instrumento Burden Interview (BI)

Especificador
Participantes Maie/Pai Total
P1 Mae 73
P2 Mie 56
P3 Pai 76
P4 Mie 66
P5 Pai 61
P6 Pai 58
P7 Mae 62
P8 Mae 61
P9 Pai 65
P10 Mie 57
P11 Mae 35
P12 Mie 45
P13 Mie 39
P14 Mae 56
P15 Pai 41
P16 Pai 26
P17 Pai 42
P18 Mie 63
P19 Pai 17
P20 Pai 44
P21 Mie 35
P22 Pai 24
P23 Mae 24

Fonte: Dados da Pesquisa, 2023.

Para a obtenc¢ao dos dados qualitativos da presente pesquisa, destinou-se uma se¢ao de perguntas
abertas em um dos instrumentos utilizados, sendo o questionario sociodemografico. Tratou-se de uma
secao intitulada “Avaliacdo Qualitativa sobre o Estresse” e totalizou-se 11 perguntas de respostas abertas

a respeito da rotina dos participantes e o que eles consideram como desafios diarios e possiveis fatores
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estressores. Ressalta-se que, para cada pergunta feita para os participantes, havia um objetivo a ser
verificado. Apesar de tais objetivos, priorizou-se a totalidade do que foi exposto pelos respondentes.

De maneira geral, tem-se como respostas das perguntas os seguintes relatos: na pergunta 1
“descreva ou operacionalize o que pra voce ¢é considerado estresse” tém-se que, a maioria dos
participantes (P2, P5, P12, P13, P14, P18, P21, P22, P23) compreende que o estresse ¢ quando a pessoa
“se sente sobrecarregada” em detrimento das atividades da rotina que geram cansago, conforme
evidenciado por P5 “O estresse ¢ uma sobrecarga que a pessoa tem na rotina né, qguando ela ta digamos assim de saco
cheio de realizar as atividades didrias dela (...)".

A pergunta 2 “vocé poderia descrever como ¢é sua rotinar” teve respostas variadas, ji que as
configuragoes familiares sao heterogéneas no que concerne as atividades da rotina. Foi citado pelos
participantes, por exemplo, atividades compartilhadas com seus parceiros(as) ou divisio de
responsabilidades relacionados ao cuidado dos filhos e da casa, outros participantes citaram que sao
responsaveis pelo cuidado integral do(s) filho(s) e da casa. Dentre os relatos, P21 atirma: “Minha rotina é
cuidar dos meus filhos (...) don banho, comida, todas essas coisas de cuidado. Também fago comida e arrumo a casa. Tudo
relacionado a casa sou en que fago, e de cuidar deles também.”

Na pergunta 3 “vocé considera sua rotina estressante? que situagdes vocé considera como
potencialmente estressoras?” os discursos acerca de contextos e situagdes que sao vistas COmo
potencialmente estressoras também foram diversas. Verificou-se que alguns participantes associaram a
situagoes do trabalho, relacionamentos sociais, rendas financeiras, dentre outras situacdes. Um dos
participantes (P11) compartilha que considera estressante em sua rotina “O comportamento da minha filha,
(...) ela tem comportamento rigido e opositor. Ultimamente estou enfrentando com ela o desejo de ela nio querer ir mais pra
escola (...)".

Ja a pergunta 4 “Se vocé pudesse mudar alguma escolha na sua vida, o que seria?” se relaciona a
agoes tomadas no passado nas quais os participantes lastimam. Essa pergunta teve como objetivo verificar
se os participantes correlacionam o contexto de sua vida atual com os agentes geradores de estresse. As
informacdoes obtidas variaram bastante e destaca-se dentre eles o relato de P16 descreve “Pra ser sincero, en
gostaria de ter a familia que en tenho hoje, mas sem a ansiedade que a minba esposa tem, sem o TEA da Ana sem o
TDAH do Panlo (...) é isso que en gostaria”.

A respeito da pergunta 5 “Se vocé ganhasse em um sorteio onde a op¢ao fosse dinheiro ou uma
viagem com passagem, hospedagem e alimentacao pagas para algum lugar com direito a acompanhante,
o que escolheria e por qual motivo? No caso do dinheiro, no que usaria? No caso da viagem, para onde
iria e quem levaria?” consideraram-se dois conjuntos principais de respostas: a opgao relacionada ao
dinheiro ou relacionada a viagem. Esta pergunta teve como objetivo identificar padrdes de resposta que
apontem solu¢oes de problemas que tém origem em agentes estressores. Caso a escolha fosse a viagem,
a resposta categoriza-se numa resposta de foco a curto prazo, pois o individuo teria como resposta a fuga

temporaria dos problemas que tem origem em agentes estressores. Para aqueles respondessem como
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escolha o dinheiro, classifica-se uma forma de solu¢do dos problemas a médio e longo prazo, ja que o
dinheiro ¢ um recurso que pode ser utilizado na solugao de contratempos financeiros que podem estar
relacionados a possiveis agentes estressores.

