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APRESENTACAO

A Atena Editora apresenta o e-book “Ciéncias Sociais Aplicadas: Necessidades
Individuais & Coletivas”, sdo ao todo trinta e dois artigos organizados e apresentados em
dois volumes.

As pesquisas abordam temas relevantes que visam identificar, analisar e refletir
sobre as relagdes estabelecidas entre os fendmenos sociais, econdmicos e politicos no
atual contexto.

No primeiro volume apresenta-se quatorze artigos com pesquisas relacionadas a
trés eixos tematicos: Desenvolvimento tecnoldgico, inovacéao e sustentabilidade; Consumo,
comunicacao e informacao e Educacgéao e processos de formacéo voltados para a cidadania
e praticas emancipatorias.

O segundo volume é composto por dezoito artigos que tratam sobre politicas publicas
e gestdo publica e os impactos no atendimento das demandas relacionadas a area de saude,
profissionalizagdo, socioeducacao, sistema judiciario e processos de institucionalizagao.
Os artigos analisam também os aspectos politicos e coligacdes partidarias.

Os artigos possibilitam o reconhecimento e analise de maneira mais aprofundada dos
temas abordados, bem como, podem contribuir para a realiza¢do de novos questionamentos
e pesquisas, com aproximacles sucessivas das relacées sociais e desvelamento das
necessidades individuais e coletivas existentes no atual contexto

Boa leitura a todos e a todas.

Luciana Pavowski Franco Silvestre.
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RESUMO: Pesquisa qualitativa com o objetivo
de descrever as principais estratégias de coping
de familiares de criancas com diagnostico
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ESPECTRO AUTISTA (TEA)

de Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)
acompanhadas pela Associacdo de Pais e
Amigos do Excepcionais (APAE) localizada no
interior do Ceara. Estudo realizado por meio
da aplicacdo da Escala Toulousaine de Coping
durante os meses de junho e julho de 2019,
tendo seus dados analisados utilizando-se o
teste estatistico de Pearson para correlagéo
de variaveis. A pesquisa atendeu os principios
da bioética conforme Resolugdo 466/2012 do
CNS, sob Parecer N° 2.806.799. Os resultados
evidenciaram que as 17 participantes sdo do
sexo feminino, 16 delas sdo maes das criancas
e 12 estavam desempregadas. Das familias
entrevistadas, 14 tem arranjo nuclear, oito com
uma média de 04 moradores por domicilio, e em
11 delas algum dos membros deixou de trabalhar
ap6s o diagnéstico de TEA. Na investigagdo
das estratégias de coping positivas, apenas
o controle é frequentemente utilizado pelas
familias. No que se refere as de coping negativos
nenhum foi apontado pela média das familias.
Sobre os aspectos correlacionados, destacaram-
se a distracdo e o suporte social de forma
moderada e, a conversao e o controle com uma
correlagédo fraca. Concluiu-se que informagbes
acerca da sobrecarga dos cuidadores e formas
de enfrentamento, favorecem a elaboragcéo
de estratégias para assisténcia e manejo
adequados, facilitando os cuidados de salde e a
promocao da melhoria da qualidade de vida das
criangas com autismo e de suas familias.
PALAVRAS-CHAVE: Autismo,  Familia,
Enfrentamento, Criancas.
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COPING STRATEGIES ADOPTED BY FAMILIES OF CHILDREN WITH AUTISTIC
SPECTRUM DISORDER (ASD)

ABSTRACT: Qualitative research in order to describe the main coping strategies of Family
members of children diagnosed with Autism Spectrum Disorder (TEA) accompanied by the
Association of Parents and Friends of the Exceptional APAE) located in the interior of Ceara.
Study carried out by applying the Toulousaine Coping Scale during the months of June and
July 2019, having its data analyzed using Pearson’s statistical test for correlation of variables.
The research complied with the principles of bioethics according to CNS Resolution 466/2012,
under Opinion No. 73197617.0.1001. 0192.The results showed that the 17 participants are
female,16 of them are mothers of the children and 12 were unemployed. Of the interviewed
families, 14 have a nuclear arrangement, eight with an average of 04 residents per household,
and in 11 of them some of the members stopped working after the diagnosis of ASD. In
investigating positive coping strategies, only control is often used by families. With regard
to negative coping, none was indicated by the average of families. Regarding the correlated
aspects, distraction and social support were highlighted in a moderate way, and conversion
and control with a weak correlation. We conclude that information about the burden of
caregivers and confrontations, favors the development of strategies for appropriate care and
management, facilitating health care and promoting the improvement of the quality of life of
children with autism and their families.

