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RESUMO

ADAPTACAO PARENTAL E PERCEP(}AO DA AUTONOMIA DO FILHO COM
AUTISMO: RELACAO COM VARIAVEIS SOCIODEMOGRAFICAS, ABORDAGEM
CLINICA E INSERCAO ESCOLAR

AUTORA: Tamires Dias dos Santos
ORIENTADORA: Anaelena Braganca de Moraes
COORIENTADORA: Ana Paula Ramos de Souza

Esta pesquisa surgiu a partir da escuta clinica dos pais de criangas com Autismo,
despertando o interesse em saber como acontece 0 processo psicolégico de adaptacao dos
pais a deficiéncia do filho. O nascimento de uma crianca acarreta mudancas familiares, mas
quando a crianca tem alguma deficiéncia essas mudangas costumam ser mais intensas. Os
objetivos desta pesquisa foram analisar a adaptacdo parental a deficiéncia do filho e sua
relacdo com as variaveis sociodemogréficas, assim como descrever a percepcdo dos pais
sobre a autonomia do filho na comunicacgéo, atividades de vida diéria e capacidade motora e
as possiveis relagcbes com o tipo e tempo de intervencao terapéutica. Também avaliar a
adaptacdo parental em relacdo ao tipo de terapia dos filhos e acesso dos pais ao
atendimento psicolégico. Desse modo, a pesquisa de campo, quantitativa, contou com uma
amostra de 40 pais (pai e/ou mae) de 31 criangas com diagnodstico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA), com idades entre trés e 10 anos. Para isso foram utilizados dois
instrumentos: uma entrevista semiestruturada e a Escala Parental de Adaptacdo a
Deficiéncia (EPAD). A partir da média do escore total da EPAD, pdde-se perceber que 0s
pais desta pesquisa estdo com boa adaptacdo a deficiéncia do filho e que as maes tém
escores de adaptacdo menores do que os pais. Na comparacao entre 0s escores totais da
EPAD dos pais solteiros e divorciados, obteve-se diferenga significativa, sugerindo que os
pais divorciados estdo melhores adaptados que os pais solteiros. O uso de antidepressivos,
indicando processo depressivo de alguns pais, associou-se com menores escores totais na
EPAD, evidenciando pais menos adaptados a deficiéncia do filho. Em relagéo as criangas,
percebeu-se que a maioria delas sdo meninos e que a autonomia de vida diaria € melhor
guando elas frequentam a escola. Quanto ao tipo de terapia que a crianga e 0s pais
recebem, foi possivel observar que os pais que participavam da terapia do filho, tiveram
menos sentimentos de culpa em relagdo aqueles que ndo participavam. Isso sugere que
alguns sentimentos dos pais podem ser trabalhados durante os atendimentos dos filhos.
Também demonstra a importancia de intervir com a crianca e com a familia, de modo a
proporcionar elementos para que o0s pais possam se adaptar melhor a deficiéncia,
minimizando seu sofrimento, e ajudando no estabelecimento de um vinculo maior entre pais
e filhos. Os resultados indicaram que a adaptacdo parental segue um percurso individual
para cada pai e mée, e que os familiares de criangas com TEA néo estédo recebendo suporte
psicolégico para esse processo nas instituicdes investigadas em Santa Maria e regido.

Palavras-chave: Autismo. Crianca com deficiéncia. Adaptacdo Parental. Autonomia.



ABSTRACT

PARENTAL ADAPTATION AND PERCEPTION OF THE CHILD'S AUTONOMY
WITH AUTISM: RELATIONSHIP WITH VARIOUS SOCIODEMOGRAPHICS,
CLINICAL APPROACH AND SCHOOL INSERTION

AUTHOR: Tamires Dias dos Santos
ADVISOR: Anaelena Braganca de Moraes
CO-ADVISOR: Ana Paula Ramos dos Souza

This research arose from the clinical listening of the parents of children with autism, arousing
the interest in knowing how happens the psychological process of the parents of adaptation
to the deficiency of the child. The birth of a child leads to family changes, but when the child
has a disability, these changes tend to be more intense. The objectives of this research were
to analyze the parental adaptation to the child's disability and its relation with the
sociodemographic variables, as well as to describe the parents' perception about the
autonomy of the child in the communication, daily life activities and motor capacity and the
possible relations with the type and time of intervention. Also, evaluate the parental
adaptation in relation to the type of therapy of the children and access of the parents to the
psychological care. Thus, quantitative field research had a sample of 40 parents (parents
and / or mothers) from 31 children diagnosed with Autism Spectrum Disorder, aged between
3 and 10 years. Two instruments were used: a semi structured interview and the Parental
Adaptive Disability Scale (EPAD). From the mean of the EPAD total score, it can be seen
that the parents of this research are well adapted to the child's disability; that mothers have
lower adjustment scores than the fathers. When comparing the total EPAD scores of single
and divorced parents, there was a significant difference, suggesting that divorced parents are
better adapted than single parents. The use of antidepressants, indicating a depressive
process of some parents, was associated with lower total scores in the EPAD, evidencing
parents less adapted to the deficiency of the child. In relation to children, it was noticed that
most of them are boys and that the autonomy of daily life is better when they attend school.
Regarding the type of therapy that the child and the parents receive, it was possible to
observe that the parents who participated in the therapy of the child had less feelings of guilt
in relation to those who did not participate. This suggests that some parents' feelings can be
worked on during the care of the children. It also demonstrates the importance of intervening
with the child and the family so that parents can better adapt to disability, minimize their
suffering, and help in establishing a better attachment between parents and children. The
results indicated that parental adaptation follows an individual course for each parent, and
that the relatives of children with ASD are not receiving psychological support for this
process in the institutions investigated in Santa Maria and region.

Keywords: Autism. Disabled Children. Parental Adaptation. Autonomy.
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1. APRESENTACAO

A presente dissertacdo foi elaborada a partir das percepcdes obtidas na
clinica de intervencdo precoce, na qual os pais de criancas com Autismo traziam
constantemente o seu sofrimento perante o transtorno do filho. Por vezes, a
ansiedade dos pais era tdo grande, frente as dificuldades do filho, que eles
acabavam por falar de suas frustracdes na presenca da crianca.

Diante disso, surgiu o interesse em saber como € 0 processo psicoldgico de
re-idealizacdo dos pais de filhos com deficiéncia, sobretudo no Autismo que é um
transtorno que possui uma variabilidade de sintomas expressos de modo particular
em cada individuo.

Os pais quando desejam o filho, imaginam durante a gestacdo suas
caracteristicas fisicas, sua personalidade, preferéncias, mas também se sentem
angustiados em relacdo a saude do bebé e ao processo de maternidade/paternidade
(MONTEIRO; MATOS; COELHO, 2002). Com o nascimento da crianca, ha um novo
sujeito que tem suas proprias demandas e necessidades, sendo totalmente
dependente de alguém que se disponha a cuida-lo, pois sozinho o bebé nao
sobrevive fisicamente nem psiquicamente. Esta ocasido trard mudancas em todos
0s aspectos da vida familiar (JERUSALINSKY, A. et al., 2015).

Quando a crianca nasce com alguma deficiéncia ou mais tarde se descobre
um transtorno grave no desenvolvimento, os impactos emocionais na familia podem
ser intensos, causando uma crise que afetarda todo o desenvolvimento natural
familiar, neste instante, percebe-se que nada sera como antes, nem como foi
idealizado (FRANCO, 2016).

A familia ter4 que passar por um processo de adaptacdo as novas condicdes
decorrentes da existéncia de uma crianga com deficiéncia ou transtorno grave no
desenvolvimento. As variaveis que influenciam esse processo evidenciam a
multifatorialidade desta adaptacéo, visto que, envolvem o0s pais, a crianga e seus
déficits, a familia ampliada e a comunidade em que estdo inseridos (FRANCO,
2016).

Em decorréncia da perda do filho idealizado, os pais comecam a ter
sentimentos ambivalentes e depressivos, referente ao processo doloroso de luto.
Comumente esses pais ndo possuem espaco para chorarem esta perda simbdlica,

porque a sociedade tende a impor-lhes que aceitem e ame aquele filho real que é
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diferente do imaginado, assim a maioria dos pais se sente sozinho e desamparado
com seus sentimentos (ALVES, 2012).

Para que esses pais consigam se estabilizarem psicologicamente da crise
gerada por esses novos fatos, e se tornarem cuidadores amorosos que conseguem
enxergar seu filho para além do diagnostico. Isto €, como sujeitos que carecem de
amor e n&do somente de cuidados com a higiene, alimentagdo e terapias, eles
necessitam passar pelo processo de re-idealizacéo do filho real (FRANCO, 2015a).

O processo de re-idealizacdo acontece de modo inverso a idealizac&o, ou
seja, na idealizacdo a crianca nasce no imaginario dos pais para depois nascer no
real, no caso da re-idealizacéo esta crianca com deficiéncia nascera primeiro no real
para depois nascer no imaginario dos pais. Isso acontece porque 0s pais terdo que
reelaborar as suas expectativas de acordo com as potencialidades e capacidades
reais do filho, considerando suas limitagdes (FRANCO, 2009).

O mesmo processo acontece com 0s pais de criangcas que recebem o
diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) / Autismo, esse é considerado
um transtorno neurodesenvolvimental, com implicacdes epigenéticas. Segundo o
Manual Diagndéstico e Estatistico de Transtornos Mentais-DSM-5- (2014), o déficit na
comunicagcdo é uma caracteristica comum em criangas com TEA, associado com
déficits na interacdo social, movimentos restritos e repetitivos, interesses fixos, hipo
ou hiperreatividade, entre outras peculiaridades.

ApoOs o impacto do diagndéstico, variados sentimentos como a culpa e a
negacdo, vao se manifestar de forma intensa, posto isto, o apoio social se faz
necessario para auxiliar os pais em seus reequilibrios emocionais de modo a
retornarem o desenvolvimento natural. O apoio psicossocial pode ser ofertado pelos
terapeutas das criancas, através do trabalho com a intervengdo centrada na familia,
no qual proporciona empoderamento familiar e consequentemente melhor
desenvolvimento a crianca, uma vez que a familia € sua principal promotora de
desenvolvimento (FRANCO, 2015a).

Também € fundamental a participacdo do psicologo no apoio psicolégico aos
pais. Para que o profissional possa delinear sua intervencao, ele necessita realizar
uma avaliacdo do momento no qual os pais estdo em termos de re-idealizacao.
Nesse sentido, a tese de doutorado de Angélica Dotto Londero (LONDERO, 2019)
realizou a validacéo de escala de avaliacdo da adaptacdo parental a deficiéncia do
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filho proposta por Vitor Franco a partir do seu modelo conceitual (FRANCO, 2009).
Ela sera o principal instrumento desta pesquisa em torno do Autismo.

O modelo conceitual sobre a adaptacdo parental ao filho com deficiéncia e o
processo de re-idealizacdo, proposto por Franco (2009) foi utilizado para embasar
esta pesquisa tanto do ponto de vista tedrico quanto empirico. Por isso, no capitulo
tedrico ele é revisado, em conjunto com estudos sobre o Autismo e métodos
terapéuticos. Neste mesmo capitulo, estara a proposicdo da pesquisa e a
metodologia do estudo empirico realizado. Os resultados sdo apresentados no
segundo capitulo na forma de um artigo cientifico. Ao final da dissertacdo sao

tecidas algumas consideracdes sobre as implicacdes da pesquisa.

1.2 REFERENCIAL TEORICO

Esta secdo é composta pelo referencial tedrico sobre as caracteristicas do
Transtorno do Espectro Autista (TEA) /Autismo. Cabe ressaltar que essas duas
nomenclaturas aparecem no decorrer do texto teérico, pois o diagnéstico médico se
baseia no DSM-5(2014) que utiliza o termo TEA, e esta dissertacdo também revisou
trabalhos de orientacéo psicanalitica que nomeia esse transtorno como Autismo.

A adaptacao psicoldgica dos pais de pessoas com deficiéncia também sera
abordada neste capitulo, assim como a pertinéncia da escola e intervencdes para
criancas com Autismo, ressaltando a importancia da familia nas intervencfes

terapéuticas.

1.2.1 Caracterizacdo do Transtorno do Espectro Autista/Autismo?

O Transtorno do Espectro Autista, segundo o DSM-5 (2014), é caracterizado
como um transtorno neurodesenvolvimental, com déficits na comunicagdo, na
interacdo social, movimentos restritos e repetitivos, interesses fixos, hipo ou
hiperreatividade, entre outros. E neste manual que os médicos se baseiam para

diagnosticar as criangas com Autismo.

! Embora saibamos que a denominacdo transtorno do espectro autista seja a mais usual na literatura, em funcéo
de questbes epistemoldgicas do grupo de pesquisa que abrangem a utilizacéo de estudos da psicanalise, optamos
por utilizar a denominacdo Autismo em toda dissertacdo, inclusive no artigo tendo em mente o que caracteriza
esta estrutura do ponto de vista da constituicdo psiquica. Apenas na secao tedrica mantivemos a denominagédo
TEA nos estudos que a utilizam.
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Para os pesquisadores contemporaneos da psicanalise como Laznik (2016,
2015), Kupfer (2007, 2000), Jerusalinsky, A. (2015, 2012) entre outros, a visdo sobre
0 sujeito com risco para o Autismo é diferente da visdo meédica, comecando por
diferenciar o Autismo da psicose infantil, no qual os sintomas descritos ho DSM-5
para Autismo sdo semelhantes aos da psicose infantil, o que leva os médicos na
realidade das cidades na quais se insere esta pesquisa, que nao possuem
conhecimento sobre constituicdo psiquica infantil, diagnosticarem casos de risco
para psicose como Autismo.

O sujeito, na psicandlise, € uma instancia psiquica inconsciente que se
constréi desde o inicio da vida, por intermédio de um campo social pré-existente
(histéria do povo, familia, desejo dos pais) e também das intercorréncias, encontros
e acasos que acontecem na vida de cada sujeito, tornando-os assim, sujeitos
singulares. E no campo da cultura e da linguagem que a crianga encontra as chaves
das significacdes para construir um lugar Unico, o seu lugar (CATAO, 2018).

A linguagem deve ser incorporada ao organismo do bebé para que ele se
desenvolva como o0 esperado. Essa incorporacdo acontece quando a
mae/pai/cuidador, durante os cuidados com o bebé, fala com ele e responde por ele,
supondo que ali h4 um sujeito (CATAO, 2018). Por meio desse processo surgird o
sujeito psiquico, visto como elemento que organiza o desenvolvimento da crianca
em todos os aspectos fisicos, psicomotores, cognitivos e psiquicos (KUPFER,;
BERNARDINO, 2009).

Para que o sujeito consiga entrar no campo da linguagem, ele vai depender
nao somente do vocabulario, sintaxe e gramatica, mas do registro das possibilidades
de se situar nas significagbes presentes, conseguir se sustentar na relagdo com o
outro e com 0s objetos que séo proferidos na situagéo, de transitar pela linguagem a
demanda e o desejo, de conseguir reconhecer o desejo de demanda do outro na
linguagem, de perceber o enigma colocado nas novas significacdes, e de ele proprio
conseguir produzir novas significagdes destinadas a redescobrir manifestagcdes reais
gue ultrapassam os prévios enunciados (JERUSALINSKY, A. et al., 2009).

Entretanto, Laznik fala das dificuldades que a criangca com Autismo tem de se
inserir no campo da linguagem, iniciando os déficits em ser fonte de prazer para o
outro, e na vontade inata de interagir, que repercutem na entrada do sujeito na
linguagem (OLLIAC et al., 2017). Psiquicamente, o déficit em ser fonte de prazer

para o outro € explicado no processo de alienacéo, pela falha no circuito pulsional
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que é dividido, teoricamente, em trés tempos, o primeiro tempo do circuito pulsional
€ descrito ativo onde o bebé busca o objeto oralmente para apropriar-se dele; o
segundo tempo é caracterizado pela capacidade autoerética do bebé; e o terceiro
tempo é da satisfacdo pulsional, onde o bebé se oferece como objeto para 0 gozo do
outro (LAZNIK, 2004). E no terceiro tempo do circuito pulsional que ha falhas que
contribuem para a concretizagdo do Autismo. Ao ndo completar o terceiro tempo do
circuito pulsional, ndo ha construcado de um corpo erégeno e a imagem corporal nao
se estabelece de forma eficaz, portando o Autismo representaria o ndo surgimento
do sujeito da pulséo (LAZNIK, 2004).

Pesquisas como a do Programme de Rechercheet Evaluation de Autisme
(PREAUT) que foi realizada na Franca e iniciada no Brasil demonstram a
capacidade de avaliar se a crianca se engaja, espontaneamente, na interacdo com o
outro e a possibilidade de detectar sinais de risco psiquico, sobretudo para o
Autismo em criangas com quatro meses de idade (OLLIAC et al., 2017).

Na lItalia, pesquisadores colaboradores do PREAUT verificaram por meio da
analise de videos familiares, que bebés que receberam posteriormente diagnostico
de Autismo, apresentaram algumas diferencas em seu desenvolvimento em relacéo
as criancas tipicas, como atraso nas aquisicdes motoras, mimica facial pobre, bebé
pouco reativo, poucas vocalizacdes e balbucios, preferéncia por objetos mais do que
por pessoas, auséncia de atencdo compartilhada apontando uma auséncia em
compartilhar prazer, etc. (MURATORI, 2014).

Mesmo quando os sinais de risco para o Autismo estdo presentes antes do
primeiro ano de idade, o diagndéstico comumente € entre trés e cinco anos (KLIN;
KLAIMAN; JONES, 2015). Estudo aponta alguns motivos pelos quais nao é
realizado o diagnéstico de Autismo mais cedo, entre eles: a ndo consideracdo da
preocupacao parental pelos profissionais; as vezes 0s sinais do Autismo sao
percebidos apds os dois anos; o diagnéstico pode ser equivocado devido a
instabilidade antes dos dois anos; o bebé pode nado ter maturidade suficiente para
possuir os critérios diagndsticos; e o diagndstico diferencial € complexo para ser
realizado precocemente (OLLIAC et al., 2017).