Apesar de ser uma pergunta que adianta as opgoes de resposta, o conteudo variou conforme o
relato de cada um dos participantes. Perante a explica¢ao, os dados obtidos dividiram-se em: a escolha do
dinheiro como prémio, totalizando 17 participantes (P1, P2, P3, Po, P8, P9, P11, P12, P15, P17, P18,
P19, P20, P21, P22, P23), sendo que os principais motivos apontados se referem a contas e despesas da
familia, conforme aponta P1 “O dinbeiro, com certeza. Usaria pra pagar as contas”. Ja os 6 participantes
restantes (P4, P5, P10, P13, P14, P16) que escolheram a viagem, citaram os mais diversos destinos e a
maioria relata que levaria a familia para a viagem. Por exemplo, P16 fala que “(...) iria com a familia para a
Disney, pra criar memorias pra meus filhos que gostam de desenhos e de todo mundo aqui de casa.”

As informagdes coletadas na pergunta 6 “Vocé percebeu mudangas no estilo de vida e rotina da
sua familia apos o diagnostico do seu filho(a) com TEA? Se sim, poderia descrever em que aspectos”
também variaram quanto ao seu conteudo, seguindo o padrao das respostas das perguntas anteriores,
onde assim como teve genitores que apontaram mudangas apds o diagnostico, houve também aqueles
que consideram que nao houve mudangas. Dentre as respostas, cita-se o relato de P7 “Siw, porgue tive que
abrir mao do meu trabalbo e da minha carreira para cuidar dela e além de nao conseguir sair com ela para todos os cantos
()"

A pergunta 7, que tem como enunciado “Vocé utiliza algum recurso para lidar com o estresse? Se
sim, quais?”’, gerou dados sobre os mais diversos tipos de estratégias utilizadas. Dentre os mais citados
estdo a pratica de exercicio fisico, sair com amigos, ouvir musica, assistir a filmes e séries, ler livros, sair
com a familia. As atividades sao voltadas para contato social e/ou atividades que envolvem uso de
recursos tecnolégicos. Dentre as respostas, atentou-se para o relato de P1 %4h eu choro no chuveiro, me isolo
quando 10 estressada e bebo vinho para relaxar”, que cita o recurso de isolamento social e uso de bebida alcodlica
em momentos de estresse.

A pergunta 8 “Vocé possui algum suporte social? Sem sim, poderia citar quantos e quais? Ex. mae,
pal, amigo(s), outros” teve o intuito de ponderar quais os circulos sociais os participantes consideram
como sua rede de suporte, isto é, se sdo pessoas da familia, amigos proximos, profissionais que
acompanham seus filhos. E de informag¢oes obteve-se que, aos que responderam possuir uma rede de
suporte, alguns consideram familiares, como mae, irmao(s), sogro(s), tal como P13 cita “S¢ minba mae e
minba irmad’”.

A pergunta 9 “Na rotina de cuidados do seu(s) filho(s) com TEA, vocé considera estressante? Se
sim em quais aspectos? Com que frequéncia lida com essa situagao? Ela sempre esteve presente
(recorrente) ou apenas por um perfodo ou situagao especificar” teve por objetivo identificar que aspectos
os participantes consideram estressantes na rotina de cuidados do filho com TEA. Os aspectos

considerados estressantes também variaram, dentre eles foi considerado estresse a rotina de cuidado e
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aspectos relacionados a higiene, alimentagao, aspectos comportamentais € até mesmo apreensao quanto
ao futuro e desenvolvimento do filho, como P8 menciona “No geral o que me deixa apreensiva é o futuro, porque
convenhamos, quando a crianga antista é pequena, ela ¢ vista como fofinha pela sociedade, mas e quando essa crianga crescer?
Serd se men filho vai saber se comunicar? Se relacionar com outras pessoas? Ele pode sofrer exclusio social e isso me
preocupa.”.