KEYWORDS: Autism, Family, Coping, Children.

11 CONSIDERAGCOES INICIAIS

Desde que Leo Kanner descreveu o autismo pela primeira vez em 1943, foram
inimeras as pesquisas e constantes revisdoes focadas neste tema, através de diferentes
perspectivas, tanto quanto a sua denominagéo e caracterizagdo ao tratamento e terapias.
De acordo com o Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, em sua
quinta edicdo, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado uma deficiéncia que
se caracteriza pelo prejuizo funcional nas areas da comunicacao, da interagéo social e do
comportamento (MINATEL e MATSUKURA, 2014), tendo inicio logo na infancia tendendo a
permanecer durante a adolescéncia e persistir na vida adulta. O aparecimento de condi¢des
concomitantes, como epilepsia, depressao, ansiedade e transtorno do déficit de atencéo
e hiperatividade (TDAH), séo frequentes. (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2017).

A estimativa atual é de que uma em 160 crian¢as tenha TEA no mundo. Estudos
epidemiologicos realizados nos ultimos 50 anos, mostram que a prevaléncia de TEA vem
crescendo no decorrer das décadas. Possivelmente esse aparente aumento pode ter sido
causado ndo por um alastramento da condigdo, mas sim por uma ampliagdo de critérios
diagnosticos, assim como melhores ferramentas de diagnéstico e qualidade de relatérios
(OMS, 2017).

A familia, em especial os pais sdo os primeiros a notarem comportamentos fora do

comum nos filhos, especialmente quando estes tém outros filhos com quem possam fazer
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uma comparagao, mas nao conseguem determinar o que, entdo, € comum que o alerta de
parentes ou amigos sobre a existéncia de algum distdrbio com seus filhos, provoque uma
reacdo de raiva (SILVA, et al, 2017).

O diagnéstico de TEA, geralmente, causa muito impacto na familia fazendo com que
as relagbes familiares tenham uma tendéncia a mudanca ou até rompimento de vinculos. A
cronicidade do transtorno agrega uma série de dificuldades no cotidiano, em especial para
as maes, sendo elas as principais dispensadoras dos cuidados, principalmente quando
estdo presentes condigcbes fisicas e mentais que resultam em uma maior dependéncia,
expondo-as ao desenvolvimento de altos niveis de estresse, que sdo constantemente
vivenciadas por pessoas que exercem cuidado a alguma pessoa que tenha deficiéncia,
podendo resultar em sobrecarga, agravos a saude fisica e psicologica (TABAQUIM, et al,
2015).

As habilidades desenvolvidas para o dominio das situagdes de estresse e adaptagéo
sdo formas de enfrentamento (coping), que é definido como o conjunto de estratégias
cognitivas e comportamentais utilizadas para avaliar e gerenciar as exigéncias internas
e/ou externas, determinada por fatores pessoais, exigéncias situacionais e recursos
disponiveis (FOLKMAN & LAZARUS, 1985). Estratégias de enfrentamento correspondem
a um processo pelo qual o individuo administra as demandas da relacao pessoa/ambiente,
e as emogdes que elas geram. Diante da situagédo considerada estressora, os individuos
realizam uma avaliagéo do que esta ocorrendo, a fim de que o organismo possa responder
adequadamente ao estressor, solucionando-o ou amenizando-o.

Apesar de avancgos significativos nas uUltimas décadas relacionadas a diagnéstico
e tratamento de pessoas com TEA, assim como a evolugdo de politicas que visem
assegurar direitos e inclusdo dos autistas e de suas familias, a compreenséo de como
se da a estrutura e funcionalidade de suas vidas e seu ambiente familiar ainda se mostra
com alguns déficits. A identificacdo das estratégias utilizadas por familiares de criancas
com TEA para o enfrentamento da condigdo surge como uma informagéo relevante, ja que
algumas destas estratégias podem mostrar-se lesivas para 0s mesmos e para os que estao
a seu redor. E tal entendimento servira de base para ampliagéo e melhoria de politicas e de
praticas assistenciais de maneira integral.