No Autismo, os déficits de base biologica estdo sendo estudados pelas
Neurociéncias, que tém ajudado na compreenséo de alguns comportamentos tipicos
desse quadro. Entre as altera¢des, encontrou-se falha na conectividade neuronal de

longa distancia, explicando o déficit na elaboracdo das informacdes externas e o
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comportamento inapropriado. Também, descobriram falhas nos neurénios espelhos
que sdo responsaveis pela observacdo-execucdo das acdes tanto da propria pessoa
como dos outros, levando a pessoa com Autismo a ter dificuldades na antecipacao
das acdes, imitacdes e identificacdo das emocbes dos outros, o que dificulta a
construcdo de uma intersubjetividade necesséria para a emergéncia da teoria da
mente (MURATORI, 2014).

A teoria da intersubjetividade foi proposta por Trevarthen ha mais de 25 anos
(TREVARTHEN; AITKEN, 2003), ela propde que, para que possa ocorrer a
intersubjetividade, o recém-nascido necessita, primeiramente, da capacidade de
exibir aos outros alguns indicios, mesmo que rudimentares, de uma consciéncia
individual e intencional, que o autor chama de subjetividade. E, para poder se
comunicar, o recém-nascido precisa ser capaz de adaptar ou ajustar seu controle
subjetivo a subjetividade dos outros, ocorrendo assim a intersubjetividade, cabe
ressaltar que para o autor a intersubjetividade é inata, na qual o bebé nasce com a
consciéncia receptiva aos estados subjetivos de outras pessoas, interagindo e
aprendendo com elas (TREVARTHEN; AITKEN, 2003). Ou seja, a intersubjetividade
€ a capacidade psicolégica de ter e compartilhar emocdes, objetivos e interesses,
comunicando seu estado mental a outras pessoas (TREVARTHEN; AITKEN, 2003).

A intersubjetividade dara suporte para a emergéncia da teoria da mente que é
um marco indispensavel no desenvolvimento sdcio-cognitivo normativo. A teoria da
mente é definida pela capacidade de compreender e atribuir estados mentais, tanto
préprios quanto dos outros, (MARTINS; BARRETO; CASTIAJO, 2013), isso permitira
O sujeito interpretar e prever o comportamento dos outros. A crianca vai
gradativamente criando habilidade na compreensédo de crencas, desejos e emocgdes
(APPERLY, 2012), essa aquisicdo sera fundamental para a insercdo no mundo
social, no qual a teoria da mente tem papel importante no éxito das relagdes sociais
(LYRA; ROAZZI; GARVEY, 2008).

O déficit na intersubjetividade, presente no Autismo, pode ser observado nos
seis primeiros meses de vida do bebé, por meio da pouca atencao e interesse pela
face humana. As criancas com desenvolvimento tipico tendem a intensificar tal
atencdo e interesse, diferentemente das criancas com risco para Autismo. Essa
pobreza na interacéo face a face afeta o desenvolvimento da linguagem da crianga,
pois o interesse pela face humana esta tipicamente associado ao interesse pelas
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vocalizacOes e verbalizacdes que o adulto produz frente ao bebé&, denominada de
manhés (MURATORI, 2014).

Os pais, principalmente as méaes, ao enderecarem sentencas breves ao seu
bebé, observam que ele responde com vocalizacbes produzindo um padréao
semelhante a uma conversacdo, essa interacdo pais-bebé é chamada de
protoconversacéo, na qual os bebés conseguem uma comunicagdo com 0s pais por
meio de gestos, expressdes faciais e o olhar (BORGES; SALOMAO, 2003;
CHERICONI et al., 2016).

Os pais de criangas com Autismo costumam ter dificuldades em sustentar a
protoconversacao inicial com seu bebé, pois muitos bebés ndo reagem ao manhés
ou quando reagem nao se estabelece uma interacdo comunicativa necessaria para a
evolucdo do balbucio. Essa dificuldade esta conectada com o déficit na
intersubjetividade da crianca e na emergéncia da teoria da mente (CHERICONI et
al., 2016; COHEN et al., 2013;).

Na maioria dos casos, é por meio da linguagem que os pais identificam
atrasos em seus filhos. Esse atraso pode ser um problema primario ou refletir
dificuldades em outras areas como a socioemocional, cognitiva, motora e sensorial.
As criangas comecam a falar entre 12 e 15 meses, porém é comum esperar até 18
ou 24 meses para encaminhar a crianca para avaliagio. E necesséario que as
criancas com atraso na linguagem sejam identificadas antes de apresentarem atraso
na fala, para que a intervencéo seja realizada precocemente, pois as criancas que
tem atraso em outros indicadores, como no caso do Autismo, o0s problemas
costumam ser mais persistentes (WANDERLEY, 2018).

Ha grande variabilidade nos déficits da comunica¢do nos casos de Autismo,
no qual algumas criancas podem nao desenvolver habilidades de comunicagao
tendo auséncia total da fala. Outras podem apresentar linguagem imatura
identificada por jargbes, ecolalias, reversdes de pronomes, prosédia anormal e
entonacdo mondtona. As criangcas que conseguem adquirir habilidades verbais
podem apresentar déficits persistentes no estabelecimento de conversacoes, atraso
na compreensdo da linguagem e perturbacbes em seu uso funcional (CAMPOS;
FERNANDES, 2016).

A inadequacdo pragmética nas criangas com Autismo tem relacdo com o

prejuizo na interac@o social e na comunicacao verbal e ndo-verbal, que acarretam a
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incompreensdo de metaforas, ironias e trocadilhos (ISHIHARA; TAMANAHA,
PERISSINOTO, 2016).

Desse modo, podemos encontrar diagnosticadas com Autismo criangas que
falam e outras que néo falam; criangas com pouco ou nenhum tipo de contato social,
e outras com um tipo bizarro de relacionamento, criangcas com deficiéncia mental e
outras com um nivel de desenvolvimento adequado para a sua idade (LAMPREIA,
2004).

O diagnéstico refletirh na vida da crianca e da familia, principalmente dos
pais, que precisardo adaptar-se ao transtorno do filho, saber manejar cada fase de
seu desenvolvimento e, principalmente, criar um vinculo afetivo com essa crianca
real, vendo-a para além da deficiéncia (FRANCO, 2009; 2015a, 2016).

1.2.2 Oportunidades clinicas e educacionais

Na clinica, o fechamento de um diagndéstico é analisado pelos profissionais
como uma questdo ambivalente, pois por um lado algumas expressfes subjetivas
podem ser rotuladas como parte de um quadro clinico, prejudicando o trabalho
terapéutico que podera ser realizado. Por outro lado, a inexisténcia de um
diagndstico pode levar a negligéncia nos cuidados ou negacdo dos pais ante 0s
sintomas apresentados pela crian¢ca (ROSI; LUCERO, 2018).

O objetivo maior néo seria rotular a crianga com uma patologia, mas detectar
o risco no desenvolvimento a fim de intervir a tempo de impedir sua cristalizagéo,
principalmente, quando se trata de risco psiquico (JERUSALINSKY, J., 2018).

O que acontece, comumente, é que a investigacdo clinica efetua um
diagnéstico precoce, que nem sempre € positivo, com o0 objetivo de
estimular/reabilitar e medicar a crianga (ROSI; LUCERO, 2018).

Os servicos disponibilizados no Sistema Unico de saltde (SUS), para os
cuidados das criancas, como o Centro de Atendimento Psicossocial da Infancia e
Adolescéncia (CAPS-I) e o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) so
consideram os casos da primeira infancia (0 - 3 anos) quando ha uma deficiéncia
implicada, o que acaba por deixar os bebés em sofrimento psiquico sem intervencgao
(JERUSALINSKY, J., 2018).

Em sua maioria, esses servicos apoiam acdes de cunho psicométrico e

desenvolvimentista destacando os déficits, e desfavorecendo o lugar do sujeito, que
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ainda esta em constituicdo. Sendo assim, sem preocupa¢do com as relacdes que o
bebé poderia desenvolver com seus pais/cuidadores, eles (os bebés) sao
designados as sessdes com maior numero de estimulos possiveis, pois 0 objetivo é
trabalhar a supresséo do déficit (ROSI; LUCERO, 2018). Isso pode fragilizar ainda
mais a constituicdo da crianca, que nesta idade quando se encontra em sofrimento
psiquico, necessita de um suporte terapéutico que privilegie o laco pais-bebé
(JERUSALINSKY, J., 2018).

Neste contexto, € preciso ampliar a formacdo dos profissionais para que
saibam a importancia de intervir na primeira infancia sem precisar de um diagndstico
fechado, a partir de uma formacgéao interdisciplinar, na qual os profissionais saibam
sobre o crescimento, a maturagdo organica, a psicomotricidade, a aquisicdo da
linguagem, o desenvolvimento e a constituicdo psiquica e que poupem 0S pais e
seus bebés de atendimentos fragmentados. Visto que, o modelo de intervencéo
multidisciplinar fragmentéaria, de area por area, pode acarretar efeitos iatrogénicos e
até dificultar a identificacdo do bebé com o semelhante (JERUSALINSKY, J., 2018)

Quando ha a confirmacao da patologia no bebé ou crianca pequena, os pais
percebem que o ideal imaginado por eles sera impossibilitado, gerando uma quebra
no saber natural dos pais, porque o corpo do bebé traz a marca e a fragilidade
organica da deficiéncia. Isso também pode fragilizar a constituicdo psiquica, uma
vez que interfere na relacéo entre pais e filhos (FRANCO, 2015; JERUSALINSKY, J.,
2018).

E neste campo que a intervencao clinica com bebés é realizada, trabalhando
com o0s pais, com o0 bebé e no vinculo pais-bebé. A intervencdo que tem essa
estrutura traz a possibilidade de escrever uma nova histéria ndo sé para a o sujeito
que estd em constituicdo, mas também para os pais que podem trabalhar seus
préprios fantasmas, trazendo para os terapeutas suas demandas, a partir das quais
sera possivel dar sustentacdo as suas funcbes materna e paterna, e trabalhar os
desafios cotidianos e o impacto do diagndstico que tende a destituir o saber desses
pais (BATISTA, 2015; JERUSALINSKY, J., 2018).

Os principios clinicos da intervencdo na primeira infancia, com referencial
psicanalitico, considera que a aprendizagem humana ocorre por meio dos efeitos da
identificagdo com o semelhante, e a maneira primordial de se acessar um saber é
através da linguagem transmitida na relacdo com os outros. Por isso, quando a

constituicdo psiquica ndo vai bem € preciso buscar cumprir as etapas que permitem
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qualquer bebé entrar na linguagem e advir como falante, favorecendo-se dela para
se representar e nomear o que |Ihe afeta (JERUSALINSKY, J., 2018).

A equipe de intervencao trabalhara na escuta dos pais com o objetivo de
resgatar o olhar e construir um saber parental para o filho real diante das
circunstancias, facilitando o Iuto do filho idealizado (FRANCO, 2009). Essa
perspectiva ndo é exclusiva da intervengéo de orientacao psicanalitica, mas também
€ utilizada nas intervencdes psicologicas que tém por base o desenvolvimento
infantil a partir de referenciais que privilegiam a cognicdo, linguagem e afetividade
por meio de outras abordagens. Apenas nao parece ser objeto de preocupacéo da
clinica comportamental mais radical.

As primeiras intervencdes ajudardo a construir outro lugar para o filho, que
nao seja aquele de objeto de cuidado, nem de identificacdo com a patologia. Isso
proporcionara tanto ao bebé quanto a familia um futuro que ndo acaba nas primeiras
experiéncias, e permite uma forma de considerar e incluir a crianga na linhagem
familiar (BATISTA, 2015; JERUSALINSKY, J., 2018). A familia é que fornece a base
para a organizacdo biopsicossocial da crianca, e € neste contexto que a crianca vai
desempenhar seus primeiros papéis em um grupo social (CARDONO; FRANCOZO,
2015).

Uma modalidade de intervencdo com bebés que tem apresentado bons
resultados é o atendimento realizado por uma dupla de profissionais com diferentes
profissdes, no qual além de ndo fragmentar a criancga, possibilita 0 acolhimento do
par parental e a escuta de como se da a relacéo entre os pais e a crianga de modo
singular (BATISTA, 2015). Enquanto um profissional esta com os pais, 0 outro pode
estar com a crianga, assim 0s pais sentem que sao escutados ao mesmo tempo em
que a crianca estd sendo atendida (SCHMITT; FATTORE; HALBERSTADT,
SANTOS; SOUZA, 2019).

Para os profissionais, o atendimento em dupla possibilita uma escuta
compartilhada do bebé e da dinamica familiar, além de proporcionar a troca de
experiéncias de modo transdisciplinar, visando a compreensdo da crianca e da
relacdo familiar, sem se deter na especialidade do profissional. O outro profissional
dentro da cena possibilita mais um olhar e uma escuta, permitindo uma diversidade
na interagao dual, ndo a deixando paralisada (BATISTA, 2015).

Em certa medida os atendimentos poderdao ser mais centrados na familia ou

na crianga ou apresentar um equilibrio entre ambos.
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Ha intervencdes extremamente instrumentais com foco exclusivo nas
habilidades das criancas e sem participacdo dos pais em sessdo como, por
exemplo, o método ABA — Applied Behavioral Analysis (LOVAAS, 1987). Nessas
intervencdes os pais podem ser colocados em um espaco como meros reprodutores
de exercicios passados pelo clinico em casa, o que pode reforcar uma postura
meramente funcional dos pais, como prevé o modelo de Franco (2009).

Ha, por outro lado, abordagens terapéuticas que aliam a preocupacdo com o
desenvolvimento infantil, sobretudo de suas habilidades, com a escuta dos pais e de
seu sofrimento. Algumas das quais seguem o referencial teérico da psicanalise e
outras que seguem outros referenciais de desenvolvimento humano. A formacao dos
terapeutas da infancia ir4 determinar o quanto eles conseguem acolher a familia ou
se a atividade fica mais centrada nas competéncias da crianca, abrangendo apenas
esse aspecto do modelo de re-idealizagdo (FRANCO, 2015).

Faz-se necessario, momentos em que 0s pais possam ser escutados em suas
angustias para que todas as dimensfes da re-idealizacdo possam ser trabalhadas,
como serd mais facil visualizar na abordagem conceitual explicitada na proxima
secao.

A familia também é primordial no processo de inclusdo da crianca com
deficiéncia, € nela que a crianca terd seu primeiro grupo social de pertenca. A
inclusdo social € um processo essencial que percorre todas as etapas da vida, e
esta interligada ao modo que os pais inserem a crianca em suas proprias vidas e no
mundo. Pois através do relacionamento familiar a crianca desenvolvera seus
valores, crencgas, concepcdo de mundo e autoimagem (FRANCO, 2015a; SANTOS;
OLIVEIRA, 2015). Dessa maneira, para que a crianca seja incluida na sociedade, ou
no ambiente escolar, ela precisa primeiramente ser incluida na familia. (FRANCO,
2015a; SANTOS; OLIVEIRA, 2015). Assim, 0 processo inclusivo encontra-se em
todos os contextos da vida, estando interligados e possuindo seus proprios desafios
(FRANCO, 2015a).

De acordo com Belizario Filho e Lowenthal (2013), a escola pode fornecer a
base para a construcdo social, intelectual, interacional e de crescimento para a
crianca com Autismo. A escola € o lugar adequado para incentivar as descobertas,
desde cedo, das potencialidades da crian¢a, diminuir e enfrentar as dificuldades, e
proporcionar novos desafios para o aumento de sua autonomia. Ela € um recurso

importantissimo no desenvolvimento das criangas com Autismo, por proporcionar



21

experiéncias sociais, trocas com 0s seus pares (pois é nesse tipo de interacdo que
se tem a base para o desenvolvimento de toda crianga) impedindo o isolamento
continuo, e contribuindo para novas aprendizagens (BELIZARIO FILHO;
LOWENTHAL, 2013).

Segundo a Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva, alunos com deficiéncia, incluindo os com Autismo, devem ser
incluidos na rede regular de ensino e devem receber Atendimento Educacional
Especializado - AEE (BRASIL, 2008). O AEE tem por objetivo complementar o
aprendizado do aluno, ndo substituindo a escolarizagdo, mas identificando,
elaborando e organizando recursos pedagoégicos e de acessibilidades, através das
necessidades especificas de cada aluno, para terem participacdo plena tanto nas
escolas publicas como privadas (NUNES; AZEVEDO; SCHMIDT, 2013).

O estudo de Goes (2012) demonstra as dificuldades que os pais encontram
no processo educacional para os filhos com Autismo, no que se refere a aceitacdo
do filho nas escolas regulares, pois, mesmo respaldados pela lei, encontram
dificuldades em conseguir escola, devido a preconceitos e dificuldades no auxilio
educacional para as criangas.

Existe uma perspectiva conceitual que aponta para a organizacdo de
sistemas educacionais inclusivos, garantindo aos alunos auxilio a participacédo e
aprendizagem, porém percebem-se falhas no sistema de ensino que nao
compreende esse objetivo (BRASIL, 2008).

Uma pesquisa realizada por Gomes e Mendes (2010) que contou com a
participacdo de 33 professores de alunos com Autismo, demonstrou a falha do
ensino quanto a participacdo e aprendizagem desses alunos. Foi constatado que
90% dos alunos com Autismo ndo acompanhavam os conteudos pedagdgicos, o que
pode estar relacionado com a baixa permanéncia em sala de aula. Informacbes
sobre as mudancas na metodologia, adequacédo do conteudo pedagdgico, ou 0 meio
de comunicacéo alternativa ndo foram relatadas pelos professores. Em geral esses
alunos tinham frequéncia escolar, mas possuiam pouca participacdo escolar,
interacéo e aprendizagem pedagogica (GOMES; MENDES, 2010).

Os desafios sdo diarios para os professores, que tem a necessidade de
conhecer cada crianga, em particular, para saber o que ela precisa aprender. Desse
modo, os professores s6 saberdo o que e como ensinar as criangas com Autismo se

tiverem formacdo adequada. Esse € um problema encontrado no sistema de
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educacao, pois os professores nao estdo preparados para trabalhar com criancas
com Autismo devido a falta de formacao, utilizando muitas vezes metodologias em
sala de aula que ndo compreendem o objetivo da aprendizagem para todos
(BATTISTI; HECK, 2015). A formacdo adequada para os professores, servira para
incluir e ensinar as criangas com Autismo, para além do material didatico, dando-
lhes ferramentas e competéncias para que desempenhem a maxima autonomia e
consigam utilizar essas estratégias fora do contexto escolar (FRANCO, 2015).