Ja na pergunta 10 “O que vocé acredita que poderia impactar positivamente na rotina diaria de sua
vida?”, teve-se como resultados principais aspectos relacionados a vida pessoal dos genitores, como mais
tempo para descansar, tempo de qualidade com parceiro(a), maior tempo pra estudo e o desenvolvimento
de habilidades, como tocar violao, por exemplo, dentre outros. Outros dados obtidos estio relacionados
a acesso a terapias para os filhos, como cita P21 “Ah muitas coisas (...), um tratamento pros meus filhos que
funcionasse (...)° e, ainda se destacou questdes comportamentais, expoe P12 “Se ela mudasse o jeito dela
(referindo-se a filha) a casa ia ficar mais tranquila e menos estressante (...)".

Por fim, a ultima pergunta aberta feita para os participantes “Em que nivel de competéncia vocé
mesmo se considera no cuidado do seu filho(a)?”” teve como objetivo compreender como os participantes
se identificam quanto ao cuidado com seu filho com TEA. Os relatos se dividiram entre aqueles que se
consideram “competentes”. Outros se consideram como “esfor¢ados” como ilustra P12 “Ex acho que sou

esforcada, vejo que tenho que melhorar em algumas coisas (...)".

Discussio

Com base nos resultados obtidos nos 3 instrumentos aplicados, observa-se primeiramente que, no
instrumento de estresse parental (PSI-SF) que avalia as caracteristicas do sistema pai/filho, mae/filho
relacionados a contexto familiar e potenciais eventos estressantes, a amostra de pais obteve uma média
de pontuacao maior quando comparado com a média de pontuaciao das maes. Enquanto os genitores
pais tiveram uma média geral de 102,9 pontos no instrumento, as maes atingiram uma média de 100,84
pontos.

Além das médias gerais obtidas, verificou-se a maior e menor pontuagao de cada um dos grupos,
na qual as maes participantes obtiveram 145 pontos (P1) como maior escore, enquanto dos pais a maior
pontuagao foi de 138 pontos (P17). No que condiz as menores pontuagdes, 62 pontos (P22) foi o menor
escore obtido no grupo das maes, enquanto dos pais, o menor escore foi 67 pontos (P23). Mesmo
havendo diferengas nas pontuagbes de maes e pais, ambos o0s grupos apresentaram médias que expoem
altos niveis de estresse parental, conforme a interpretacdo de dados do PSI-SE.

Outro instrumento também utilizado para mensurar niveis de estresse de maes e pais de criangas
com TEA, foi a escala Burden Interview (BI). Conforme apontado anteriormente, a escala tem por
objetivo avaliar a sobrecarga de cuidadores de individuos que tem transtornos mentais e/ou fisicos. O
presente instrumento foi considerado para uso em razao de que pesquisas apontam que niveis maiores

de sobrecarga podem estar associados a percep¢ao de niveis de estresse (Schmidt; Bosa, 2003).
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Analisando e comparando as médias gerais obtidas, a amostra de maes apresentou uma média de 50,76
pontos, enquanto o grupo de pais obteve uma média de 46,6 pontos. Assim como no PSI-SE, buscou-se
identificar a maior e menor pontuacio de ambos os grupos. Posto isso, verificou-se que a maior
pontuagao obtida no grupo de maes foi 73 pontos (P1) e do grupo de pais foi 76 pontos (P3). As menores
sao 24 pontos (P23) para a amostra de maes, enquanto dos pais o menor escore obtido foi de 17 pontos
(P19).

Quando correlacionado os resultados do Burden Interview (BI) percebe-se divergéncias no que se
relaciona a amostra que atingiu escores maiores de estresse parental e sobrecarga, isto é, enquanto no
PSI-SF evidenciou-se que pais apresentam maiores niveis de estresse do que as maes, os resultados de Bl
apontam resultados contrarios, ou seja, que maes apresentam uma média maior de sobrecarga quando
comparado com os pais.

Comparando os dados de ambos os instrumentos com pesquisas ja realizadas na presente area,
tem-se que, quanto ao uso do BI que averigua a sobrecarga percebida, pais e maes costumam apresentar
um nivel de sobrecarga moderada a intensa (Pandey; Sharma, 2018). Ja em estudos nacionais, verifica-se
poucos estudos que utilizaram o BI como recurso para avaliar a sobrecarga percebida de maes e pais de
criancas com TEA. Dentre os achados, Faro ¢ a/. (2019) utilizou o BI combinado a outros recursos com
o objetivo de comparar maes de criangas com TEA com e sem estresse. Misquiatti ez a/. (2015), por sua
vez, fez uso da escala para avaliar a sobrecarga dos cuidadores de criancas com TEA e, dentre os
cuidadores participantes contou com a presenga de maes, pais ¢ avos. Em ambas as pesquisas, evidenciou-
se a presenca de niveis moderados a intensos de sobrecarga, o que pode ser replicado nesta pesquisa.