Nessa perspectiva, esse estudo tem como objetivo descrever as principais
estratégias de coping de familiares de criangas com diagnéstico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA).

2| CAMINHO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa desenvolvida num municipio do interior do
Ceara junto as familias de criangas com autismo acompanhadas pela Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) que é a principal referéncia em atendimento as criancas

Ciéncias Sociais Aplicadas: Necessidades Individuais & Coletivas 2 Capitulo 8 m



com necessidades especiais do municipio e oferece tanto atendimento com diversas
especialidades médicas quanto servigo de atendimento educacional especializado (AEE).

Nesse estudo, foram abordados 22 cuidadores de criangas com TEA, destes,
cinco nao quiseram responder a entrevista, os demais (17) concordaram em participar da
pesquisa e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido.

A coleta de dados se deu entre os meses de junho e julho de 2019, por meio da
aplicacédo da Escala Toulousaine de Coping Reduzida (ETC-R)', que identifica as estratégias
de enfrentamento em situagdes percebidas como estressantes, com familiar de criancas
com diagnostico de autismo.

A ETC-R é organizada em torno de cinco estratégias de enfrentamento: controle,
recusa, conversdo, suporte social e distracdo. A estratégia de Controle caracteriza
0 modo de reacdo ao estresse segundo o qual, perante uma situagdo, a pessoa tem
necessidade de refletir e de planificar quais as melhores estratégias que deve utilizar para
a resolver com eficacia, néo evitando a sua confrontacdo. J4 a Recusa compreende a
incapacidade de aceitar a realidade e o problema. A pessoa procura encontrar uma certa
distancia cognitiva e emocional face ao seu objetivo, para resolver o seu problema, ou
melhor refletir a forma de resolver o problema. Por vezes age como se ndo houvesse
problema, recusando admitir a realidade. Na estratégia de Conversao, as pessoas
que utilizam esta estratégia caracterizam-se pela mudangca de comportamento e pela
adaptacéo da sua agéo ao problema, tém necessidade de um certo isolamento em relagédo
aos outros, responsabilizando-se por gerir os seus problemas. O Suporte Social implica
na necessidade de ser ouvidas e reconfortadas pelos outros. Na estratégia Distracao, as
pessoas procuram a companhia de outros ou envolvem-se em atividades que as ajudam a
nao pensar nos problemas que as incomodam (SILVA JUNIOR; COSTA, 2014).

Os dados coletados por meio de uma entrevista foram organizados e sistematizados
erealcados através da utilizagédo de técnicas de estatistica descritiva: frequéncias (absolutas
e relativas), medidas de tendéncia central (médias aritméticas), medidas de dispersao

e variabilidade (desvio-padréo) e a testes estatisticos de correlagbes. Os calculos dos

1. Na década de 80, Folkman e Lazarus (1988) elaboraram um inventario com 66 itens com o obje-
tivo de identificar os pensamentos e as acg0es utilizadas na resposta a uma determinada situacao
geradora de stress. Esparbés, Sordes Ader e Tap (1993), depois da reviséo e analise de vérias escalas
de coping construiram uma nova escala com 54 itens, designada de Echelle Toulousaine de Coping,
organizada em campos comportamental (agéo), cognitivo (informacgéo) e afetivo (emocao) — integrando
seis estratégias — Focalizacéo, Suporte Social, Retraimento, Converséo, Controle e Recusa. Em 2006,
foi feito um estudo de adaptacdo desta escala a populagéo portuguesa — que incluiu 1000 partici-
pantes com idades compreendidas entre