As criancas com Autismo que frequentam a escola regular estédo
demonstrando melhoras em seus quadros clinicos. Essa melhora pode ser atribuida
a existéncia de trocas com as criancas que tem desenvolvimento tipico, pois elas
proporcionam um modelo de interacdo para as criancas com Autismo, o que
favorece o desenvolvimento de todas, visto que essas trocas também propiciam as
criancas com desenvolvimento tipico conviverem e aprenderem com as diferengas
(BELIZARIO FILHO; LOWENTHAL, 2013).

Para que aconteca realmente a inclusdo escolar é necessario mudar o olhar
sobre a deficiéncia, além da quebra de paradigma e reestruturacdo do sistema de
ensino, em prol de uma educacdo de qualidade, que possibilitara acesso,
permanéncia e atendimento adequado a todos, inclusive aqueles com necessidades
especiais (BELIZARIO FILHO; LOWENTHAL, 2013).

1.2.3 Adaptacdao psicoldgica dos pais de criancas com deficiéncias

Durante a gravidez, quando a crianca € desejada, 0s pais comecam a
idealiza-la. Ao longo dos nove meses eles imaginam a personalidade do bebé, os
tracos fisicos, colocam expectativas em cima dessa crianca, € a0 mesmo tempo
sentem angustias sobre a paternidade e a saude do bebé. O nascimento de uma
crianca traz mudancas para toda a familia, e quando esta crianca ndo tem um
desenvolvimento tipico essas mudancas sédo ainda maiores, pois 0s pais passam a
ter sentimentos ambivalentes diante daquela criangca que nao foi a idealizada
(MONTEIRO; MATOS; COELHO, 2002)

E no momento da descoberta do diagnéstico que se instaura uma crise,
afetando e modificando o funcionamento familiar, onde nada voltard a ser como
antes, uma vez que para 0s pais, uma deficiéncia se configura como uma morte

simbdlica, pois o filho idealizado morre e o filho real se concretiza em seu lugar. Os
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pais sentem angustia, medo, dor, mas a sociedade n&do autoriza o choro pela morte
simbdlica daquele filho, sendo indiferente aos sentimentos conflituosos dos pais, e
pressionando-os para que aceitem essa crianca, 0 que pode agravar a situacao
emocional da familia e torna-la menos capaz de lidar com a crianca real (ALVES,
2012; FRANCO, 2009, 2015a).

Para que a crianga com deficiéncia consiga um espac¢o na vida emocional dos
pais, € preciso que eles expressem seus sentimentos e facam a elaboracédo daquele
filho perdido, permitindo criar vinculo com o bebé nascido e real, com suas
qualidades e limitagdes (FRANCO, 2015b).

Segundo Franco (2009, 2015a), os pais de criangcas com deficiéncia ou
transtornos graves no desenvolvimento precisam passar pelo processo de re-
idealizacdo do filho, pois isso vai dar lugar aquele filho real, e permitir aos pais se
envolverem emocionalmente com eles.

Todo esse processo exige tempo e trabalho emocional, mas quando os pais
nao conseguem elaborar o luto rumo a re-idealizacdo, acabam tornando-se pais
funcionais, e se envolvem apenas a nivel instrumental, de recursos terapéuticos e
educacionais, cuidando da crianca pela responsabilidade e nédo pelo vinculo afetivo
(FRANCO, 2009).

Matos (2017) apresenta em sua monografia, a quantidade de possiveis danos
psicossociais e desenvolvimentais que o abandono afetivo pode causar em criancas
e adolescentes, visto que esses estdo em formacédo e seus pais/cuidadores sdo 0s
principais promotores de seu desenvolvimento. Os danos podem acarretar desde
problemas emocionais como distarbios de comportamento, depresséao, tristeza,
baixa autoestima, a problemas de saude, como a perda das capacidades cognitivas
e danos cerebrais.

Os danos vao depender, também, do ambiente que a crian¢a esta inserida, da
vulnerabilidade dela, da idade, entre outros fatores, pois em alguns casos outras
pessoas que convivem com a crianga podem suprir essa lacuna deixada pelos pais
(MATOS, 2017).

O estado emocional dos pais também contribui na qualidade da relagcéao
estabelecida entre pais-filhos, assim os pais que estdo em depressao ou muito
estressados podem ndo conseguir dar o suporte necessario a crianca (FRANCO,
2015a).
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Sabe-se que o nivel de estresse nos pais, principalmente nas maes com filhos
que tém deficiéncia € maior do que naqueles com filhos que tem desenvolvimento
tipico, pois os cuidados aumentam, devido as terapias, acompanhamentos, e
consultas extras que a crianca precisara. Na maioria dos casos, a mae costuma ficar
sobrecarregada, com menos tempo livre. Muitas mé&es tém alteracées na vida
profissional, e por vezes, deixam de desempenhar seu papel social (profisséo) para
voltar-se totalmente aos cuidados do filho (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008;
MONTEIRO; MATOS; COELHO, 2002).

Por esses motivos ressaltamos a importancia da intervencdo centrada na
familia, para que possamos além de minimizar as dificuldades da crianca, ajudar na
vinculacdo parental e proporcionar um contexto mais propicio ao desenvolvimento
(FRANCO, 2015a, 2015b).

De acordo com o modelo de Franco (2009), a adaptacao psicolégica dos pais
de criancas com deficiéncias ocorre através de varias etapas: 1 - A idealizacao
acontece quando a crianga nasce na imaginagao dos pais, “dando a luz” a um bebé
imaginério, ideal e perfeito; 2 - A crise e tentativa de resolugéo, a crise se da quando
o bebé nasce com alguma deficiéncia ou quando a deficiéncia € descoberta,
modificando a estrutura e funcionamento familiar, onde nada ser4 como antes. Essa
situacdo causa sofrimento, o que leva a familia a ter comportamentos cheios de
sentidos e significados no cuidado com a crianca. Sentimentos depressivos, a
revolta, a culpa, e a negacdo sao alguns movimentos que podem estar interligados
ou mascarados neste processo. A busca por diversos profissionais para conseguir a
“cura” também é comum nesta etapa; 3 - O luto, para que o desenvolvimento familiar
continue, é preciso fazer o luto pelo filho idealizado e perdido, esse luto é chamado
de simbdlico, pois a criangca continua presente, mas diferente da imaginada e
vinculada desde a gravidez; 4 - A re-idealizagdo, que implica em um segundo
nascimento do filho, este filho primeiro teve que nascer no real para depois nascer
na imaginagao dos pais. Os mesmos terdo que criar um vinculo com essa “outra”
crianca que precisa ser investida emocionalmente. Fatores como a resiliéncia e a
rede de apoio social além de apoio intrafamiliar também auxiliaram neste processo
de investimento emocional.

No processo da re-idealizacdo h& trés dimensdes que precisam ser
repensadas e elaboradas pelos pais. A dimensdo estética € quando o0s pais

conseguem ver seu filho como belo, e querem mostra-lo aos outros para que
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também o achem bonito. Essa dimenséo possibilitara aos pais além de ver beleza,
cuidar do filho com amor, e incluir a crianca na linhagem familiar. A dimenséao de
competéncia é conseguir detectar as capacidades do filho, mesmo ndo sendo
aguelas imaginadas, considerando suas limitacdes, mas percebendo que o filho
pode fazer outras coisas. Quando os pais séo capazes de enxergar as capacidades
do filho, eles sdo capazes de imaginar coisas importantes para eles, e acreditarem
em algo. E a dimenséo de futuro € pensar que essas capacidades podem virar um
projeto para o futuro, projeto no qual talvez o sujeito possa alcancar e que nao seja
massacrante nem pra ele nem pra familia, o que esta em jogo é a esperanca, a
autonomia, o desejo de um futuro para essa crianca (FRANCO, 2009; 2015a, 2016).

E importante salientar que para Franco, a familia s6 estara adaptada a
deficiéncia da crianca, quando conseguir reidealizd-la nas trés dimensdes
explicitadas, usando por vezes, a reidealizagcédo e a adaptacdo como sindnimas.

Esse processo demonstra o0 percurso emocional que os pais passam e/ou
estdo passando, com o seu desenvolvimento bloqueado devido a essa crise, na qual
0s técnicos que trabalham com a intervencdo precoce devem participar para ajudar
0s pais a reinvestirem em seu filho e voltarem para o seu desenvolvimento saudavel
(FRANCO, 2015a). Cabe ressaltar que o processo de adaptacdo é dinamico e vai
trazer desafios novos a cada etapa do desenvolvimento do filho. Nesse sentido, é
possivel afirmar que ele ndo estara concluido, mas que podera ser identificado e
trabalhado a cada momento a partir da identificacdo de demandas de cada caso.

A seguir, é apresentado, na Figura 1 o Quadro conceptual do
desenvolvimento dos pais de criangcas com deficiéncia, elaborado por Franco (2009),

para ilustrar, resumidamente, como se da o processo de adaptacdo parental.
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Figura 1 - Quadro conceptual do desenvolvimento dos pais de criangas com
deficiéncia (FRANCO, 2009).

1.3. PROPOSICAO
O objetivo desta pesquisa € analisar a adaptacéo parental de pais de criancas
com autismo e possiveis relacbes com o0s aspectos sociodemograficos,

psicossociais e oportunidades clinicas acessadas por eles e pelos filhos.

Os obijetivos especificos da pesquisa sao:

- Analisar a adaptacao parental dos pais de criangas com Autismo em suas
possiveis relacdes com as varidveis sociodemogréficas como escolaridade e estado
civil dos pais, insercdo da crianga na escola, renda familiar, tipo de residéncia
familiar;

- Comparar a adaptacado parental dos pais de criangas com Autismo em
relacdo ao tipo de terapia dos filhos e acesso dos pais ao atendimento psicoldgico;

- Descrever a percepcdo dos pais sobre o grau de autonomia motora,
comunicativa e nas atividades de vida diaria dos filhos com Autismo e sua possivel
relacdo com o tipo e tempo de intervengao terapéutica, bem como insercao escolar.

A hipétese desta pesquisa € de que a intervencdo centrada na familia, que

ofereca acompanhamento psicologico aos pais e filhos, pode favorecer o processo
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de adaptacao parental aos filhos, melhorando o envolvimento afetivo com o mesmo
independentemente de suas limitacbes. Acredita-se que a intervencdo centrada
exclusivamente na crianca pode oferecer menos oportunidades de escuta parental e
por isso seria mais limitada ao auxiliar no processo de re-idealizac&o. E importante
destacar que hd um processo individual e dindmico da adaptacéo parental que pode
independer da abordagem terapéutica, por isso, ao formular hipétese anterior ndo se
esta afirmando que deva haver uma relacdo necessaria e estatica entre 0 processo
de re-idealizacao e o tipo de terapia.

Também se acredita que a sustentacdo da comunicac¢do, via dialogo, podera
ser melhor nesse tipo de abordagem em que a suposi¢cdo de um sujeito € mantida
pelos pais, embora agora um sujeito que nao € mais o idealizado, inicialmente, mas
o0 re-idealizado a partir da identificacdo de sua condicdo real. Esse aspecto
caracteristico da terapia centrada na familia em conjunto com a inser¢cao escolar
pode permitir maior autonomia aos sujeitos com Autismo e favorecer sua adaptacao
social.

Pensa-se que esta pesquisa pode trazer novas contribuicbes para as
intervencdes com criancas com deficiéncias, ao ajudar na identificacdo de
dificuldades na re-idealizagdo do filho com Autismo, a fim de auxiliar os pais no
envolvimento emocional com essa crianca e favorecer o desenvolvimento infantil a

partir do aprimoramento dos servi¢os oferecidos.
1.4. MATERIAIS E METODOS

Nesta se¢do é explanado o processo metodoldgico da pesquisa, bem como
0os instrumentos utilizados, dentre esses a Escala Parental de Adaptacdo a
deficiéncia (EPAD) que esta detalhada no item 1.4.7.

1.4.1 Delineamentos da pesquisa

A pesquisa de campo foi do tipo transversal, com abordagem quantitativa dos

dados.
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1.4.2 Consideracdes éticas da pesquisa

Esse estudo se insere no projeto de pesquisa intitulado “Desenvolvimento
infantil e sua relagcdo com a adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da
associagdo com o0s aspectos sociodemograficos e oportunidades clinicas e
educacionais” com aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Santa Maria, sob o niumero de CAAE: 02235218.9.0000.5346.

Os pais foram convidados a participar da pesquisa, sendo esclarecidos sobre
todo o processo que ocorreria. Apos o0 aceite foi entregue um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), no qual estavam
descritos 0s objetivos da pesquisa, a participacdo voluntaria, o sigilo da identidade
dos participantes, e o direito de desisténcia da participacdo a qualquer momento
sem acarretar nenhum tipo de prejuizo ao individuo. A pesquisa ofereceu risco
minimo fisico, moral ou psicoldgico, uma vez que buscou atender todas as normas
éticas de conduta em pesquisa com seres humanos, de acordo com as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos (Resolucéo
N°466/12) do Conselho Nacional de Saude.

Os dados foram coletados e registrados em fichas e digitados em planilhas do
tipo Excel, sendo armazenados no laboratério do Nducleo Interdisciplinar em
Desenvolvimento Infantil no prédio 26 da Universidade Federal de Santa Maria, sob
a reponsabilidade da professora coorientadora desta pesquisa Dr2 Ana Paula Ramos

de Souza. Esses dados serdo descartados apés cinco anos de armazenamento.

1.4.3 Populagéo e amostra

A populacéo da pesquisa foi composta pelos pais biolégicos de criancas com
idade de trés a dez anos, com diagndéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA)
/Autismo. Primeiramente, tinha-se pensando na idade das criancas dos trés aos seis
anos, considerando a primeira infancia que vai até 0s seis anos e questao
diagnoéstica que costuma ser em torno dos trés anos, porém foi preciso ampliar a
idade das criancas para obter uma amostra significativa. A amostra de conveniéncia
foi composta por 40 pais (pai e/ou méae), que procuraram terapia para os filhos em

um Servico de Atendimento Fonoaudiolégico, em duas clinicas particulares
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multiprofissionais, num consultério particular de uma Terapeuta Ocupacional, ou em
duas AssociagOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAESs) da regiao central do
Rio Grande do Sul. O célculo do tamanho da amostra ndo foi realizado, tendo em
vista que, estatisticamente, a amostra obtida (maior do que 30 individuos) €&
considerada uma amostra razoavel para permitir fazer inferéncias para a populacao.

O nivel de significancia utilizado nesta pesquisa foi de 5%.

1.4.4 Critérios de inclusao

Foram incluidos na pesquisa pais (pai e/lou mae) biolégicos, maiores de 18
anos, com filhos de trés a dez anos que possuiam diagnéstico de TEA/Autismo, e
frequentavam os locais de coleta e se voluntariaram a participar da pesquisa,

assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

1.4.5 Critérios de excluséao

Foram excluidos os pais (pai e/ou mae) de criancas de trés a dez anos com
diagndstico de Autismo que tivessem alguma comorbidade diagnosticada, como
cegueira, sindromes genéticas e doencas neurolégicas (por exemplo: Sindrome de
West e Encefalopatia Epiléptica). Também foram excluidos da amostra cuidadores,

pais adotivos e representantes legais.

1.4.6 Procedimentos de coleta e avaliacao

A busca pelos sujeitos foi realizada em duas APAEs do interior do Rio Grande
do Sul, em um Servico de Atendimento Fonoaudioldgico, em duas clinicas
particulares multiprofissionais, € num consultério particular de uma Terapeuta
Ocupacional. Em todas as instituicbes houve contato prévio para a obtencdo da
autorizacdo institucional da pesquisa. Os participantes foram convidados e, apos
esclarecimentos dos procedimentos, eles assinaram o TCLE (APENDICE A).

Foi realizada uma entrevista semiestruturada (APENDICE A) com os pais (pai
e/ou mae) a fim de avaliar o histérico familiar, dados sociodemograficos, e 0s
aspectos psicossociais da crianca e da familia, bem como os dados sobre as
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terapias realizadas até o momento. Apdés, foi aplicada a Escala Parental de
Adaptacéo a deficiéncia (EPAD), descrita no item a seguir.

1.4.7 Escala Parental de Adaptacéo a Deficiéncia (EPAD)

A Escala Parental de Adaptacdo a Deficiéncia-EPAD (FRANCO, 2016) foi
elaborada pelo professor Dr. Vitor Franco, em Portugal, com o objetivo de avaliar o
processo de adaptacdo a deficiéncia do filho. E um instrumento de avalia¢&o
individual, pois cada pai/mde possui seus préprios sentimentos em relacdo a
crianca. A EPAD pode ser utilizada tanto para cunho de investigagdo como na
clinica. Sua validacao preliminar ocorreu na tese de doutorado da Dra. Angélica
Dotto Londero (LONDERO, 2019).

A EPAD auxilia na identificdo do percurso adaptativo a deficiéncia do filho.
Pode investigar os efeitos de programas e préticas de intervencéo, testar o valor dos
construtos que compdem o modelo e estudar a ligacdo das variaveis que compdem
o modelo com outras de natureza psicolégica, psicossocial ou demografica.