Ja a utilizagao do PSI-SF enquanto recurso para a avaliacao de estresse parental, poucos estudos
nacionais foram encontrados com uso para a populagao de genitores (maes e pais) de filhos com TEA.
Dentre eles, salienta-se o estudo realizado por Giannini ez /. (2018) com a populagiao de pais, que teve
por objetivo medir o estresse parental e descrever estratégias de enfrentamento dos pais de criangas com
TEA. Como resultados, as autoras apontam que 70% da amostra apresentou estresse parental.

Apesar da escassez na literatura que pontue de forma mais clara a utilizagao dos instrumentos com
a populagao de genitores de individuos com TEA, perante os dados quantitativos e qualitativos obtidos
nesta pesquisa, torna-se possivel analisar quais variaveis podem ter influenciado os resultados. A principio
¢ necessario destacar que maes e pais apresentam diferentes padroes de adaptagdes psicologicas, podendo
ser positiva e negativa. E, comparando tais padrdes, aponta-se que maes apresentam niveis de estresse
mais elevado quando comparado com os pais (Garcfa-Lopez e al., 2016). Somado a esse resultado,
Sifuentes e Bosa (2010) aludem que maes tendem a apresentar um risco maior de crise e estresse parental
do que os pais, devido a sobrecarga de cuidados relacionados a crianga, ja que os pais costumam assumir
as responsabilidades financeiras da familia, enquanto as maes se encarregam do cuidado do filho.

Além das diferencas de padroes de adaptages psicoldgicas que podem influenciar na

autopercepgao do estresse, deve-se abranger também a caracterizacdo da constitui¢ao familiar, pois sabe-
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se que esta advém de influéncias historias e sociais e, 0 que comumente vemos ¢ a mae sendo responsavel
pelos cuidados primarios de seus filhos (Borsa; Nunes, 2011) em detrimento dos pais. Outros fatores
devem ser considerados, como a configuragao, divisio de tarefas e relagdes dentro de uma familia. E,
para o contexto estudado, se torna importante também entender como o diagnoéstico do TEA impacta a
familia, pois a depender das condi¢oes, torna-se necessario fazer adaptagdes para nutrir as necessidades
da crianca (Pinto et al., 2016).

Apesar de que os dados obtidos evidenciem altos niveis de estresse parental e sobrecarga, ha de se
considerar fatores que aumentem a probabilidade de niveis de estresse e sobrecarga, assim como fatores
que diminuem tal probabilidade e, dentre eles, pode-se citar apoio psicolégico e/ou psiquidttico, suporte
social, dentre outros. Esses dois aspectos foram investigados no presente estudo, por meio da entrevista
semi-dirigida feita com os participantes em como informagoes fornecidas pelos participantes tem-se que,
somente 37,5% (N=3) da amostra de pais realizam atendimento psicolégico e/ou psiquidtrico em rela¢ao
a amostra total (N=8) que evidenciaram altos niveis de estresse. Ja a maes tem-se que 55,5% (IN=5)
realizam atendimento psicolégico e/ou psiquiatrico da amostra total (N=9) que alcangou escores acima
de 80, isto é, que evidenciaram altos niveis de estresse parental.

O suporte social que, em sua escassez, ou seja, na falta de apoio percebido, pode suscitar em
maiores nfveis de estresse (Hartley; Schultz, 2014). Nos dados da presente pesquisa tem-se que, em
relacao ao suporte percebido pelas maes e pais que pontuaram escores que sinalizam altos niveis de
estresse parental, consta-se que em ambos os grupos, mais da metade da amostra considera que tem
suporte social, sendo 66,7% (IN=06) das maes e 62,5% (N=5) dos pais.

Além de tais dados, foi possivel constatar que na amostra da pesquisa, os genitores informaram
que sao encarregados pelo cuidado integral do(s) seu(s) filho(s) e cuidam do lar (por exemplo, P5, P9,
P15), quanto aqueles que dividem tal responsabilidade com atividades laborais (tais como P3, P6, P17,
P20), por exemplo, evidenciaram altos niveis de estresse e sobrecarga, nos dois instrumentos, PSI-SF e
BI, divergindo assim com estudos ja realizados na presente area discutida. Diante desta configuracio,
pode ter influenciado em maior ou menor grau os resultados do PSI-SF que apontaram niveis de estresse
superiores quando comparado com a populagao de maes do estudo.