0s 18 e 28 anos, sendo 384 (38,4%) do sexo masculino e 616 (61,6%) do sexo feminino. A versédo
portuguesa passou a integrar 54 itens. A utilizacao desta escala revelou algumas dificuldades, nomeada-
mente a morosidade da sua aplicagao, fato que suscitou a necessidade de construir uma versao que fa-
vorecesse a participagdo dos respondentes. Consequentemente, a partir da ECT (adaptada a populacao
Portuguesa) foi elaborada a ETC-R (verséo reduzida), composta por 18 itens, distribuido em 5 fatores
(estratégias). O score individual é calculado mediante a média dos itens de cada fator (NUNES, BRITES,
PIRES & HIPOLITO, 2014).
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dominios de estratégias de coping sédo apresentados em escore minimo, maximo, médio,
desvio padrdo e coeficiente de correlagdo de Pearson e representados graficamente e
ilustrados em figuras, e por conseguinte, validados com a literatura pertinente.

A pontuacgéo considerada para a escala da estratégia de coping, de acordo com a
Escala Tolousaine Coping Reduzida (ETC-R), foi da escore média dos dominios especificos.
Na coluna Média (Quadro 1), indica-se o valor considerado como nivel moderado, que foi

calculado através da média da menor e maior pontuagéo possivel em cada dominio.

Controle 169,13,18 2325 15
Recusa 10,1112 18 4320 12
Conversio 4514 33158 9
Suporte Social 78,13 3als 4
Distracao 2317 3als )

Quadro 1 - Demonstrativo da pontuagao para as estratégias de enfrentamento considerando a
ETC-R.

Fonte: propria autora (2019). *Ponto de corte.

Paradesenvolvimento do estudo foram considerados os aspectos éticos da Resolucéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2013), que dispbe sobre as diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Tal resolucdo leva em
consideragéo referenciais da bioética como, autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade. E visa a assegurar os direitos e deveres que dizem respeito aos
participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado, levando em consideragcéo
a 6tica do individuo e das coletividades.

Os resultados dessa pesquisa constituem um recorte de uma pesquisa institucional
e multicéntrica com financiamento do CNPq, intitulada: Vivéncia de Familias Constituidas
com Criangas com Deficiéncia - Organizacdo, Praticas e Necessidades, aprovada pelo
Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Estadual
Vale de Acaral (UVA), conforme Parecer N° 2.806.799.

31 ESTRATEGIAS DE CO~PING DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM TEA:
RESULTADOS E DISCUSSOES

A pesquisa foi realizada com um total de dezessete respondentes, todas do sexo
feminino, a maioria absoluta eram méaes das criancas (16), apenas uma das respondentes
era irma de uma crianga. A faixa etaria predominante entre as entrevistadas foi de 31 a
40 anos, representando nove do total. Quanto a renda familiar, nove das participantes
declararam receber até um salario minimo por més, e seis tinham renda entre 1 e 2 salarios
minimos.
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As estratégias de coping na gestéao familiar do TEA estéo representadas na Tabela

1, a partir dos célculos dos escores minimo, maximo, médio e desvio padrdo de todas as

categorias.
Controle 17 18 25 22,64 2,20
Recusa 17 4 16 8,82 3,35
Converséo 17 3 15 8 4
Suporte Social 17 3 15 8,58 3
Distracéo 17 3 11 8 2,89

TABELA 1 - Descricdo das medidas das estratégias de enfrentamento de familiares criangas
com TEA acompanhadas na APAE, Cear4, Brasil, 2019.

Fonte: prépria autora (2019).

A categoria de controle, suporte social e distracdo se apresentam como estratégias
positivas de enfrentamento. O controle € caracterizado pela forma de reagir perante uma
situac@o onde ela sente a necessidade de refletir e de planificar quais as melhores estratégias
que deve utilizar para a resolver com eficacia, ndo evitando a sua confrontacdo. O suporte
social se da quando as pessoas tém necessidade dos outros, ao nivel informacional e
emocional. E a distracdo é a estratégia pela qual as pessoas procuram a companhia de
outros ou envolvem-se em atividades que as ajudam a nao pensar nos problemas que as
incomodam, um aspecto positivo, porém diferentemente do campo do controle, ha uma
fuga do confronto. Os escores obtidos foram: controle (22,64), suporte social (8,58) e
Distracéo (8).