A estrutura geral da EPAD é constituida por um total de 60 itens. Estes itens
estdo agrupados em 10 dimensbfes, cada uma delas constituida por seis itens. As
dimensbes s&o: Desenvolvimento (apontam desenvolvimento dos pais rumo a
adaptacdo); Re-idealizacdo (forma de investimento emocional a partir das

dimensoOes estética, capacidades e futuro). Outras dimensodes sdo analisadas como

0 suporte (recursos internos como Resiliéncia e externos como Apoio social). Ha
também itens relacionados ao passado ou ndo adaptacdo que abordam a ligacéo
dos pais a idealizacdo do filho imaginado na gravidez, 0 modo como 0s pais estao
dominados pelo impacto do diagnéstico, podendo estar dominados por sentimentos

de depresséao, culpa, e absorvidos pelas questdes praticas do dia a dia de modo a

terem funcionalidade, cujos itens estéo identificados no Quadro 1.
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N° | Descrigdo Item Dimenséo Escores
avaliada

1 | Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a) Estética 112(3]4]5

2 | Sinto orgulho de que as outras pessoas o(a) conhecam Estética 112(3]4]5

3 | Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das Capacidades 112|345
capacidades do meu filho(a)

4 | Reconheco as competéncias do meu filho(a) Capacidades 112|3|4]|5

5 | O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender Futuro 112|3|4]|5

6 | Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o Futuro 1(2(3(4|5
maximo de capacidades

7 | Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste Depresséao 5141321
e deprimido

8 | A minha vida perdeu o sentido Depresséao 514|321

9 | Sempre que me lembro, de quando me deram o Diagnéstico 5141321
diagndstico, fico nervoso ou ansioso

10 | Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a) Diagnéstico 5141321
tinha uma deficiéncia

11 | Tenho de ser forte para ajuda-lo(a) Resiliéncia 112|3|4]5

12 | As limitacbes dele(a) me dao forcas para enfrentar a Resiliéncia 1(2(3(4|5
situacao

13 | Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a) Idealizacdo 5/4|13|2]|1

14 | Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me Idealizacdo 51413|2(1
sinto muito triste

15 | Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar | Funcionalidade |5 |4 (3|2 |1
a situacao

16 | A minha principal fung&o é ganhar dinheiro para sustentar | Funcionalidade |54 (3|2 |1
0 meu filho(a)

17 | Acho que a culpa da situagdo do meu filho(a) € da minha Culpa 51413|2(1
mulher/ marido

18 | Acho que a culpa é da equipa médica Culpa 5/1413]2]1

19 | A minha familia tem sido de grande ajuda Apoio Social 11213[4]5

20 | O meu marido/mulher tem sido de grande ajuda Apoio Social 11213[4]5

21 | Independentemente do que as outras pessoas pensam, Estética 112|345
eu acho o meu filho(a) bonito(a)

22 | Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas Estética 112345
sobre ele(a)

23 | Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de alegria Capacidades 112]3 5

24 | N&o consigo identificar nele(a) qualidades que sejam Uteis Capacidades 51413|2(1
a ele(a) ou a mim

25 | Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer Futuro 5/413]2]1

26 | O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e 0s Futuro 112|345
técnicos possam lhe dar

27 | Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por Depresséo 51413|2(1
causa da situacao dele(a)

28 | Me sinto esgotado(a) e sem forcas Depresséo 514|13[|2]1

29 | O diagnostico dele(a) me ajudou a ajustar 0 meu Diagnostico 51413|2(1
comportamento e expectativas

30 | Teria sido melhor ndo saber o diagnostico Diagnéstico 514|13|2]|1

31 | Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a Resiliéncia 112|345
encarar melhor o futuro

32 | Nunca pensei ser tdo forte como tenho sido para cuidar Resiliéncia 112|345
dele(a)

33 | O nascimento dele(a) foi uma grande desilusdo Idealizacdo 1

34 | Preferia que ele(a) néo tivesse nascido Idealizacdo 514|3 1

35 | O meu filho(a) me da muito trabalho com transportes, | Funcionalidade |54 3|2 |1
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(concluséo)

36 | Penso que ndo dou ao meu filho(a) o que ele(a) precisa Funcionalidade |54 (3|2 |1

37 | Acho que a culpa da situacdo do meu filho(a) € minha Culpa 5/4|13|2]1

38 | Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a) Culpa 5/4|13|2]1

39 | Néo tenho tido a ajuda de ninguém Apoio Social 5/4|13|2]1

40 | Os meus amigos tém sido de grande ajuda Apoio Social 112(3[4]5

41 | Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos Estética 112(3[4]5

42 | N&o gosto que as pessoas o(a) vejam e comentem Estética 5/4|13|2]1

43 | Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas Capacidades 1123|415

44 | Ha outras criangas com menos capacidades que parecem Capacidades 51413]2(1
mais felizes

45 | Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissao Futuro 112(3[4]5

46 | Penso que o meu filho(a) ndo pode vir a ser feliz Futuro 5/4|13|2]|1

47 | Sinto muitas vezes vontade de chorar Depresséo 5/4]3|2]1

48 | Tenho dificuldade de dormir Depresséo 5/4]3|2]1

49 | Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o Diagnostico 5(413|2]|1
diagnéstico

50 | Ter um filho(a) com deficiéncia também tem muitas coisas Diagnéstico 51413]2(1
boas

51 | Desde que o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e Resiliéncia 5141321
infeliz

52 | Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a) Resiliéncia 1(2(3|4]|5

53 | Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a) Idealizacdo 514|321

54 | Se ele(a) tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter Idealizacdo 5141321
qualquer deficiéncia

55 | Vale a pena fazer sacrificios por ele(a) Funcionalidade |54 |3 |2 |1

56 | Sinto que nao sei cuidar do meu filho(a) adequadamente Funcionalidade |54 |3 |2 |1

57 | Estou sempre lembrando de quem é a culpa pela Culpa 5141321
deficiéncia dele(a)

58 | Se vivéssemos em outro pais o meu filho(a) néo teria as Culpa 5141321
dificuldades que tem

59 | Tenho recebido muita ajuda dos servigos, instituicbes e Apoio Social 112|345
profissionais

60 | Me sinto sozinho(a) no cuidado do meu filho(a) Apoio Social 5/14|13|2]|1

Fonte: FRANCO, 2016

Observa-se no Quadro 1 que alguns itens estdo com 0s escores em ordem

crescente (1;2;3;4;5) enquanto outros encontram-se em ordem decrescente

(5;4;3;2;1), isso ocorre para que a atribuicdo dos valores sejam equilibrados entre os

itens, ou seja, para os itens com afirmacgdes positivas a atribuicdo dos escores na

escala de likert sdo: 1 - discordo totalmente; 2 - discordo, 3 - ndo discordo, nem

concordo; 4 - concordo e 5 - concordo totalmente. Para os itens com afirmacoes

negativas as atribuicdes dos escores séao: 1 — concordo totalmente; 2 - concordo; 3 -

nao discordo, nem concordo; 4 - discordo; 5 - discordo totalmente. A inversao dos

escores ocorre apenas para a analise dos resultados, desse modo, quanto maior for

a soma total da EPAD, maior sera a adaptacao parental a deficiéncia.
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No inicio da escala existe uma investigacao sobre o nivel de autonomia das
criancas quanto a comunicacdo oral, em atividades de vida diaria e motora, na
percepcdo dos pais. H4 quatro alternativas em cada autonomia, e para fins
estatisticos essas alternativas foram codificadas. A classificacdo atribuida foi: Grau
de autonomia motora: 1 - Completamente dependente; 2 - Dependente, mas com
mobilidade; 3 - Com alguma dependéncia, mas autdbnomo; 4 - Completamente
independente. Grau de autonomia na comunicacdo: 1 - Nao tem linguagem oral,
mas comunica através de expressdes, gestos ou sons; 2 - Utiliza algumas palavras,
mas comunica principalmente através de sons, gestos e expressdes faciais; 3 - Tem
algumas dicifuldades na fala, mas expressa as suas necessidades e desejos; 4 -
Comunica com facilidade através de linguagem oral. Grau de autonomia nas
atividades de vida diaria: 1 - E completamente dependente; 2 - Necessita de muita

ajuda; 3 - Necessita de alguma ajuda; 4 - Completamente independente.

1.4.8 Procedimentos de analise

A partir dos dados obtidos na entrevista semiestruturada, que foi respondida
de forma escrita, e na EPAD, foi realizada uma interpretagdo qualitativa descritiva
dos dados. Também foi realizada a andlise quantitativa dos dados, utilizando-se
além da estatistica descritiva os testes ndo paramétricos U de Mann-Whitney,
Kruskal-Wallis seguido de Comparacdes Mdultiplas e Correlacdo de Spearman. Para
realizar as andlises foi utilizado o aplicativo computacional STATISTICA 9.1.,

considerando-se um nivel de significancia de 5%.
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2.RESULTADOS

Este capitulo esta organizado na forma de um artigo que sera encaminhado para
a revista PSICO-USF, cujas regras de publicagdo encontram-se em anexo (anexo
B).

2.1ARTIGO - Adaptacéo parental: relagdo com variaveis sociodemogréficas,
abordagens clinicas e insercédo escolar em casos de Transtorno do

Espectro Autista

Parental adaptation: its relationship with sociodemogréfic variables, clinical

approaches and school insertion in cases of Autistic Spectrum Disorder

Adaptacion parental: relacién com las variables sociodemograficas, enfoques

clinicos e insercion escolar en casos de trastorno del espectro autista

RESUMO

Os objetivos desta pesquisa sao analisar a adaptacdo parental ao filho com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), sua relacdo com variaveis sociodemograficas,
abordagens terapéuticas, e a percepcao parental frente a autonomia do filho. Trata-
se de uma pesquisa quantitativa com 40 pais (pai e/ou méae) bioldgicos de 31
criangas com idade de trés a dez anos com diagndstico de TEA. Utilizou-se
entrevista semiestruturada e Escala Parental de Adaptacdo a Deficiéncia (EPAD).
Os dados encontrados, em geral, sugerem boa adaptacdo parental. Os pais que
participaram desta pesquisa estavam melhor adaptados quando comparados as
maes, e os divorciados também se encontravam melhor adaptados do que os
solteiros. Na abordagem terapéutica, os pais que participavam da terapia do filho se
sentiam menos culpados. Em relacdo a autonomia, as criancas matriculadas na

escola apresentaram maior autonomia nas atividades de vida diaria.
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Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Relagbes Pais-Filho; Autonomia;
Terapia; Insercao escolar.

ABSTRACT

The objectives of this research are to analyze the parental adaptation to the child
with Autistic Spectrum Disorder (ASD), its relationship with sociodemographic
variables, therapeutic approaches, and the parental perception regarding the child's
autonomy. It is a quantitative research with 40 biological parents ( father and/ or
mother) of 31 children aged 3 to 10 years with diagnosis of ASD. Semi-structured
interview and Parental Adaptation Disability Scale (PADS) were used. The data
found generally suggest good parental adaptation. The parents who participated in
this research were better adapted compared to their mothers, and the divorced ones
were also better adapted than the single ones. In the therapeutic approach, parents
participating in their child's therapy felt less guilty. Regarding the degree of
autonomy, children enrolled in school have greater autonomy in activities of daily

living.

Key-words: Autism Spectrum Disorder; Parent-Child Relations;Disabled Children;

Autonomy; Therapy; School Insertion.

RESUMEN

Los objetivos de esta investigacién son analizar la adaptacion de los padres para el
nifio con trastorno del espectro autista (TEA), su relacion con las variables
sociodemogréficas, los enfoques terapéuticos y la percepcion de los padres con
respecto a la autonomia del nifio. Esta es una investigacion cuantitativa con 40
padres biologicos (padre y / o madre) de 31 nifios de tres a diez afios con
diagnostico de TEA. Se utilizaron una entrevista semiestructurada y la Escala de
adaptacion parental a la discapacidad (EAPD). Los datos encontrados generalmente
sugieren una buena adaptacion de los padres y madres. Los padres que participaron
en esta investigacion se adaptaron mejor que sus madres, y los divorciados también

se adaptaron mejor que los solteros. En el enfoque terapéutico, los padres que
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participan en la terapia de sus hijos se sienten menos culpables. En cuanto al grado
de autonomia, los nifios matriculados en la escuela presentaron mayor autonomia

en las actividades de la vida diaria.

Palabras-clave: Trastorno del Espectro Autista; Relaciones padres-hijos; Autonomia;

Terapia; Insercion Escolar.

INTRODUCAO

A convivéncia diaria com o filho, em distintos contextos, faz com que os pais
percebam que o desenvolvimento do seu filho ndo esta conforme o esperado para a
idade (Zanon, Backes & Bosa, 2014). No entanto, mesmo quando identificam
precocemente as diferencas, ouvem de muitos profissionais que necessitam esperar
até os dois ou trés anos, para ter o diagnostico de TEA e iniciar uma intervencao, o
gue pode conduzir a cristalizacdo da patologia e falta de apoio aos pais para lidar
com a mesma ja que o Sistema Unico de Satde (SUS) s6 oportuniza atendimentos
quando ha um diagndéstico (Jerusalinsky, 2018). Em geral os pais vivenciam uma
longa jornada de consultas para a obtencdo do diagndstico (Gomes et al., 2015).

A partir dos dois anos, a emergéncia de diversos sintomas entre 0s quais as
dificuldades de comunicagédo e a aquisicdo da linguagem (Zanon, Backes & Bosa,
2014; APA, 2014) sdo muito salientes, mesmo quando dificuldades na socializa¢céo
tenham sido observadas, ja no primeiro ano de vida (Chakrabarti, 2009; Zanon,
Backes & Bosa, 2014), como a auséncia de atencdo compartilhada por meio do
olhar, de expressbes emocionais entre outras habilidades sociocomunicativas
(Zanon, Backes & Bosa, 2014; APA, 2014).

Tais sintomas podem trazer prejuizos ao funcionamento social cotidiano da
crianga com dificuldades de exercer atividades comuns proprias de sua idade,
gerando dependéncia dos cuidados familiares e desencadeando uma série de
mudancas na vida familiar. Os pais necessitardo adaptar-se as demandas
terapéuticas e educacionais do filho (Ebert, Lorenzini & Silva, 2015; Gomes et al.,
2015; Pinto et al., 2016). Além dos sintomas, a confirmagdo do diagndstico impacta,
emocionalmente, a familia o que pode gerar uma crise complexa e intensa que afeta

o ciclo de desenvolvimento natural familiar (Franco, 2015a), 0 que exigira ajustes
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familiares na rotina diaria, na readaptacdo de papéis, no ambito ocupacional,
financeiro e nas relacbes familiares (Gomes et al., 2015; Pinto et al., 2016). As
condicbes especiais da criangca com TEA também exigirdo dos pais uma adaptacao
a este filho que possui uma deficiéncia, que tem inicio com o luto pelo filho
idealizado (Franco, 2015a; 2015b; 2016a; Gomes et al., 2015).

As primeiras respostas emocionais dos pais frente a perda do filho idealizado,
frequentemente, sdo estresse, raiva, negacdo e/ou depressdo. Os sentimentos
depressivos sdo inevitaveis neste momento, visto que uma crianga com transtorno
no desenvolvimento coloca em questédo o funcionamento emocional, afetivo e social
dos pais, que terdo sua salude mental e bem-estar fragilizados (Franco, 2015a;
2015b; 2016a; Oliveira & Poletto, 2015). A idealizacdo do filho, que tem origem na
gestacdo, como um processo importante que permite aos pais criarem vinculo e
cuidar do bebé (Franco, 2016a), pode estar comprometida porque o filho real é
distinto deste idealizado, o que pode gerar uma espécie de abandono emocional da

crianga com TEA (Franco, 2016).

Entre os componentes principais da idealizagdo estdo as dimensfes estética,
por meio da qual os pais imaginam um filho perfeito do ponto de vista fisico e
estético; a das competéncias, que abrange o desejo de competéncia intelectual,
motora e adaptacdo social da crianca, e a dimensao de futuro no qual vislumbram
um futuro ideal para o filho, que os deixara realizados como pais (Franco, 2015a).
Com o diagnéstico a desilusdo emerge porque o bebé imaginado desapareceu,
dando lugar a um bebé@ com caracteristicas desconhecidas. E preciso que seja feito
o luto, processo longo e doloroso, que exigira um trabalho interno e singular de cada
mae/pai para a sua elaboracao, pois, diante da auséncia de luto, o desenvolvimento
da crianca real e da familia pode ser comprometido por dificuldades de envolvimento
emocional dos pais com o filho. Pode emergir desse estado parental uma tendéncia
de se tornarem pais funcionais que cuidam da educacéo, higiene, alimentagéo e
terapias, mas que ndo se envolvem emocionalmente com o filho, ou também podem
negligenciar as necessidades da crianca se o luto néo for elaborado (Franco, 2015a;
2015b; 20164a; Oliveira & Poletto, 2015).

A crianca real necessita ser re-idealizada, a fim de ter lugar para nascer e ser
objeto de amor na familia (Franco, 2015a; 2015b; 2016a; Oliveira & Poletto, 2015).
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Para tanto, é preciso que os terapeutas e educadores que lidam com criangas com
TEA acolham o sofrimento dos pais e os auxiliem a descobrir as potencialidades, a
beleza e um futuro para o filho real (Franco, 2015a; 2015b; 2016a). Para tanto, é
importante situar como estéa o processo de re-idealizacdo dos pais quando chegam a
intervencdo, apos o diagnodstico da deficiéncia do filho, e realizar uma intervengéo
gue ultrapasse 0s aspectos puramente instrumentais, ou seja, centrada apenas na
crianca, e esta seja centrada na familia (Cardoso, Seixas & Piscalho, 2017), o que
se mostra mais efetivo inclusive para a crianga, em algumas pesquisas (Gomes et
al., 2015).

Considerando o tema da re-idealizacdo, este estudo objetiva analisar o
processo de re-idealizagdo do filho com TEA, e sua relagcdo com a terapéutica
recebida pela crianga e/ou familia e com as varidveis sociodemograficas e insercao
da crianca na escola. Também a percepcdo dos pais sobre a autonomia das
criancas quanto a comunicacdo, motricidade e participacdo nas atividades de vida
diaria sdo analisadas em sua relacdo com a insercdo escolar, tempo e tipos de

abordagens terapéuticas.

METODOS
Participantes

A amostra foi por conveniéncia e composta de 40 pais (pai e/ou mae) de 31
criancas com idade entre trés e dez anos, com diagnostico de TEA dado por médico
neurologista/psiquiatra e/ou psicélogo. Foram excluidos da pesquisa pais adotivos,
cuidadores e representantes legais. Também n&o participaram pais de criangas
diagnosticadas com TEA que tivessem outra comorbidade como sindromes e

doencas genéticas.

Considerac0es éticas

Esta pesquisa se insere no projeto intitulado “Desenvolvimento infantil e sua
relacdo com a adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da associagao

com o0s aspectos sociodemograficos e oportunidades clinicas e educacionais” com
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aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa de uma universidade federal, sob o
namero de CAAE: 02235218.9.0000.5346. A pesquisa atende todas as normas
éticas de conduta em pesquisa com seres humanos, de acordo com as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos (Resolucao
N°466/12) do Conselho Nacional de Satde. Apos aprovacdo do Comité de Etica, se
obteve as autorizagdes institucionais para a busca dos participantes.

Os pais foram esclarecidos sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa,
assegurados os seus direitos de desisténcia da participacdo assim como do sigilo de

suas identidades. Apds, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Instrumentos

Entrevista semiestruturada com os pais (pai e/ou méae) para a obtencdo de
informacBes sobre o historico familiar, dados sociodemogréaficos, e os aspectos
psicossociais da crianca e da familia, bem como os dados sobre as terapias
realizadas até entdo. A entrevista foi respondida de forma escrita, e em caso de
dificuldade no letramento parental, contou com a leitura em voz alta e preenchimento

das respostas pelo pesquisador.