Apesar de ambos os instrumentos qualitativos terem apresentado resultados divergentes, ambas as
escalas avaliam construtos que mostrem niveis de estresse. Dentre as discussoes até agora apresentadas,
relaciona-se também aos resultados do Burden Interview e as areas abrangidas de avalia¢ao, que incluem
diversas afirmativas que estao relacionadas as areas de satude, vida pessoal e social, situacao financeira,
emocional, bem-estar e relacionamento interpessoal. Entende-se que, quanto maior a pontuagao do
cuidador respondente, maior a sobrecarga percebida por eles.

Com isso, levando em consideracao as dimensdes de relacionamento interpessoal, vida pessoal e
social, por exemplo, um fator que se relaciona a todas essas areas citadas é a rede de suporte. Podemos

entender a rede de suporte como apoio emocional e assisténcia nas tarefas didrias que os genitores
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recebem de amigos, familia, conjuges, como cita Hartley e Schultz (2014). A rede de suporte também
pode abranger profissionais que acompanham os seus filhos, como psicélogos, médicos, dentre outros.
A literatura aponta que pais e maes de individuos com TEA necessitam de uma maior rede de suporte
quando comparado a genitores de individuos tipicos. A falta de apoio percebido pode implicar em
maiores niveis de estresse e, as maes necessitam de maior suporte do que os pais (Hartley; Schultz, 2014).

Ante a0 exposto, na presente pesquisa, quando questionados acerca de rede de suporte dos
participantes e quem eles consideravam, foi relatado membros da familia como maes, avés, sogros, alguns
citaram amigos ou até mesmo membros da prépria familia nuclear e, ainda houve os que nao consideram
ninguém como rede de suporte. Constatou-se que, mesmo entre os participantes da amostra de pais e
maes que apontaram ter uma rede de apoio, foi identificado escores nos instrumentos quantitativos que
evidenciam niveis altos de estresse e sobrecarga, seja no PSI-SF conforme anteriormente salientado, assim
como no instrumento BI.

Com isso, infere-se que, para além da possibilidade de os genitores nao considerarem ninguém
como rede de suporte, para aqueles que citaram dispor alguém, pode-se inferir que a rede de apoio
citada pelos participantes seja insuficiente a real necessidade que demandam ja que o nivel de estresse
parental e sobrecarga percebida foram elevados. Dessa maneira, para pesquisas futuras a variavel de
suporte social pode ser investigada de forma mais sensivel, a fim de verificar como a variacdo desse

elemento influencia a sobrecarga autopercebida dos genitores.

Consideragoes Finais

Os resultados e discussoes apresentados revelam que o diagnéstico de TEA impacta as familias de
diferentes maneiras. Desde o processo de investigacao diagnodstica, passando pela rotina intensa de
terapias, até as especificidades de cada individuo, os desafios enfrentados variam conforme o nivel de
suporte necessario. Essa variacdo reflete a prépria definicdio do transtorno, caracterizado como um
"espectro” autista.

Nos dados obtidos deste estudo, ndo foi possivel caracterizar um padrao de configuracio que
evidencie uma maior probabilidade de genitores que podem apresentar niveis mais elevados de estresse.
Ressalta-se novamente que, por se tratar de uma tematica sensivel, que envolve o exercicio da
paternidade/maternidade, expectativas e potenciais frustracoes, assim como relagdes estabelecidas dentre
os proprios familiares, mas também o meio social envolvido, tais configuracbes podem impactar os
envolvidos de diferentes formas.

Apesar dos resultados alcangados com a populagdo pesquisada, limitagdes devem ser apontadas. A
primeira a citar ¢ a diferenca da amostra de maes e de pais, na qual houve uma maior participagao de

maes. Dada a desigualdade de participantes presentes, que pode ter influenciado na analise de dados da
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presente pesquisa. Outra limitacio observada é em relagdo ao nimero de instrumentos utilizados que,
por mais que proporcione uma ampla analise, aumenta a probabilidade de divergéncia dos resultados
quando cortelacionados. A modalidade de coleta ofertada, sendo online/presencial também pode ter
influenciado na obtencao dos dados dos participantes. E por fim, é importante considerar a possibilidade
de os resultados desta pesquisa terem sido influenciados por variaveis sociais, onde os participantes
podem ter tido receio e/ou vergonha de responderem honestamente sobte suas vivéncias.

Espera-se que o resultado desta pesquisa contribua para a area relacionada, ja que se apontou
escassez de estudos que investiguem a populacao de genitores e o construto do estresse. E, sobretudo,
espera-se também que os dados possam contribuir para futuras intervengdes de profissionais da
psicologia que atuem na area, pois o tratamento de criancas com TEA ¢ imprescindivel para o
desenvolvimento de suas habilidades, mas, pensar na qualidade de vida das pessoas que sdo responsaveis

por elas se faz tio importante quanto.
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