Nas categorias de recusa e conversdo, que ja sado tidas como estratégias
negativas de enfrentamento, tivemos os escores de (8,82) e (8). A recusa é caracterizada
pelo distanciamento cognitivo e emocional face ao seu objetivo, para resolver o seu
problema, ou melhor refletir a forma de resolver o problema. Por vezes, age como se ndo
houvesse problema, recusando admitir a realidade. A conversao é tida como a mudanca
de comportamento e pela adaptagdo da sua agdo ao problema, apresentando um certo
isolamento em relagéo aos outros, responsabilizando-se por gerir 0s seus problemas.

Vislumbrando uma melhor visualizagdo e compreenséo dos resultados encontrados
em cada categoria utilizou-se uma representacgéo grafica onde foram indicados os escores
maximos, minimos e médios de cada uma. O escore médio representa a utilizagcdo de cada
estratégia pela familia. A medida em que a familia se desloca para a parte mais escura do
grafico, maior € a intensidade de utilizagdo dessa estratégia de enfrentamento. Quando a
familia se desloca para a coloragdo mais clara menor € a intensidade da utilizacéo dessa
estratégia.
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A seguir trazemos a caracterizagao, por dominio, das estratégias de coping utilizadas
por cuidadores de criangas com diagnoéstico de TEA.

3.1 Controle

A categoria controle € caracteriza pelo modo de reagéo ao estresse segundo o
qual, perante uma situacé@o, a pessoa tem necessidade de refletir e de planificar quais as
melhores estratégias que deve utilizar para a resolver com eficicia, ndo evitando a sua
confrontacdo, como ja havia sido dito anteriormente. O escore médio dessa categoria foi
de 22,64, indicando que os respondentes tinham atitudes de “enfrentamento da situacao”,

“analise da situagdo para melhor a compreender”, “conhecimento do que era necessario
fazer e por isso redobravam os seus esfor¢os para o alcangar”, “aceitacao da ideia de que
€ necessario que eles resolvessem o problema” e “reflexdo nas estratégias que poderiam
utilizar para melhor resolver o problema”. Vale salientar que essa categoria foi a que

apresentou a menor variabilidade de respostas (DP: 2,20).

Escore max. |
Escore min.
Escore

med. %

Figura 01: Escores méximo, minimo e médio da categoria de controle. Sobral - CE, 2019.

Fonte: prépria autora (2019).

O dominio de controle foi o que apareceu como mais fortemente utilizado pelos
respondentes, de acordo com o escore médio e como representado na Figura 1. Mesmo se
falando em numeros absolutos, ainda assim, foi possivel notar sua prevaléncia em toda a
amostra. Ja que todos os participantes referiram utilizar essa estratégia sempre ou quase
sempre.

Ja no momento do diagnéstico de uma doenca ou sindrome crénica, a familia é
cercada por uma avalanche de sensacdes e sentimentos diversos. Esse montante de
emocdes pode levar a ndo aceitar o diagnostico e entrar em uma fase de negacgéo, ou até
mesmo luto (PINTO, et al, 2016).

Dardas e Ahmad (2013), em seus estudos, mostraram que aceitar a responsabilidade
era a unica estratégia mediadora na relagdo entre estresse e qualidade de vida,
demonstrando que essa era a Unica estratégia que exercia relagéo direta na vida dos pais
de criangas com transtorno autista. Outros tipos de enfrentamento ndo mostraram um efeito
mediador, evidenciando que o primeiro e mais importe passo no processo de coping do
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diagnostico de TEA é aceitar a responsabilidade, e que esta influencia diretamente na QV
entre os pais. A estratégia de aceitar a responsabilidade esta subentendida no dominio de
controle nas estratégias de coping.

Reforcando a responsabilizagdo como estratégia de controle, Folkman e Lazarus
(1988) trazem que “aceitar a responsabilidade implica o reconhecimento de sua contribuicao
para o problema e a tentativa de corrigir a situagéo”.

E importante destacar que a responsabilizacdo ndo deve ser encarada aqui
como o mesmo sentido de culpabilizagdo, uma vez que aqui estd sendo trazida essa
responsabilizacdo como o primeiro e mais importante passo para o coping positivo da
situagéo.