Escala Parental de Adaptacao a deficiéncia (EPAD) - elaborada pelo Dr. Vitor
Franco (Franco, 2016b), e sua validacao preliminar no Brasil foi realizada pela Dr?
Angélica Dotto Londero (Londero, 2019). A EPAD tem por objetivo identificar em
gual momento da adaptacao a deficiéncia do filho o pai/mée se encontra. A escala é
composta por duas partes. A primeira € sobre a percepc¢ao dos pais sobre o grau de
autonomia motora, de comunicacédo e de atividades da vida diaria de seus filhos. H4
quatro alternativas em cada autonomia, e para fins estatisticos essas alternativas
foram codificadas. A classificacdo atribuida foi: Grau de autonomia motora: 1 -
Completamente dependente; 2 - Dependente, mas com mobilidade; 3 - Com alguma
dependéncia, mas autbnomo; 4 - Completamente independente. Grau de autonomia
na comunicacdo: 1 - Nao tem linguagem oral, mas comunica através de expressoes,
gestos ou sons; 2 - Utiliza algumas palavras, mas comunica principalmente atraves
de sons, gestos e expressoes faciais; 3 - Tem algumas dificuldades na fala, mas

expressa as suas necessidades e desejos; 4 - Comunica com facilidade através de
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linguagem oral. Grau de autonomia nas atividades de vida diaria: 1 - E
completamente dependente; 2 - Necessita de muita ajuda; 3 - Necessita de alguma
ajuda; 4 - Completamente independente.

A segunda parte é a escala com o total de 60 itens, agrupados em 10
dimensbes, cada uma com seis itens. As dimensbes sdo: Desenvolvimento
(apontam desenvolvimento dos pais rumo a adaptacéo); Re-idealizagdo (forma de
investimento emocional a partir das dimensdes estética, capacidades e futuro).
Outras dimensfes sao analisadas como 0 suporte (recursos internos como
Resiliéncia e externos como apoio social). Ha também itens relacionados ao
passado ou ndo adaptacdo que abordam a ligacdo dos pais a idealizacdo do filho
imaginado na gravidez, o modo como o0s pais estdo dominados pelo impacto do
diagndstico, podendo estar dominados por sentimentos de depresséo, culpa, e
absorvidos pelas questfes praticas do dia a dia de modo a terem funcionalidade.

Os escores atribuidos aos itens investigados pela escala de Likert sdo: 1 -
discordo totalmente; 2 - discordo, 3 - ndo discordo, nem concordo; 4 - concordo; e 5
- concordo totalmente para os itens de afirmacfes positivas. E para os itens com
afirmacdes negativas os valores sdo: 1 - concordo completamente; 2 - concordo; 3 -
nao concordo nem discordo; 4 - discordo; 5 - discordo completamente. Os itens e
sua classificacdo estédo dispostos no quadro a seguir. Na Tabela 1 sdo apresentados

os itens da escala EPAD.
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N°
1
2
3

[e2 ] & NN

© o~

Descrigao Item

Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a)

Sinto orgulho de que as outras pessoas o(a) conhecam

Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das capacidades do meu
filho(a)

Reconheco as competéncias do meu filho(a)

O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender

Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira 0 maximo de
capacidades

Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste e deprimido
A minha vida perdeu o sentido

Sempre que me lembro, de quando me deram o diagnéstico, fico
Nnervoso ou ansioso

Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a) tinha uma
deficiéncia

Tenho de ser forte para ajuda-lo(a)

As limitacdes dele(a) me déo forcas para enfrentar a situagéo

Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a)

Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me sinto muito triste
Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar a situacéo

A minha principal fungdo é ganhar dinheiro para sustentar o meu filho(a)
Acho que a culpa da situacéo do meu filho(a) € da minha mulher/ marido
Acho gue a culpa é da equipa médica

A minha familia tem sido de grande ajuda

O meu marido/mulher tem sido de grande ajuda

Independentemente do que as outras pessoas pensam, eu acho o meu
filho(a) bonito(a)

Fico muito incomodado com os comentérios das pessoas sobre ele(a)
Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de alegria

Nao consigo identificar nele(a) qualidades que sejam Uteis a ele(a) ou a
mim

Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer

O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e os técnicos possam lhe
dar

Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por causa da situacéo
dele(a)

Me sinto esgotado(a) e sem forgas

O diagnéstico dele(a) me ajudou a ajustar 0 meu comportamento e
expectativas

Teria sido melhor ndo saber o diagndstico

Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a encarar melhor o
futuro

Nunca pensei ser tao forte como tenho sido para cuidar dele(a)

O nascimento dele(a) foi uma grande desilusao

Preferia que ele(a) ndo tivesse nascido

O meu filho(a) me d& muito trabalho com transportes, alimentacéo e
higiene.

Penso que ndo dou ao meu filho(a) o que ele(a) precisa

Acho que a culpa da situagdo do meu filho(a) é minha

Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a)

N&o tenho tido a ajuda de ninguém

Os meus amigos tém sido de grande ajuda

Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos

N&o gosto que as pessoas 0(a) vejam e comentem

Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas

H4& outras criangas com menos capacidades que parecem mais felizes
Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissao

Penso que o meu filho(a) ndo pode vir a ser feliz

Sinto muitas vezes vontade de chorar

Tenho dificuldade de dormir

Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o diagnéstico

Ter um filho(a) com deficiéncia também tem muitas coisas boas

Desde que o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e infeliz
Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a)

Tenho esperanga que um dia haja uma cura para ele(a)

Se ele(a) tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter qualquer
deficiéncia

Vale a pena fazer sacrificios por ele(a)

Sinto que néo sei cuidar do meu filho(a) adequadamente

Estou sempre lembrando de quem é a culpa pela deficiéncia dele(a)

Se vivéssemos em outro pais o meu filho(a) ndo teria as dificuldades
que tem

Tenho recebido muita ajuda dos servigos, instituicdes e profissionais

Me sinto sozinho(a) no cuidado do meu filho(a)

Dimenséo avaliada
Estética
Estética

Capacidades

Capacidades
Futuro
Futuro

Depresséo
Depressao
Diagnostico

Diagndstico

Resiliéncia
Resiliéncia
Idealizagéo
Idealizagéo
Funcionalidade
Funcionalidade
Culpa
Culpa
Apoio Social
Apoio Social
Estética

Estética
Capacidades
Capacidades

Futuro
Futuro

Depresséo

Depresséo
Diagnostico

Diagnostico
Resiliéncia

Resiliéncia

Idealizacéo

Idealizagéo
Funcionalidade

Funcionalidade
Culpa
Culpa

Apoio Social
Apoio Social
Estética
Estética
Capacidades
Capacidades
Futuro
Futuro
Depresséo
Depresséo
Diagnostico
Diagnostico
Resiliéncia
Resiliéncia
Idealizagéo
Idealizagéo

Funcionalidade
Funcionalidade
Culpa
Culpa

Apoio Social
Apoio Social
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A apresentacdo da escala para os pais seguiu uma mesma classificacdo na
ficha resposta, sem a inversao para itens negativos, de modo a nao induzir

julgamento sobre o que seria melhor ou esperado responder.

Procedimentos

Apls os tramites éticos e autorizagdes institucionais, as coletas foram
realizadas em servicos que atendem criangas com TEA em cidade de porte médio
do Rio Grande do Sul, entre eles uma clinica-escola de Fonoaudiologia, em duas
Associacbes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAEs), em duas clinicas
particulares multiprofissionais, e em um consultério particular de uma terapeuta
ocupacional especializada no atendimento de restricbes alimentares e aspectos

sensoriais nesta populacao.

Os pais foram selecionados pelas instituicbes de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusado. Foi realizado o primeiro contato com esses pais e depois do

aceite e assinatura do TCLE foi aplicada a entrevista semiestruturada e a EPAD.

Andalise dos dados

Os dados coletados através da entrevista, em conjunto com os dados da
EPAD, soma total da escala e somas parciais das dimensdes, foram digitados em
um banco de dados, a partir do qual foi realizada a analise quantitativa, utilizando-
se, além da estatistica descritiva, 0os testes ndo paramétricos U de Mann-Whitney,
Kruskal-Wallis seguido de Comparacfes Multiplas e Correlacdo de Spearman. Para
realizar as analises foi utilizado o aplicativo computacional STATISTICA 9.1.,

considerando-se um nivel de significancia de 5%.

A classificagdo das categorias do tipo de terapia foi realizada através das
respostas das perguntas: “Durante os atendimentos os pais entram na sala
enquanto € realizada a intervencao?”, “A terapia € centrada na crianga ou na
familia?” e “A crianga brincava durante o atendimento?” contidas na entrevista

semiestruturada e armazenadas em planilhas do tipo excel.
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A classificacdo das categorias de terapia se deu a posteriori, considerando o
tipo de abordagem com a crianca se utiliza o brinquedo e leva em conta as etapas
do desenvolvimento infantil, considerando a crianca um sujeito em constituicdo
(estrutural centrada na crianca) ou se objetiva habilidades por meio de exercicios
diretivos (instrumental centrada na crianga), se insere ou nao a familia nas sessdes
(estrutural centrada na crianga com insercdo da familia) ou se a familia néo
participa, ou se combina a estrutural com a crianca e aportes terapéuticos para 0s

pais, classificada como estrutural centrada na familia.

RESULTADOS

A pesquisa teve amostra de 40 pais (pai e/ou mae) de 31 criancas, entre elas
10 meninas (32,3%) e 21 meninos (67,7%), com idade entre trés e 10 anos, sendo a

média de idade de 5,3 anos e o desvio padrdo de 2,0 anos.

Os 40 pais (pai e/lou mée) participantes da pesquisa possuiam média de
idade de 35,7 anos, desvio padrdo de 6,3 anos, com idade minima de 24,0 anos e
maxima de 49,0 anos. Na tabela 2 sdo apresentados os dados sociodemograficos

dos pais (mée e/ou pai).
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Tabelas 2 - Varidveis sociodemograficas dos pais (n=40)

Variaveis n %
Situacgdo conjugal

Solteiro 05 12,5
Casado 30 75,0
Divorciado 05 12,5
Renda familiar

Um salario 06 15,0
Dois saléarios 15 37,5
Trés salarios 02 5,0
Quatro saléarios 11 27,5
Cinco salarios 0 0
Mais de cinco salarios 06 15
Residéncia

Alugada 12 30
Prépria 24 60
Cedida 04 10
Escolaridade

Fundamental completo 02 5,0
Ensino médio incompleto 02 5,0
Ensino médio completo 19 47,5
Superior incompleto 08 20,0
Superior completo 08 20,0
Pos-graduacéo 01 2,5

A comparacédo entre 0s escores totais da EPAD obtidos pelas méaes (n=27) e
0S escores totais obtidos pelos pais (n=13) revelou diferenca significativa (p-valor=
0,004). As meédias das maes foi 16,8 e dos pais foi 28,1. Portanto, os escores das
maes foram significativamente menores do que os dos pais, ou seja, as maes estao

menos adaptadas a deficiéncia do filho quando comparadas aos pais.

Na tabela 3, sdo apresentadas as correlacdes e comparacdes dos escores da

EPAD com as variaveis sociodemograficas.



Tabela 3 — Correlacdes e comparacdes dos escores da EPAD

sociodemogréficas
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com as variaveis

Escore total da EPAD versus* n r p-valor
Renda dos pais 40 0,14 0,384
Escolaridade dos pais 40 0,18 0,259
Comparacéo escore total da EPAD** Média - EPAD

Estado civil 0,037***
Casado 30 225,2

Solteiro 05 211,0

Divorciado 05 246,6

Tipo de residéncia 0,931
Prépria 24 227,2

Alugada 12 225,8

Cedida 04 220,0

*Coeficiente de correlagdo de Spearman; ** Teste Kruskal-Wallis; ***Teste de Comparag¢des multiplas

(EPAD dos pais divorciados > EPAD dos pais solteiros).

Observa-se que houve diferenca significativa dos escores totais da EPAD por

estado civil, jA que os divorciados apresentaram escores significativamente maiores

do que o escores dos solteiros. Desse modo, os pais divorciados estdo mais

adaptados a deficiéncia do filho do que os pais solteiros.

Na tabela 4 sdo apresentados os resultados quanto ao grau de autonomia

motora, de comunicacdo oral e de atividades de vida diaria das criangas na

percepcdo dos seus pais. Foram analisados estatisticamente a relagdo entre a

autonomia em funcdo da insercao da crianca na escola e com o tempo e tipo de

terapia.
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Tabela 4 — Graus de autonomia e relacdo com insercédo escolar, tempo e tipo de

terapia
Insercéo Tempo de Tipo de
escolar terapia terapia
n (%) p-valor* r p-valor* p-valor*
Graus de autonomia motora 0,106 -0,08 0,657 0,439
1- Completamente dependente 1(2,5)
2-Dependente, mas com mobilidade 2 (5,0
3-Com alguma dependéncia, mas autbnomo 10 (25,0)
4-Completamente independente 27 (67,5)
Graus de autonomia na comunicacdo por 0,135 0,07 0,678 0,851
linguagem oral
1-N&o tem linguagem oral, mas comunica
. ~ 5(12,5)
através de expressdes, gestos ou sons
2-Utiliza algumas palavras, mas comunica
principalmente através de sons, gestos e 11 (27,5)
expressoes faciais
3- Tem algumas dificuldades na fala, mas
. . 18 (45,0)
expressa as suas necessidades e desejos
4-Comunica com facilidade através da
lin m oral 6(15.0)
guagem ora
Graus de autonomia nas atividades de vida 0,036 0,29 0,083 0,364
diaria (AVDs)
1-E completamente dependente 1(2,5)
2-Necessita de muita ajuda 13 (32,5)
3-Necessita de alguma ajuda 25 (62,5)
4-Completamente independente 1(2,5)

*Teste U de Mann-Whitney; r = Coeficiente de correlacdo de Spearman

Percebe-se na tabela 4 que mais que o dobro das criangas tém autonomia

motora no nivel 4. Porém, isso ndo se reflete em percentual similar de

independéncia em atividades de vida diaria, onde no nivel 4 tém apenas 2,5% das

criangas. Observa-se que a insergdo escolar se relaciona significativamente com a

autonomia nas atividades de vida diaria.

Na tabela 5, sdo apresentadas as medidas descritivas das dimensfes e da

pontuacgéao total da EPAD.
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Tabela 5 - Medidas descritivas do escore total da EPAD e suas dimensdes (n=40)

EPAD Média Mediana Minimo  Maximo Desvio padrao CV%
Escore total 226,1 225,5 181,0 268,0 20,5 9,1
Dimensodes

Estética 23,9 24,0 21,0 30,0 2,1 8,8
Capacidade 25,4 25,0 18,0 30,0 2,8 11,2
Futuro 24,4 25,0 17,0 30,0 2,7 10,7
Depresséao 22,7 23,0 14,0 30,0 4,7 20,4
Diagnostico 19,8 19,5 15,0 27,0 3,1 16,1
Resiliéncia 24,8 25,0 20,0 30,0 2,6 10,3
Passado 21,1 21,0 14,0 26,0 3,0 14,2
Funcionalidade 19,0 19,0 11,0 30,0 3,7 19,4
Culpa 22,9 22,5 15,0 30,0 3,2 14,0
Apoio social 22,2 22,0 16,0 30,0 3,0 13,6

CV%=Coeficiente de variacdo percentual

Destacam-se como as dimensdes mais afetadas da EPAD, a funcionalidade e
o diagnostico, cujas médias sdo menores, sugerindo pior adaptacdo nessas

dimensoes.

Na tabela 6, estdo os resultados da comparacdo entre os escores de EPAD
guando considerados os dois tipos de abordagem terapéuticas encontradas na
amostra. Encontraram-se dois tipos de terapia: a terapia centrada na crianca de
carater mais instrumental (19 casos) e terapia centrada na crianca com insercdo da
familia nas sessfes (21 casos). Ndo encontramos terapias centradas na familia, com
suporte psicologico a familia, além dos atendimentos terapéuticos da crianga, como
prevé Franco (2009; 2015).
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Tabela 6 - Comparacgéo dos escores da EPAD nas distintas abordagens terapéuticas

Centrada crianca com  Instrumental com

participacao familiar crianga

(n=21) (n=19)

Média Média p-valor*
Escore total EPAD 226,8 225,3 0,924
Dimensdes
Estética 23,5 24,2 0,402
Capacidade 25,3 254 0,652
Futuro 24,0 24,7 0,332
Depresséo 22,8 22,7 0,946
Diagnastico 19,8 19,8 0,838
Resiliéncia 24,5 25,1 0,338
Passado 21,6 20,5 0,269
Funcionalidade 19,4 18,6 0,504
Culpa 23,8 21,9 0,043
Apoio social 22,0 22,4 0,837

*Teste U de Mann-Whitney

Observa-se na tabela 6, que houve diferenca significativa na dimensédo de
culpa, ou seja, os pais que participavam da terapia dos filhos se sentem menos
culpados do que os pais que nao participavam da terapia. Nas demais dimensdes
nao houve diferenca significativa na comparacao das abordagens terapéuticas.

Na tabela 7, sdo apresentadas as comparacdes realizadas entre 0 escore
total da EPAD para as variaveis: crianca faz psicoterapia, a crian¢a esta matriculada

na escola, os pais possuem psicoterapia e suporte social.

Tabela 7 — Comparacdo dos escores totais da EPAD em funcdo das variaveis
psicoterapia da crianca e dos pais, matricula escolar e suporte social

Variaveis Sim (n) Nao (n) p-valor*
Criancga faz psicoterapia 16 15 0,263
Crianca esta matriculada na escola 26 5 0,728
Pais fazem psicoterapia 4 36 0,542
Pais utilizam antidepressivos 15 25 0,003
Pais tém suporte social 26 14 0,932

*Teste U de Mann-Whitney
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Na tabela 7, p0de-se observar que a maior parte dos pais nao fazia
psicoterapia (n=36) e que 37,5% utilizava antidepressivos, 0 que se refletiu em
diferenca significativa no escore total da EPAD, uma vez que 0s pais que utilizavam
antidepressivos apresentaram escores menores que pais sem uso de medicamento,
0 que sugere menor adaptacdo. Também, é possivel observar que o investimento
em psicoterapia para as criangas (n=16) ndo é grande, embora melhor do que para

0s pais (n=4).

DISCUSSAO

Estudos revelam que a incidéncia do TEA em meninos € maior do que em
meninas (Christensen et al., 2016; Gomes et al., 2015), alguns chegam a sugerir
uma proporc¢éo de 3,5 a 4,0 meninos para cada menina (Azevedo & Gusméo, 2016).
Nesta pesquisa essa proporcao foi confirmada, ja que o numero de meninos também

foi maior, 21 meninos e 10 meninas, sendo a proporcéo de 2,1.

Na analise dos dados sociodemograficos dos sujeitos com os resultados da
EPAD, percebeu-se que apenas a comparacao dos escores da EPAD por estado
civil foi estatisticamente significativa. Isso pode ser justificado pelo fato da adaptacao
parental ao filho com deficiéncia ser um processo interno e singular que sofre
influéncia de todo o histérico de vida dos sujeitos (pai e/ou méae) e da resiliéncia
individual dos mesmos (Franco, 2009; 2015a). E interessante perceber que 0s
sujeitos divorciados tiveram escores da EPAD significativamente maiores do que os
sujeitos solteiros, ou seja, 0s sujeitos divorciados estdo mais adaptados a deficiéncia
do filho, em relagdo aos solteiros. Pode-se sugerir que essa diferenca esteja
relacionada a questdo de apoio social, ja que os divorciados, por vezes, podem ter

apoio do ex-coOnjuge no cuidado da crian¢a e 0s solteiros néo.

O estresse na exigéncia de cuidados diarios das criancas (Carvalho et al.,
2018) pode diminuir quando ha divisdo das tarefas, fator que ajuda a ter pelo menos
um tempo para o autocuidado e descanso, favorecendo o retorno do processo ao
desenvolvimento (Franco, 2009). Portanto, a dificuldade esteve centrada mais em ter

apoio ao cuidado com o filho do que na dimensé&o renda familiar.

Também, os escores totais da EPAD das mées foram significativamente

menores do que os dos pais (p=0,004). Isso indica que as maes estdo menos
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adaptadas a deficiéncia do filho, quando comparadas aos pais. Essa diferenca pode
ser atribuida as mudancas de rotina e estilo de vida que afetam, principalmente, as
maes, que por vezes deixam sua vida pessoal e profissional para cuidar,
exclusivamente, do filho (Oliveira & Poletto, 2015). Isso parece impactar mais na
adaptacao delas, sobretudo quanto maior for a dependéncia das criangas em suas
atividades de vida diaria, conforme previu o estudo de Pereira et al.,(2017) que

afirmam que tal dependéncia pode contribuir para o estresse parental.

Nesta pesquisa, diferentemente de outras encontradas, acerca do fato de as
dificuldades em habilidades motoras finas em criancas com TEA poderem impactar
na independéncia em atividades de vida diaria (Azevedo & Gusmaéao, 2016; Sacrey,
Germani, Bryson & Zwaigenbaum, 2014), houve um desencontro dessas duas
variaveis, pois embora 67,5% das criancas com TEA investigados serem referidas
como independentes motoramente, apenas 2,5% eram completamente
independentes nas atividades de vida diaria (AVD), segundo seus pais,
demonstrando que outros fatores podem estar contribuindo para o baixo percentual
dessa independéncia. Destaca-se que o incentivo familiar a independéncia e a
insercdo no ambiente escolar sdo varidveis a serem consideradas em relacdo ao

grau de autonomia nas AVDs (Silva, Rocha & Freitas, 2018).

A insercao escolar confirmou-se nesta pesquisa como um fator jA que houve
significancia estatistica (p-valor=0,036) a favor das criancas inseridas no ambiente
escolar que apresentaram maior grau de autonomia nas AVD do que as que nao
frequentam a escola, confirmando o estudo de Neto et al. (2013) Um resultado
positivo desta pesquisa é que a maioria das criancas (n=26) esta matriculada na
escola, porém, ndo sabemos como € o processo de incluséo, visto que ha diferenca
entre a crianca apenas frequentar a escola, e ser incluida nas atividades por meio
das quais aconteca o processo de aprendizagem. Essa independéncia em AVDs

advoga a favor de ganhos em termos de inclusédo educacional e social.

Os resultados sobre o grau de autonomia da comunicagéo, nesta pesquisa,
corroboram aos achados na literatura sobre os variados déficits existentes na
linguagem das criancas com TEA. Estudos afirmam que ha criancas que falam,
outras que nao tem linguagem oral e algumas possuem dificuldades variadas na

linguagem (Campos & Fernandes, 2016; Ishihara, Tamanaha & Perissinoto, 2016).
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Na presente pesquisa apenas 15,0% tem facilidade na linguagem oral, 45,0% tem
dificuldades leves e 40% tem dificuldades graves na linguagem. Os resultados
indicam que um grande numero de criangas (60%) consegue se comunicar por meio
da linguagem oral, j& que a grande maioria das criancas frequentam servicos nos

quais possuem acesso ao tratamento fonoaudioldgico.

A média dos escores totais da EPAD foi de 226,1 podendo-se considerar uma
boa adaptacado, tendo em vista que a pontuacdo maxima da escala € 300 pontos.
Em relagdo a média dos escores de cada dimensdo, as dimensdes de
funcionalidade e diagnostico foram as menores meédias. ISSo sugere que 0s pais
ainda poderiam estar apegados as questdes do cuidado funcional das criancas e

que o impacto do diagnéstico ainda estaria acentuado.

Por outro lado, as maiores médias das dimensdes foram na capacidade e
resiliéncia, indicando que os pais conseguem ver e acreditam nas capacidades do
filho, além de ter boa resiliéncia o que lhes permite utilizar seus proprios recursos
internos e contextos para conseguirem progredir (Franco, 2009). Assim, as duas
primeiras dimensfes parecem ser compensadas pelas duas Ultimas, o que permite
explicar a média geral da EPAD entre os pais que participaram da pesquisa,
indicando boa adaptacdo ao filho com deficiéncia. Esse fator pode ser devido aos
processos internos como a resiliéncia, e processos externos como 0 apoio social
gue a maioria (n=26) diz ter, visto que Franco (2015a) apresenta em seu estudo a

importancia desses elementos no processo de adaptacao.

Cabe ressaltar que embora conhecendo todo o impacto que o diagndstico
pode trazer na vida familiar, poucos pais (n=04) possuiam acompanhamento
psicolégico, e um bom numero (n=15) utilizavam antidepressivos, antes ou apds o
diagnostico do filho. Essa depressdo dos pais refletiu na pontuacdo da EPAD,
resultando em escores significativamente menores do que os escores da EPAD dos
pais que nédo utilizavam antidepressivos, evidenciando a depressdo como fator de
risco para adaptacdo. Isso mostra que o diagnostico do filho pode ter gerado a
depressdo ou acentuado a depressdo ja existente. Esse resultado aumenta a
importancia da ampliacdo do apoio psicologico nas instituicbes investigadas,
necessidade prevista por Franco (2015a). Ja os filhos possuem mais respaldo

psicoterapico (16 criancas faziam psicoterapia-51,6%). Essa realidade parece estar
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relacionada ao pequeno numero de profissionais de psicologia nas instituicbes
investigadas. Posto isso, percebe-se a necessidade de se ter mais psicologos nas

instituicdes, principalmente, naquelas que fazem parte do Sistema Unico de Salide.

Quando comparados 0s escores totais e 0s escores das dimensdes da EPAD
entre os tipos de terapia, obteve-se que, no escore total ndo houve diferenca
estatisticamente significativa. Apenas na dimensdo de Culpa houve diferenca
significativa (p=0,043), isto &, os escores nesta dimensdo foram maiores para 0s
pais que participam da sessdo de terapia dos filhos em relagdo aqueles que néo
participam. Isso significa que esses pais se sentem menos culpados em decorréncia
da deficiéncia do filho. Esse resultado sugere o quao importante é acolher, nao
somente a crianga, enfocando seu progresso no desenvolvimento, mas ampliar o
espaco de participacdo da familia no processo terapéutico. Os pais podem estar
passando pelo processo de adaptacédo ao filho com deficiéncia, no qual o sentimento
de culpa € comum (Findler, Jacoby & Gabis, 2016; Pinto et al., 2016) e diminui-lo
traz alivio aos pais que se encontram numa situacdo aflitiva. O acolhimento
adequado dos pais pode, além de minimizar o sentimento de culpa, facilitar o
processo de enfrentamento do diagndstico e passagem pelas fases do luto (Maia et
al., 2016), também pode auxiliar no processo depressivo enfrentado por muitos pais
e facilitar o processo de re-idealizacdo. Nos casos analisados ndo houve terapia
centrada na familia como o modelo conceitual de re-idealizacéo proposto por Franco
(2009), no qual o foco da intervencédo deixa de ser a crian¢a e passa a ser a crianca
em seu contexto relacional (Franco, 2015a). Esse tipo de abordagem poderia
minimizar as dificuldades encontradas pelos pais em geral, especialmente aqueles
sem apoio social e do conjuge, resultado também importante nesta pesquisa a partir

da maior dificuldade de adaptacéo observada em pais solteiros.

CONCLUSAO

Considerando o tema da re-idealizacdo é possivel concluir que a adaptacao
parental ocorreu melhor nos pais do que nas maes, que 0S pais em pProcesso
depressivo apresentaram piores pontuagdes no processo de adaptacdo e que as
terapias que inserem a familia em sessdo minimizam a dimensao de culpa no

processo de adaptacdo. Aspectos como renda familiar e escolaridade dos pais néo



53

interferiram no processo de adaptacéo parental e a presenca de apoio do conjuge ou
ex-cOnjuge facilita o processo de adaptacdo quando comparados aos pais solteiros e

s6s no cuidado com os filhos na amostra estudada.

Em relacdo a autonomia houve classificacdes variadas na percepcéo dos pais
em autonomia motora, comunicacional e na participacdo das atividades de vida
diaria. Na autonomia comunicacional a variabilidade percebida pelos pais vai ao
encontro dos achados na literatura, na qual diz que a linguagem da crianga com TEA
pode se manifestar de variadas maneiras, dependendo de cada sujeito. As criangas
matriculadas na escola demonstraram maior autonomia na participacdo de

atividades de vida diaria.

Quanto as oportunidades terapéuticas, percebeu-se uma caréncia no acesso
ao profissional de psicologia, sobretudo para os pais, 0 que sugere a necessidade
de ampliacdo desse profissional na rede de cuidado em salde da regido

investigada.

REFERENCIAS

American Psychiatric Association.(2014). DSM-5: Manual Diagnostico e Estatistico
de Transtornos Mentais (5%ed.). Porto Alegre: Artmed.

Azevedo, A, & Gusméo, M. (2016). A importancia da fisioterapia motora no

acompanhamento de criancas autistas. Rev. Eletron. Atualiza Saude, 2(2), 76-83.

Campos, LK, & Fernandes, FDM. (2016) Perfil escolar e as habilidades cognitivas e
de linguagem de criancas e adolescentes do espectro do autismo. CoDAS [online],
28(3),234-243. doi: 10.1590/2317-1782/20162015023

Cardoso, CMF, Seixas, SR, & Piscalho, I. (2017). A importancia do envolvimento da
familia no desenvolvimento de uma crianca com hipotonia neonatal. Revista da
UIIPS, 5(1),34-45.

Carvalho, FS, Takeda, E, Otani, MAP, Pinto, AAM, Marin, MJS, & Mazzetto, FMC.
(2018). Autismo: apoio social e arranjos familiares. Investigagdo Qualitativa em
Saulde, 2, 462-471.



54

Chakrabarti, S.(2009). Early identification of Autism. Indian Pediatrics, 46(17), 412-
414.

Christensen, DL, Baio, J, Van Naarden Braun, K, Imagens, D, Charles, J,
Constantino, JN, et al. (2016).Prevalence and Characteristics of Autism Spectrum
Disorder Among Children Aged 8 Years — Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2012. MMWR Surveill Summ, 65(3),1—
23. doi: http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6503al

Ebert, M, Lorenzini, E, & Silva, EF. ( 2015). M&es de criangas com transtorno
autistico: percepcdes e trajetérias. Revista Gaucha de Enfermagem, 36(1),49-55.
doi: http://dx.doi.org/10.1590/1983- 1447.2015.01.43623

Findler, L, Jacoby AK, & Gabis, L.(2016). Subjective happiness among mothers of
children with disabilities: The role of stress, attachment, guilt and social support. Res
Dev Disabil., 55, 44- 54. Doi: https://doi.org/10.1016/j.ridd.2016.03.006

Franco, V. (2009). Adaptacao das familias de criangas com perturbacbes graves do
desenvolvimento — contribuicdo para um modelo conceptual. INFAD — International

Journal of Developmental and Educational Psychology, XXI(2),179-184.

Franco, V. (2015a). Introducdo a Intervencdo Precoce no desenvolvimento da

crianca com a familia, na comunidade, em equipe. Portugal: Edi¢cdes Aloendro.

Franco, V. (2015b). Paixao-dor-paixdo: pathos, luto e melancolia no nascimento da
crianga com deficiéncia. Revista Latino-americana de psicopatologia fundamental
[online], 18(2), 204-220.

Franco, V.(2016a). Tornar-se pai/méde de uma crianga com transtornos graves do
desenvolvimento. Educar em Revista [online], (59), 35-48.
doi: http://dx.doi.org/10.1590/0104-4060.44689.

Franco, V.(2016b) Escala Parental de Adaptacdo a Deficiéncia- EPAD (v.1).

Universidade de Evora, Portugal.

Gomes, PTM, Leonardo, HL, Lima, LHL, Bueno, MKG, Araujo, LA, & Souza, NM.
(2015) Autismo no Brasil, desafios familiares e estratégias de superacdo: revisao


http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6503a1
http://dx.doi.org/10.1590/1983-%201447.2015.01.43623
http://dx.doi.org/10.1590/0104-4060.44689

55

sistematica. Jornal de Pediatria, 91(2),111-121.
doi:https://doi.org/10.1016/j.jped.2014.08.009

Ishihara, MK, Tamanaha, AC, & Perissinoto, J.( 2016). Compreensao de
ambiguidade em criangcas com Transtorno Especifico de Linguagem e Fala e
Transtorno do Espectro Autista. CoDAS[online], 28(6),753-757.

Jerusalinksy, J.(2018). Até quando esperar? Da “conduta expectante” ao fechamento
do diagnostico de autismo. In: Wanderley DB; Leitgel-Gille M ( Orgs), E tarde! E
tarde? A intervencao a tempo em bebés com risco de evolucédo autistica (pp.90-108).

Salvador: Agalma.

Londero, AD. (2019) Validacdo da escala parental de adaptacdo a deficiéncia —
EPAD (Tese de Doutorado ndo publicada).Universidade Federal de Santa Maria,

Santa Maria, Rio Grande do Sul.

Maia, FA, Almeida, MTC, Oliveira, LMM, Oliveira, SLN, Saeger, VSA, Oliveira, VSD,
et al.(2016). A importancia do acolhimento de pais que tiveram diagnéstico do
transtorno do espectro do autismo de um filho. Cad. Saude Colet., 24(2), 228-234.
doi: 10.1590/1414-462X201600020282

Neto, FR, Amaro, KN, Santos, APM, Xavier, RFC, Echevarrieta, JC, Medeiros, DL, &
Gomes, LJ. (2013). Efeitos da intervencdo motora em uma crianga com transtorno

do espectro do autismo. Temas sobre Desenvolvimento,19(105),110-114.

Oliveira, I1G, & Poletto, M.(2015). Vivéncias emocionais de maes e pais de filhos com
deficiéncia. Revista da SPAGESP, 16(2),102-119.

Pereira, ML, Bordini, D, & Zappitelli, MC.(2017). Relatos de maes de criangcas com
transtorno do espectro autista em uma abordagem grupal. Cad. Pds-Grad. Disturb.
Desenvolv,17(2),56-64. doi: http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v17n2p56-
64

Pinto, RNM, Torquato, IMB, Collet, N, Reichert, APS, Neto, VLS, & Saraiva, AM. (
2016). Autismo infantil: impacto do diagndstico e repercussdes nas relacdes
familiares. Revista Gaulcha de Enfermagem, 37(3):e61572.
doi: http://dx.doi.org/10.1590/1983- 1447.2016.03.61572


https://doi.org/10.1016/j.jped.2014.08.009
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v17n2p56-64
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v17n2p56-64

56

Sacrey, LR, Germani, T, Bryson, SE, Zwaigenbaum, L. (2014). Reaching and
grasping in autism spectrum disorder: a review of recent literature. Frontiers in
Neurology, 5 (6),1-12. doi: 10.3389/fneur.2014.00006

Silva, WN, Rocha, ANDC, & Freitas, FPM. (2018). Perfil de criancas com transtorno
do espectro autista em relacdo a independéncia nas atividades de vida diaria.

Revista Dialogos e Perspectivas em Educacéo Especial , 5(2), 71-84.

Zanon, RB, Backes B, & Bosa, CA.(2014). Identificacdo dos Primeiros Sintomas do

Autismo pelos Pais. Psicologia: Teoria e Pesquisa, 30(1), 25-33.



57

3.CONCLUSAO

A presente pesquisa buscou analisar como estava a adaptacdo dos pais a
deficiéncia do filho, bem como as vicissitudes que estdo em torno dessa adaptacgéao.
O diagnostico da deficiéncia traz mudancgas na vida de toda a familia, principalmente
dos pais que passam pelo luto do filho idealizado, precisando reidealiza-lo para

poder se envolver emocionalmente com o mesmo.

A aplicacdo da entrevista e da escala com os pais aconteceu, em sua maioria,
durante o tempo de atendimento das criangas nos servigos. Alguns pais
demonstraram grande necessidade de falar, as vezes, as demandas tinham relacdo
com o filho com Autismo, e outras ndo. De alguma forma essas demandas afetavam
a dindmica familiar. Isso demandou acolher os pais inicialmente para depois, quando
possivel, realizar a pesquisa. Em alguns casos a demanda era tamanha que foi
preciso marcar um segundo encontro para que a pesquisa fosse realizada. Isso
mostra a necessidade gue esses pais tém de serem acolhidos por profissional de

Psicologia.

Os resultados da pesquisa indicaram que 0s pais precisam ter espaco para
elaborar seus sentimentos, além de contarem com seus proprios recursos internos
(resiliéncia) e externos (apoio social). A falta de profissionais de Psicologia em
namero suficiente para o atendimento aos pais nas instituicbes investigadas
apresentou-se como fator preocupante para o trabalho preconizado no modelo

tedrico de re-idealizacao.