3.2 Recusa

As estratégias de recusa sdo aquelas em que a pessoa procura encontrar uma
certa distancia cognitiva e emocional face ao seu objetivo, para resolver o seu problema,
ou melhor refletir a forma de resolver o problema. Por vezes age como se néo houvesse
problema, recusando admitir a realidade. O escore médio dessa categoria foi de 8,82,
indicando que essa nao era uma estratégia utilizada pelas familias. Atitudes como “chegar

a ndo sentir nada quando chegam as dificuldades”, “resistir ao desejo de agir, até que a

” o«

situacdo me permita”, “reagir como se o problema nao existisse” e “dizer a se proprio que

este problema n&o tem importancia” ndo eram frequentemente tomadas pelas familias.

Escore max. f
Escore min.
Escore

med. 2=

h

Figura 02: Escores maximos, minimo e médio da categoria de recusa.

Fonte: a autora (2019).

Arecusa a nova realidade néo foi referida fortemente pelos respondentes, de acordo
com o escore médio do dominio, assim como individualmente apenas quatro demonstraram
utiliza-la, como mostra a Figura 2.

Anegacéo, frequentemente, € um dos primeiros sentimentos frente a um diagnéstico
de TEA. Pois o momento do diagnostico se torna um evento estressor e marcante que
repercutira diretamente no contexto familiar, uma vez que a familia passara a ser constituida
por uma crianca atipica (PINTO, et al, 2016).
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Essa estratégia de coping apresenta um reforco negativo, ja que o fato de se recusar
a aceitar a existéncia de um problema e a resisténcia ao desejo de agir podera acarretar
o atraso do inicio do tratamento. Essa agdo podera acarretar prejuizos irreversiveis ao
desenvolvimento da crianga. Quanto mais precoce séo iniciadas as intervenc¢des na crianca
com TEA, maiores serdo os avancos e a possibilidade de a crianca atingir o apice de
desenvolvimento. Vale ressaltar também a necessidade de se sustentar praticas na familia,
ndo podendo esta ser excluida do processo de tratamento (CARDOSO; FRANCOSO,
2015).

Aquinao se notou expressiva evidéncia da utilizacao dessa estratégia, provavelmente
em decorréncia do estudo ter sido realizado com pessoas que ja se encontram inseridas
em uma instituicdo reconhecida pelo trabalho especializado com esse tipo de publico. E
que também trabalha sem excluir a familia do processo, buscando sempre a aproximagao
e a insercdo dela no contexto do cuidado e da dissemina¢do de conhecimento sobre as
condigdes relacionadas as CRIANES com suas respetivas patologias.

3.3 Conversao

A conversdo é quando as pessoas tém uma mudanca de comportamento e se
adaptam ao problema. Tém necessidade de um certo isolamento em relagdo aos outros,
responsabilizando-se por gerir os seus problemas. Nessa categoria o escore médio foi 8,
onde a frequéncia das atitudes de “evitar encontrar-se com pessoas”, “mudancga na forma
de viver” e “afastar-se dos outros” foram mensuradas pelos respondentes. A conversao nao
ultrapassou o nivel médio do dominio nem em nimeros absolutos e nem no escore médio,
mas foi ele que apresentou o maior desvio padrao.

A ilustracdo a seguir mostra a familia representando o escore médio de todos os

respondentes proxima a linha média, mas sem ultrapassa-la.

Escore max.
Escore min,
Escore

med. lih

Figura 03: Escores minimo, maximo e médio da categoria de conversao.

Fonte: prépria autora (2019).

Nesse dominio, alguns respondentes obtiveram o minimo escore possivel, o que
nos leva a compreender que eles ndo apresentam qualquer mudanga de comportamento
frente as situacOes de estresse relacionadas ao diagnéstico de TEA. Nao se afastaram
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ou mudaram as relagdes com as pessoas e ambientes ao seu redor para evitar situagées
estressantes. Poroutro extremo também teve quem atingisse escore méaximo de conversao,
alegando que passou a evitar encontrar pessoas, que se afastou dos outros e mudou o
estilo de vida para poder enfrentar o estresse gerado pela situacdo em que se encontra.