Apesar disso, de maneira geral, os pais obtiveram média de pontuacdo boa
na EPAD, indicando boa adaptacdo a deficiéncia do filho. Os processos internos
como historico de vida e resiliéncia influenciam nessa adaptacdo. No entanto, alguns
pais desenvolveram depressdo ap0s a descoberta da deficiéncia do filho. Isso
evidencia a necessidade se suporte psicoldgico para os familiares uma preocupacao
gue deveria abranger as instituicbes. No entanto, percebe-se que ha maior foco no
atendimento das criancas com Autismo do que na familia. Apenas alguns

profissionais enfocam mais a familia no processo terapéutico.
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As mées sdo as que mais se envolvem na questdao do cuidado do filho,
mudando sua rotina e por vezes abandonando seu papel social para cuidar somente
da crianca. Esse fato pode trazer mais estresse para elas do que para os pais,
principalmente se nao tiverem apoio social. O acolhimento e a escuta dos pais (mae
e/ou pai) durante a sessao do filho, refletiu-se na dimenséo de culpa da EPAD,
gquando os mesmos participam da terapia do filho os sentimentos de culpa
diminuiram. Isso indica que as equipes de saude devem aprimorar 0 processo de
cuidado dos pais. Possivelmente, a insercdo de grupos operativos de pais de
criancas com Autismo, a terapia individual em casos de pais depressivos, seriam

algumas das medidas possiveis nas instituicdes investigadas.

A maioria das criancas tem bom grau de autonomia de comunicacdo, nas
atividades da vida diaria e de autonomia motora, em vista dos déficits que o Autismo
pode acarretar no seu desenvolvimento. Um ponto positivo € que a maior parte das
criancas esta matriculada na escola, e mesmo nao se sabendo sobre o seu
processo de inclusdo, é possivel afirmar que a convivéncia escolar possui efeitos

positivos na autonomia das criangas.

Também as terapias de que participam, em geral Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional e suporte pedagoégico tém auxiliado para o bom desenvolvimento das
criancas. A dificuldade de os pais acessarem 0 servico em um segundo dia tem sido
um entrave a formacéo de grupos terapéuticos aos pais ou mesmo atendimento do

casal.

A utilizacdo da EPAD na investigacdo desta populacdo demonstrou que a
adaptacao parental, embora ndo esteja ruim, necessita de investimentos por parte
dos profissionais que atuam nas instituicbes. Sabe-se que ela pode influenciar tanto
no desenvolvimento natural da familia como no tipo de vinculo que os pais estédo
estabelecendo com essas criangcas que precisam ser além de cuidadas, amadas. A
EPAD pode ajudar a identificar os pais que estdo com dificuldades neste processo
de adaptacdo e também pode fornecer dados da evolugdo dos mesmos apos
intervencao terapéutica. A melhora na adaptacdo parental pode resultar em um
cuidado mais adequado as criancas com Autismo, ao empoderamento familiar, e
repercutir no desenvolvimento infanti e no futuro dessas criangas enquanto

cidaddos. Porém ndo ha um tempo estimado para que os pais (pai e mae) se
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adaptem a deficiéncia do filho. Esse processo é singular e individual, pois cada um
terd seu tempo. Além disso, é dindmico e pode se modificar a cada etapa do ciclo
vital. Algo que acontece com qualquer filho sem deficiéncia, mas que toma
contornos mais dificeis diante da educacéo de filhos com deficiéncia pois os pais
nem sempre encontram 0s recursos sociais, na saude, educacéo e lazer, adequados

as necessidades do filho e da familia.

A limitagdo quanto ao tamanho da amostra de criangas com Autismo imp0s
limites a esta pesquisa, visto que nem todos os pais convidados aceitaram participar
da pesquisa. Por isso, € importante que este estudo seja replicado com um namero
maior de pais de criancas com Autismo e, quem sabe, jA com uma proposta de

intervencao a ser testada com oS mesmos.

Também cabe destacar o fato de que a EPAD é um instrumento em fase de
validacdo, e que possiveis aprimoramentos do instrumento poderdo trazer
resultados mais precisos em aplicacbes de pesquisas futuras. Ha a sugestdo da
equipe de pesquisa de subdividir as andlises em duas subescalas, do
desenvolvimento e do passado, de modo a deixar mais explicito ao clinico o
processo dindmico e, por vezes, contraditério que se instala diante do cuidado e
esforco para a re-idealizacdo do filho com deficiéncia, aqui nesta pesquisa com

Autismo.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do estudo: Desenvolvimento Infantil e sua relagdo com adaptacéo parental a incapacidade do
filho:analise da associacdo com aspectos sociodemograficos e oportunidades clinicas e educacionais

Pesquisador responsavel: Ana Paula Ramos de Souza

Pesquisadores responsaveis pela coleta: Bianca Fraga Halberstadt, Diogo Ribas dos Santos,Tamires
Dias dos Santos

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-0000. Avenida Roraima, 1000, prédio 26, sala 1434,
97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: APAEs de Agudo, de Santa Maria e de S&o Pedro; Servi¢co de Atendimento
Fonoaudiolégico.

Eu Ana Paula Ramos de Souza, responséavel pela pesquisa Desenvolvimento Infantil e sua relagdo
com adaptacdo parental a incapacidade do filho:andlise da associacdo com aspectos
sociodemograficos e oportunidades clinicas e educacionais, o convidamos a participar como
voluntario deste nosso estudo.

Esta pesquisa pretende estudar o desenvolvimento infantil quanto a linguagem, funcionalidade
e constituicao psiquica e sua relagdo com a adaptacao parental a incapacidade do filho e com o tipo e
tempo de intervengé@o precoce quando presente. Acreditamos que ela seja importante porque trara
elementos para pensar o aprimoramento da intervencdo precoce e para refletir sobre acdes
terapéuticas que auxiliaram os pais a se adaptarem a incapacidade de seu filho com deficiéncia.
Também permitird observar como experiéncias clinicas e educacionais incidem sobre o
desenvolvimento infantil. Para sua realizac@o seréo feitos os seguintes procedimentos: entrevista com
0s pais ou responsaveis pela crianca para saber seu histérico de saude, familiar, clinico e
educacional; os pais também responderdo a questionérios sobre funcionalidade dos filhos, sua
atividade ocupacional, e uma escala de adaptacdo parental a deficiéncia do filho., desenvolvimento
de seu filho e histérico de risco psiquico dele, nos casos de transtorno do espectro do Autismo a
CARS, um questionario sobre sintomas de Autismo. As criangas serdo observadas por meio do
Cddigo internacional de Funcionalidade (CIF) para criancas e adolescentes, serdo avaliadas quanto a
linguagem, cognicdo, constituicAo do psiquismo, por meio da avaliagdo de desenvolvimento da
linguagem (ADL), inventario Portage e APEGI, avaliagdo psicanalitica e escolar infantil. Sua
participagdo constara de responder as entrevistas e escalas e trazer seu filho para as avaliacdes de
linguagem, funcionalidade e psiquismo.

E possivel que acontecam desconfortos para os pais como dedicar tempo e reviver
sentimentos para responder as avaliagdes,e talvez ter de vir ao servico ao menos duas vezes para
participar da pesquisa. Ja4 para as criangas as avaliagcdes serdo realizadas durante sua rotina na
instituicdo e podera haver algum desconforto quanto ao tempo e situagdo de testagem que serédo
minimizados pelo pesquisador, respeitando o cansaco e desejo do seu filho. Esta pesquisaé de risco
minimo visto que nao faz qualquer procedimento invasivo ou medicamentoso, tratando-se de
procedimentos observacionais. Os beneficios que esperamos com o estudo sdo favorecer a reflexao
sobre os efeitos da intervencédo precoce, quando presente, conhecer mais sobre a adaptacao parental
a incapacidade do filho e verificar o desenvolvimento infantil comparando criancas que tiveram as que
nao tiveram intervencéo precoce.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS -
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2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.

As criancas avaliadas ja estdo em tratamento de salde e continuardo o0 mesmo nas
especialidades indicadas na sua instituicdo. As equipes que atendem as criancas receberdo um
retorno das avaliacOes realizadas pelos pesquisadores, o que podera auxiliar na terapia das criancas
ja realizada nas instituicées.

Durante todo o periodo da pesquisa, vocé terd a possibilidade de tirar qualquer davida ou pedir
qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos pesquisadores ou com o
Conselho de Etica em Pesquisa.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé terd direito a assisténcia
gratuita que sera prestada pela Universidade Federal de Santa Maria, curso de Fonoaudiologia.

Vocé tem garantido a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua permissao a
qualgquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua deciséo.

As informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em eventos
ou publicagbes, sem a identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responséaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Os dados coletados estardo em fichas e planilhas
de excell armazenados no laboratério do Nucleo Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil no
prédio 26 E e serdo destruidos ap0s cinco anos de armazenamento.

Os gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos comprovadamente
decorrentes da participagdo na pesquisa.

Autorizacgéo

Eu, apos a leitura ou a escuta da leitura deste
documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para esclarecer
todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado, ficando claro para que minha participagéo
€ voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda
de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais
serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
confidencialidade, bem como de esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de
espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar deste estudo, assinando esse termo
em duas vias de igual teor, uma das quais ficara em minha posse e outra na posse da pesquisadora.

Assinatura do voluntario:

Assinatura do responsavel pela obtencédo do TCLE:

Assinatura pesquisador responsavel:

Santa Maria, ___ de de 201 .

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS -
2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
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APENDICE B
ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

DATA: / /

IDENTIFICACAO:

Nome da crianca: ()M ()F
Data de Nascimento: / / Idade:

Telefone:

Cidade: UF:

DADOS FAMILIARES

Nome da mae:

Idade:

Estado Civil: solteira( ) casada( ) divorciada( ) vidva( ) unido estavel ( )
Escolaridade materna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) EMC( ) ESI( ) ESC( )

Profissao materna:

Situacao profissional: trabalhando ( ) desempregada ( ) nao trabalha ( )
Numero de filhos:

Idade dos filhos:

Nome do pai:
Idade:
Estado Civil: solteiro( ) casado( ) divorciado ( ) viavo ( )

Escolaridade paterna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) EMC( ) ESI( ) ESC( )

Profissao paterna:

NUmero de filhos:

Idade dos filhos:

Renda Familiar: Até R$500,00 ( ) Até R$1.000,00( ) Até 2.000,00( )
Até R$3.000,00 ( ) Até R$4.000,00( ) Até R$ R$5.000,00 ( ) acima R$5.001,00
Residéncia: Propria( ) Alugada( ) Cedida/Emprestada( )

VARIAVEIS OBSTETRICAS:

N° consultas pré-natal:

Intercorréncias: () Sim ( ) Nao

Quais:

Ruptura prematura da membrana (bolsa): SIM( )  NAO ( )
Quando:

Uso de medicamentos na gravidez: SIM( ) NAO ( )
Quais:

Uso de drogas ( ) alcool () cigarro( )



INFECCOES INTRA-UTERINAS (identificacdo em meses):
Citomegalovirus () Quando:

Rubéola ( ) Quando:

Toxoplasmose () Quando:

Herpes ( ) Quando:

Sifilis ( ) Quando:

HIV () Quando:

Outros: Quando:

HISTORICO OBSTETRICO (considerar o bebé avaliado na contagem):

Numero de gestacgoes: Numero de abortos:

Gestagdo: Planejada ( ) N&o planejada ()
A gestacao foi: Desejada ( ) Indesejada ( )

Enfrentou alguma crise emocional no periodo de gestacao: SIM ( )
Quais:

NAO ()

DADOS DO NASCIMENTO

Parto: () Normal/Vaginal () Cesérea Peso:
Apgar: 1' 5'

Etnia: branco( ) negro( ) hispanico( ) asiatico( ) indio( )

INTERCORRENCIAS NEONATAIS
UTl neonatal: SIM( ) NAO( ) Tempo de UTI:

Ventilagdo Mecanica: SIM ( ) NAO ( ) Tempo ventilaco:

Medicacao:

Demais intercorréncias: SIM( ) NAO ( ) Quais

ALIMENTACAO

Aleitamento Materno( ) Artificial ( ) Misto ( )
Tinha:Tosse ( ) Engasgo( ) Refluxo ( )

Teve Dificuldade de alimentacéo: SIM( ) ( ) NAO
Ainda tem dificuldades alimentares: SIM () NAO ( )

VARIAVEIS SOCIAIS

Quem permanece mais tempo com a crianga:

Suporte social: nenhum () marido( ) méae( ) sogra ( )
Quem?
A crianca chama vocé: ( ) SIM () NAO

Como: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza ( )olha

( ) Movimenta-se () Fala

A crianca responde ao seu chamado: ( )SIM ( )NAO

Outros( )
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Como:( )olha ( )vocaliza ( )semovimentar ( )fala ( )resmunga
Vocé conversa com a crianca:( ) Sempre ( )Asvezes ( )Nunca
O que incomoda a crianga:

Como ela informa o incomodo: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza
( )olha ( )fala ( )se agride ( )sejoganochdo ( ) agride os outros

A crianca participa da dinamica familiar: SIM( ) NAO ( )
Faz refeicbes junto com a familia:SIM( )  NAO ( )
Acompanha a familia em passeios:SIM( ) NAO ( )
Participa de atividades sociais/ lazer:Sim () Nao ( )
Dorme toda a noite:( ) SIM () NAO

Tem problemas de sono:( )sim ( )nao

Onde a crianga dorme:

Berco () Camadospais( ) Carrinho( ) Colo( ) naprépriacama( )
Com quem a crianga dorme:
Sozinho ( ) Comamae ( ) Com os pais () Com outra pessoa ( )

A crianca utiliza algum medicamento:( ) SIM () NAO
Quais?

Os pais receberam algum tipo de tratamento especifico a partir da chegada da crianca:

( )SIM ( )NAO
Qual? Por quanto tempo?

Os pais atualmente estéo recebendo algum tipo de tratamento:
( )SIM ( )NAO

Qual?
Por quanto tempo?

Os pais usam medicamentos psiquiatricos:( ) SIM () NAO
Quais:
Desde quando:

Historico de autismo na familia:( ) SIM () NAO
Quem:

INVESTIGACAO AUDITIVA 3
Realizou teste da orelhinha (TAN):SIM( ) NAO( )

Ja teve infeccao de ouvido: SIM () NAO ( )
Como a crianga reage aos sons:

Se assusta com barulho ( ) Procura a voz materna () Tem atencg&o aos sons (

Se acalma com a voz materna ()

Servi¢co de educacdo
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Que tipo de escola seu filho(a) frequenta atualmente?

( ) Escola Regular

( ) Escola especial

( ) APAE

( ) Nao frequenta

Recebe algum suporte pedagdgico adicional atualmente?

() Acompanhante terapéutico ( ) tutor na escola

( ) Educador especial na escola

Que idade a crianca tinha quando recebeu o diagnéstico?

Qual profissional diagnosticou seu filho?

HISTORICO DE TRATAMENTOS DA CRIANCA

( )outros

() monitor

Com que idade apds o diagndstico a crianga teve seu primeiro
tratamento?

Marque se alguma vez a crianga recebeu assisténcia dos profissionais abaixo.

Marque | Profissional Tempo de | Marque Profissional Tempo de
um X terapia um X terapia
(meses ou (meses ou
anos) anos)
Fonoauditlogo Educador
especial
Terapeuta Pediatra
ocupacional
Terapeuta Psiquiatra
comportamental
Psicélogo Neurologista
Fisioterapeuta outros

Marque as terapias que Atualmente a crianc¢a faz e diga quanto tempo ela faz essa terapia

Marque | Profissional Tempo de | Marque | Profissional Tempo de
um X terapia um X terapia
(meses ou (meses ou
anos) anos)
Fonoaudiélogo Educador
especial
Terapeuta Pediatra
ocupacional
Terapeuta Psiquiatra
comportamental
Psicélogo Neurologista

Fisioterapeuta

outros
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s

Durante os atendimentos 0s pais entram na sala enquanto é realizada a
intervencao?

O profissional escutava a demanda ( hecessidades, perguntas) da familia?

A crianga brincava durante o atendimento?

A terapia é centrada na familia ou na crianca?



ANEXO A-

ESCALA PARENTAL DE ADAPTAGCAO A DEFICIENCIA — EPAD (v.1)
Vers&o aulorizada exclusivamente para investigagdo
@ Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2016

Ter uma crianga com um problema de desenvolvimento afeta muito a vida dos seus pais e
cuidadores. Através deste questionano pretendemos caonhecer melhor a sua experéncia
pessoal como pai ou mae.

Pedimos que responda de acordo com aquilo que sente neste momento. N&o ha respostas
certas nem erradas. Por isso pedimos que responda com a maxima sinceridade. As suas
respostas sao completameanta confidencias, serdo usadas apenas para fins de investigagdo e
nenhuma pessoa tara acesso a sua identificagéo.

Nome da Mae ou do Pal
Idade

Name Filho (a)
Idade do Filho(a)

Cidade

Diagnéstico da crianga/jovem com deficiéncia/problema de desenvolvimento

) Paralisia Cerebral ou deficiéncia motora
) Deficiéncia Intelectual

) Deficiéncia visual

) Deficiéncia Auditiva

) Autismo

) Sindrome de Down

) Doenga Rara:
) Outro:

— o~ -~ -~ -~ -~
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Grau de Autonomia

| Motora | Comunicacdo | Atividades de vida diaria |
O Completamente O Comunica com facilidade  Completamente
independente através de linguagem oral independente

OO0 Com alguma dependéncia [ Tem algumas dificuldades na

mas auténomo
necessidades e desejos
[ Dependente mas com
mobilidade comunica principalmente
através de sons, gestos e
expressdes faciais
O Completamente
dependente

comunica através de

fala, mas expressa as suas

expressdes, gestos ou sons

Agorz leia atentamente todas as frases que he vamos apresentar e margue comum X a

[ Utiliza algumas palavras, mas

[0 Nao tem linguagem oral, mas

gue melhor corresponde 3 sua opinido, numa escalade 12 5.