A reestruturacdo dos arranjos e praticas familiares ap6s um diagnéstico de TEA é
inevitavel, uma vez que os cuidados necessarios a ela demandam mais tempo, planeamento
e dedicacdo. A mudanca nas relagbes sociais experienciadas pelos pais também & muito
dificil, especialmente para as maes. Elas sdo as primeiras a notarem o incbmodo das
pessoas com a presenga da crianga autista, uma vez que elas, geralmente, tém mais
proximidade por serem as principais dispensadoras de cuidados. Para elas, o incomodo
e o distanciamento que as pessoas demonstram com a presenca de uma crianga autista
constitui um gesto de preconceito (PINTO, et al, 2016).

As praticas de conversao ndo séo vistas como positiva, a ndo ser que ela estabeleca
correlagéo a estratégia de controle. No caso da reestruturacdo dos arranjos e praticas
familiares, onde a conversdo ¢ inevitavel, esta deve estar associada ao controle da
situacdo, para que ndo haja mudanca negativa na vida dos pais de criangas que recebem
o diagndstico de TEA. O quadro 3 trara a correlagdo entre essas duas categorias para que
se possa quantificar e ilustrar se ha e qual a for¢a dessa correlacéo.

Categorias correlacionadas Pearson
Converséao
X 0,3399*
Controle

Quadro 2 - Correlagao entre os dominios de conversao e controle. Sobral-CE, 2019.

Fonte: prépria autora (2019) *fraca

A andlise do quadro 2 permite compreender que os dominios de conversdo e
controle apresentam uma magnitude fraca de correlacdo, o que nos leva a pensar que as
estratégias de conversado utilizadas pelos respondentes apresentam um carater positivo
pouco expressivo, mas ainda sim presente.

O fato € que o dominio de conversao tem caracteristica ambivalente, ele pode ser

encarado como coping positivo se apresentar correlagdo com o dominio de controle.

3.4 Suporte social

Nesta categoria as pessoas consideram importante solicitar conselhos e informacgdes.
E elas tém necessidade de ser ouvidas e reconfortadas pelos outros; tém necessidade dos
outros, ao nivel informacional e emocional. Afirmativas como “sinto necessidade de partilhar

com os que me sao proximos, o0 que sinto”, “procuro atividades coletivas” e “procuro a ajuda
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dos amigos para acalmar a minha ansiedade” expressam o uso do suporte social como
estratégia coping. Nessa categoria o escore médio foi de 8,58.

Escore max, §
Escore min,
Escore

B

Figura 04: Escores minimo, maximo e médio da categoria de suporte social.

Fonte: a autora (2019).

O suporte social pode ser uma importe ferramenta de coping para pessoas que se
encontram em situacdes geradoras de estresse, uma vez que a ajuda, apoio ou motivacao
necessaria para a superacao dessa situagédo estressora possa estar em algum componente
de sua rede social de apoio. Segundo Brito e Koller (1999), pode ser definida como um
“conjunto de sistemas e de pessoas significativas, que compdem os elos de relacionamento
recebidos e percebidos do individuo”. Essas familias podem vivenciar dificuldades com
os cuidados necessarios ao lidar com a crianca, enfrentar preconceito da sociedade,
isolamento social e diversas outras situacdes estressantes.

Um estudo sobre auto eficacia de cuidadores de criangas com TEA feito por
Tabaquim (2015) trouxe a perspectiva da importancia de troca de informacgdes e do didlogo
sobre suas dificuldades cotidianas, para o enfrentamento do estresse pelos cuidadores. O
estudo traz que esse tipo de suporte social, de dialogo com pessoas que se encontram na
mesma situacdo que a sua, é capaz de aumenta a crenca na capacidade e habilidade que
eles tém de dominar as atividades comparaveis de forma bem-sucedida.

A socializa¢do da crianca e de todo o nucleo familiar € influenciada diretamente pelos
comprometimentos do TEA, esses comprometimentos tém por vezes carater limitador no
convivio e interacdo social. A maior parte dos pais vé ao lidar com amigos, familia, vizinhos
e profissionais como situagdes potencialmente estressante, quando se refere aos cuidados
com o filho. Por vezes, o isolamento esta relacionado a atitude das pessoas de seu ciclo
social tentarem interferir na forma com que a familia dispensa cuidados a crianga ou ainda
julgar atitudes e condutas dos pais frente o comportamento dos filhos.