[ Necessita de alguma

ajuda

0 Necessita de muita

ajuda

O E completamente
dependente

1- significa que discorda completamente da afirmacao

2- significa que discorda da afirmacao

3- significa que nd@o concorda nem discorda da afirmacgao

4- significa que concorda com a afirmacéo

5- significa que concorda completamente com 2 afirmacéo

Discordo
completa

mente

discordo

nao
concordo

nem
discordo

concordo

concordo
completa

mente

)

Muitas pessoas acham meu filho{a) bonito(a)

Sinto orguiho de que as outras pessoas ofa) conhegcam

w(N

Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das
capacidades do meu filho(a)

Reconhego as competéncias do meu filho(a)

w

O futuro dele(a) depende do que ele{z) aprender

Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o
maximo de capacidades

Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste
e deprimido

A minha vida perdeu o sentido apds saber sobre 2
deficiéncia do meu filho(a)

Sempre que me lembro de quando me deram o
diagnostico fico nervoso ou ansioso

10

Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a)
tinha uma deficiéncia

11

Tenho de ser forte para ajuda-lo{a)
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oo T o T|o|lo o
12 | As limitagOes dele({a) me fazem forte para enfrentar a
situacao
13 | Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a)
14 | Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me
sinto muito triste
15 | Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar
a situacdo
16 | Minha vida tem girado em torno de ganhar dinheiro para
sustentar as necessidades de meu filho(a)
17 | Ache que a culpa da situagdo do meu fitho(a) € da minha
mulher/marido
18 | Acho que a culpa € da equipa médica
19 | A minha familia tem sido de grande ajuda
20 | O meu marido/mulher tem sido uma grande ajuda
21 | Independentemente do que as outras pessoas pensam,
eu acho o meu fitho(a) bonito{a)
22 | Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas
sobre ele(a)
23 | Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de
alegria.
24 | Tenho dificuldades em perceber gualidades no meu
filho(a)
25 | Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer
26 | O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e os
técnicos possam lhe dar
27 | Vivo um sofrimento insuportavel. em grande parte por
causa da situacdo dele(a)
28 | Me sinto esgotado(a) e sem forcas
28 | O diagndstico dele(z) me ajudou a ajustar o meu
comportamento e expectativas
30 | Teria sido melhor nao saber o diagnostico
31 | Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a
encarar melhor o futuro
32 | Nunca pensei ser t3o forte como tenho sido para cuidar
dele(a)
32 | O nascimento dele(a) foi uma grande desiluséo
34 | Preferia que ele(a) nao tivesse nascido
35 | O meu filho{a) me da muito trabalho com transporte.
alimentacao e higiene.
36 | Penso que n3o dou ao meu fitho(a) o que ele{a) precisa
37 | Acho que a culpa da situacdo do meu fitho(a) € minha
38 | Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a)
39 | Nao tenho tido ajuda de ninguém
40 | Os meus amigos tém sido uma grande ajuda
41 | Gosto de levar o meu filho{a) comigo a lugares plblicos
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Discordo
completa

mente

discordo

nao
concordo

nem
discordo

concordo

concordo

completa
mente

NZo gosto gue as pessoas o(a) vejam e comentem

Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas

Meu filho(a) embora tendo mais capacidades em relacdo a

algumas criancas com menos capacidades que ele(a), me
parece menos feliz

Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissdo

Penso que o meu filho(a) n&o pode vir a ser feliz

Sinto muitas vezes vontade de chorar

Com a situacgo de meu filho(a). tenho tido dificuldade
para dormir

Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o
diagndstico

Descobri coisas boas em ter um filho{a) com deficiéncia

Desde que o meu filho{a) nasceu, sinto-me mais fragil e
infeliz

Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a)

Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a)

Se ele tiver os tratamentos cerios pode vir a nao ter
gualquer deficiéncia

Vale a pena fazer sacrificics por ele(a)

Sinto que nao sei cuidar do meu filho{a) adequadamente

Estou sempre lembrando de quem € a culpa pela
deficiéncia dele(a)

Se vivéssemos noutro pais o meu filho nao teria as
dificuldades que tem

Tenho recebido muita ajuda dos servigos, instituicdes e
profissionais

3 B 8 98|& RSB

Me sinto sozinho{a) no cuidado do meu filho(a)

EPAD- Escala Parental de Adaptacao & Deficiéncia - Versdo autorizada exclusivamente

para investigacdo

® Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2017
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Normas para autores- Revista PSICO-USF

Formatacdo: os artigos devem ser digitados em espaco duplo (incluindo
referéncias), em fonte tipo Times New Roman, tamanho 12, nUmero de paginas
apropriado a categoria em que o trabalho se insere, paginados desde a folha de
rosto personalizada, a qual recebera numero de pagina 1. A pagina devera ser
tamanho A4, com formatacédo de margens superior e inferior de 2,5 cm, esquerda e
direita de 3 cm.

A apresentacdo dos trabalhos deve seguir a seguinte ordem:

1. Folha de rosto com identificacdo, contendo:

1.

Titulo completo em portugués, inglés e espanhol, ndo devendo exceder
12 palavras. O titulo deve ser pertinente, claro e pode ser criativo,
informando ao leitor sobre o objetivo do artigo. N&o deve incluir nomes
de cidades, paises ou outras informacgdes geogréficas.

Sugestao de titulo abreviado para cabecalho no idioma do manuscrito,
nao devendo exceder 5 palavras.

Nome de cada um dos autores.

Afiliac&o institucional de cada um dos autores (incluir apenas o nome
da universidade e a cidade).

Nota de rodapé opcional com agradecimentos dos autores e
informacé&o sobre apoio institucional ou financeiro ao projeto.

Nota de rodapé com endereco postal e eletrénico do autor com quem o
leitor do artigo podera comunicar-se.

Indicacdo de endereco para correspondéncia com o editor sobre a
tramitacdo do manuscrito, incluindo telefone (fixo e celular) e endereco
eletronico.

2. Folha de rosto sem identificacdo, contendo apenas:

1.

2.

Titulo completo em portugués, inglés e espanhol, ndo devendo exceder
12 palavras. O titulo deve ser pertinente, claro e pode ser criativo,
informando ao leitor sobre o objetivo do artigo. N&o deve incluir nomes
de cidades, paises ou outras informacdes geograficas.

Sugestao de titulo abreviado para cabecalho no idioma do manuscrito,
nao devendo exceder 5 palavras.

3. Folha contendo Resumo, em portugués

1.

O resumo deve ter no maximo 150 palavras para relatos de pesquisa,
estudos teoricos e revisdes de literatura. Para notas técnicas e
resenhas, o resumo nao € necessario.

O resumo nao precisa incluir informacgdes sobre a literatura da area,
nem referéncias. O objetivo deve ser claro, informando, caso for
apropriado, o problema, o método e as hipdteses do estudo. Para os
relatos de pesquisa, 0 método deve oferecer informacdes breves sobre
0s participantes, instrumentos e procedimentos especiais utilizados.
Apenas os resultados mais importantes, que respondem aos objetivos
da pesquisa, devem ser mencionados. O resumo de uma revisao
critica ou de um estudo tedrico deve incluir: tépico tratado (em uma
frase), objetivo, tese ou construto sob andlise do organizador do
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estudo, fontes usadas (p. ex., observacao feita pelo autor, literatura
publicada) e conclusdes.

3. Fornecer, apds o resumo, 3 a 5 palavras-chave na lingua do
manuscrito, com iniciais minusculas e separadas com ponto-e-virgula.
Para utilizar descritores mais adequados, consulte a lista de
terminologias BVS-Psi que pode ser acessada pelo link: www.bvs-
psi.org.br

Folha contendo Abstract, em inglés, compativel com o texto do resumo

1. O abstract deve obedecer as mesmas especifica¢cdes do resumo,
seguido de keywords, compativeis com as palavras-chave.

2. A revista Psico-USF tem, como procedimento padrao, fazer revisdo
final do abstract, reservando-se o direito de corrigi-lo, se necessario.
Este é um item muito importante de seu trabalho, pois em caso de
publicacao sera disponibilizado em todos os indexadores da revista.

Folha contendo Resumen, em espanhol, compativel com o textodo
resumo

1. O resumen deve obedecer as mesmas especificacbes do resumo,
seguido de palavras-clave, compativeis com as palavras-chave.

2. A revista Psico-USF tem, como procedimento padrao, fazer revisdo
final do resumen, reservando-se o direito de corrigi-lo, se necessario.
Este é um item muito importante de seu trabalho, pois em caso de
publicacao sera disponibilizado em todos os indexadores da revista.

Estrutura do texto

1. Titulos e subtitulos em todas as categorias de trabalho original. O texto
deve ter uma organizacao de reconhecimento facil, sinalizada por um
sistema de titulos e subtitulos que reflitam esta organizac¢éo. No caso
de relatos de pesquisa, o0 texto deverd, obrigatoriamente, apresentar:
introducdo, método, resultados e discussao e consideracdes finais,
guando oportuno. Os manuscritos nas demais categorias editoriais
deverdo apresentar titulos e subtitulos de acordo com o caso.

2. Notas de rodapé. Devem ser evitadas sempre que possivel. No
entanto, se ndo houver outra possibilidade, devem ser indicadas por
algarismos arabicos no texto e inserida no rodapé da pagina em que
sao indicadas.

3. Figuras e Tabelas. Os locais sugeridos para insercao de figuras e
tabelas deverao ser indicados no texto e as mesmas deveréo ser
apresentadas ap0s as Referéncias, uma por pagina. As palavras
Figuras e Tabelas, que aparecem no texto, devem, sempre, ser
escritas com a primeira letra em mailscula e devem vir acompanhadas
do nimero respectivo ao qual se referem. As normas nao incluem a
denominacéo Quadros ou Graficos, apenas Tabelas e Figuras.

4. CitacOes dos autores. As citacOes de autores deverao ser feitas de
acordo com as normas da APA, 6a. edicao, exemplificadas no item V.
Todos os nomes de autores, cujos trabalhos forem citados, devem ser
seguidos da data da publicacéo, na primeira vez que forem citados em
cada paragrafo. No caso de transcrigcdo na integra de um texto, ela
deve ser delimitada por aspas, e a citacao do autor deve ser seguida
do nimero da pagina citada. Uma citacéo literal com 40 ou mais
palavras deve ser apresentada em bloco préprio, comecando em nova
linha, com recuo de 5 espacos da margem, na posi¢do de um novo


http://www.scielo.br/revistas/pusf/www.bvs-psi.org.br
http://www.scielo.br/revistas/pusf/www.bvs-psi.org.br

7.

10.
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paragrafo. O tamanho da fonte deve ser 12, como no restante do texto.
N&o use comandos como negrito ou italicos nesta se¢éo. Os grifos
devem ser sublinhados.

5. A Psico-USF recomenda que os autores revisem seu texto,
observando ligacfes entre as secfes e 0s subtitulos utilizados.
Paragrafos de frase Unica devem ser evitados, pois fragmentam o
texto. Salienta-se que o(s) objetivo(s) do estudo deve(m) ser
claramente explicitado(s). Apenas as obras consultadas e
mencionadas no texto devem aparecer na secéo de referéncias.

Anexos: Os anexos devem ser apresentados em uma nova pagina, apos as
referéncias, e numerados consecutivamente. Devem ser indicados no texto,
identificados por nimeros (1, 2, 3, e assim por diante) e intitulados
adequadamente. Utilize anexos se isso for realmente imprescindivel para a
compreensao do texto.

Figuras: Devem ser apresentadas com as respectivas legendas e titulos,
uma por pagina. Os titulos devem ser apresentados abaixo das figuras,
sempre em letras minusculas. Para assegurar qualidade de reproducao, as
figuras contendo desenho deverdo ser encaminhadas em qualidade para
fotografia. Nao produza figuras graficas com cores ou padrdes rebuscados
gue possam ser confundidos entre si, quando da editoragao da revista. Como
a versao publicada ndo podera exceder a largura de 8,3 cm para figuras
simples e de 17,5 para figuras complexas, o autor devera cuidar para que as
legendas mantenham qualidade de leitura, caso a reducéo seja necessaria.
Tabelas: Devem ser preferencialmente elaboradas no MSWord e
apresentadas em preto-e-branco. Os titulos das tabelas deverao ser
colocados no alto das mesmas, e devem indicar o conteado em até 15
palavras. A primeira letra de cada palavra do titulo das tabelas deve ser
escrita em letra maiuscula, e as demais letras devem ser minusculas. N&o
utilize letras mailsculas, negritos ou italicos dentro da tabela, que ndo deve
exceder 17,5 cm de largura por 23,5 cm de comprimento.

Notas sobre o(s) autor(es): Incluir uma breve descricdo (aproximadamente
60) sobre as atividades atuais do(s) autor(es) e sobre a sua formacao,
incluindo endereco postal e eletrdnico de um dos autores para contato.

V -Listas de Referéncias

Inicie uma nova pagina para a secao de referéncias. Utilize espaco duplo e ndo
deixe espaco entre as cita ¢Oes. As referéncias devem ser citadas em ordem
alfabética, pelo sobrenome dos autores, que ndo deve ser substituido por tragos ou
travessodes. As referéncias devem aparecer segundo as orientagcdes da Publication
Manual of the American Psychological Association - APA/ 6a. edi¢a (2010). Os
exemplos apresentados indicam como organizar as citacdes e referéncias do
manuscrito.

Exemplos de Citagdes no texto

Textos de autoria multipla:

Dois autores: cite os dois nomes sempre que a obra for referida no texto e
acompanhada da data entre parénteses. Use & quando citado entre
parénteses (conforme exemplo abaixo),
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"O método proposto por Siqueland e Delucia (1969)", mas "o método foi
inicialmente proposto para o estudo da visao (Siqueland & Delucia, 1969)".
Trés a cinco autores: cite todos 0s autores na primeira referéncia, separados
por virgulas seguido da data do estudo entre parénteses. A partir da segunda
referéncia, utilizar o sobrenome do primeiro autor seguido de "et al." e da
data. Utilizar & entre o penultimo e ultimo nome quando citado entre
parénteses.
Seis ou mais autores: cite apenas 0 sobrenome do primeiro autor, seguido de
"et al." e da data.

CitacOes de obras antigas e reeditadas
Citar o autor e as datas de publicacéo original/consultada. Por exemplo:
Freud (1911/1972).

CitacGes secundérias - evitar ao maximo o uso
Quando se cita um autor a partir de outra publicagédo consultada, sem que o
original tenha sido utilizado. Por exemplo: Lipowiski (1984, citado por Silva &
Mdiller, 2007)...
Nas referéncias deve-se citar apenas a obra consultada (conforme exemplo
abaixo),
Silva, J. D. T., & Mller, M. C. (2007). Uma integracéo tedrica entre
psicossomatica, stress e doencas cronicas de pele. Estudos de Psicologia
(Campinas), 24(2), 247-256. doi: 10.1590/S0103-166X2007000200011

Exemplos de Referéncias

Artigo de revista cientifica com doi:
Turner, R. J., & Lloyd, D. A. (1999). The stress process and the social
distribution of depression. Journal of Health and Social Behavior, 40(4), 374-
405. doi:10.2307/2676332

Artigo de revista cientifica sem doi:
Sillick, T. J., & Schutte, N. S. (2006). Emotional intelligence and self-esteem
mediate between perceived early parental love and adult happiness. E-Journal
of Applied Psychology, 2(2), 38-48. Recuperado
de: http://ojs.lib.swin.edu.au/index.php/ejap
Light, M. A., Light, I. H. (2008). The geographic expansion of Mexican
immigration in the United States and its implications for local law
enforcement. Law enforcement Executive Forum Journal, 8(1), 73-82.

Artigo de revista cientifica no prelo:
Indicar, no lugar da data, que o artigo esta no prelo. Incluir o nome do
periodico em italico, apos o titulo do artigo. Nao referir data e numero do
volume, fasciculo ou paginas até que o artigo seja publicado. No texto, citar o
artigo indicando, entre parénteses, que esta no prelo.
Barreta, J. P. F. (no prelo). O complexo de édipo em Winnicott e
Lacan. Psicologia USP.

Livro com autoria Unica:
Barros, L. (2003). Psicologia pediatrica: Perspectiva desenvolvimentista.
Lisboa: Climepsi.

Livro organizado por editor:
Pinto, A. M., & Silva, A. L. (Eds.). (2005). Stress e bem-estar: Modelos e
dominios de aplicagdo. Lisboa: Climepsi.

Capitulo de livro:



http://ojs.lib.swin.edu.au/index.php/ejap

81

Weiner, H. (1985). The concept of stress in the light of studies on disasters,
unemployment and loss: A critical analysis. Em M. R. Zales (Ed.), Stress in
health and disease (pp. 24-30). New York: Brunner/Mazel.

Trabalho apresentado em congresso, mas n&o publicado:

Martins, R. C. (2007). Processo de resiliéncia apos abuso sexual. Trabalho
apresentado no Il Congresso Lationoamericano de Psicologia de La ULAPSI,
La Habana, Cuba.

Trabalho apresentado em congresso com resumo publicado em Anais:
Ribeiro, S. A., Koshimizu, C. M., & Gatti, A. L. (2008). Técnicas projetivas:
andlise da producéo cientifica em periddicos nacionais entre 2000 e 2006.
Em: V Encontro da Associacao Brasileira de Rorschach e Métodos Projetivos.
Anais do V Encontro da Associacdo Brasileira de Rorschahch e Métodos
Projetivos, Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, Brasil.

Obra antiga e reeditada em data posterior:

Piaget, J. (1973). A linguagem e o pensamento da crianca. Rio de Janeiro:
Fundo de Cultura. (Original publicado em 1956).

Teses ou dissertagcdes nao-publicadas:

Lopes, A. F. A. (2008). Generalidades e singularidades da doenca em familia:
percepc¢ao da qualidade de vida, stress e coping(Dissertacdo de Mestrado
nao publicada). Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao da
Universidade de Coimbra, Coimbra, Portugal.

Autoria institucional:

American Psychological Association. (2010). Publication manual of the
American Psychological Association (62 ed.). Washington, DC: Autor.

Informacdes retiradas de site da Internet:

Instituto do emprego e Formagéo Profissional (1994). Classificagéo nacional

das profissoes.

Disponivel: http://portal.iefp.pt/pls/gov_portal iefp/docs/PAGE/PORTAL IEFP
INTERNET/CPROFISSIONAL/CNP/INDICE.PDF

Resumos consultados em indexadores eletrdonicos:

Gutierrez, B. A. O., Silva, H. S., Rodrigues, P. H. S., & Andrade, T. B. (2009).
Reflexbes bioéticas sobre o processo de envelhecimento e o idoso morador
de rua [Resumo]. Estudos Interdisciplinares sobre o Envelhecimento, 14(2),
187-205. Disponivel: http://newpsi.bvs-psi.org.br/cgi-bin/wxis1660.exel/iah/
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