O suporte social aparece como uma barreira de protecdo ao estresse parental
(SEMENSATO, SCHIMDT E BOSA, 2010). Essa protegdo pode ser adquirida através
da utilizacdo da estratégia de coping do suporte social, onde ha abertura para o

compartilhamento informacional e emocional das situa¢des estressoras. As mulheres
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aparecem como os individuos mais propensos a utilizarem o suporte social como forma
de lidarem com seus problemas, ja que elas demonstram mais facilidade e propensédo a
desabafar seus sentimentos (DARDAS e AHMAD, 2013).

Assim, o suporte social ganha destaque como importante ferramenta para os pais e
cuidadores, principalmente no que se refere ao aspecto psicologico. Ja que sé assim sera
possivel ofertar a eles técnicas de instrumentalizacdo diaria. Buscando estabelecer metas
e objetivos para o desenvolvimento da crianga com TEA (MIELE e AMATO, 2016).

Os dados encontrados apontam que onze dos respondentes utilizam essa estratégia,
mas também demonstram um escore médio para o dominio de 8,58 que nao ultrapassa o
seu respectivo nivel moderado (Quadro 1). Esse dado denota que embora a maioria utilize
a estratégia, ela ainda néo € utilizada com muita intensidade pelo grupo. Isto pode indicar
que alguns dos respondentes podem n&o encontrar na sua rede social e nem na instituicao
abertura para dialogar sobre as situagdes em comum que enfrentam no cotidiano de se ter
um filho com diagndstico de TEA.

Esse achado levanta o questionamento de se pode haver algum grau de
discriminag@o dentro do proprio grupo de pais de criangas com TEA que frequentam a
instituicdo, ou se esse fendbmeno ocorre devido a subjetividade de que cada um possa ou
ndo ter uma personalidade mais introspectiva, o que pode justificar a existéncia de uma
barreira particular em compartilhar suas vivéncias, dificuldades ou até mesmo em pedir
auxilio a terceiros, mesmo que esses compartilhem da mesma condi¢do que ele.

3.5 Distracao

Essa é a estratégia pela qual as pessoas procuram a companhia de outros ou
envolvem-se em atividades que as ajudam a ndo pensar nos problemas que as incomodam.
E veem como forma de ndo pensar no problema “trabalhar em cooperagédo com outras

pessoas para esquecerem-se”, “tentar ndo pensar no problema” e “centrarem-se noutras

atividades para se distrairem”. Nessa categoria o escore médio foi de 8.

Escore max. T
Escora min.
Escore

med, s

Tt

Figura 05: Escores minimo, maximo e médio da categoria distragao.
Fonte: autora (2019).
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Adistracé@o nado surgiu como uma categoria que fosse utilizada com muita intensidade
por todos, aparecendo com um escore médio de 8, ndo ultrapassando a linha média do
dominio. Em contrapartida, por mais que ndo aparegca como sendo utilizada pelo grupo,
ainda se constatou sua utilizagéo por oito dos respondentes.

A distragdo tem carater ambivalente, podendo ter uma interpretagéo positiva ou
negativa, caso esteja associada com alguma outra, no caso com o suporte social. Quando
esta ndo estabelece relacdo com o suporte social pode ser compreendida que as pessoas
que a utilizam tentam ocupar a cabeg¢a com outras coisas para n&o vir a pensar na situacéo
estressante em nenhum momento. Ja quando esta associada ao suporte social se pode
obtera a interpretacdo de que a pessoas esté utilizando sua rede social de apoio para
distrair-se da situagéo estressora, mas ndo com o objetivo de ignora-la e sim como forma
de obter momentos de relaxamento e lazer, aliviando desta forma o estresse. Ele podera
utilizar o suporte social indo a ambientes que Ihe promovam atividades que n&o remetam a
situacdo cronica do familiar, ou até mesmo onde ela possa conversar sobre esta situagéo,
mas sem nem um tipo de juizo de valor ou julgamento.

A distrag@o pode vir também com atitude negativas onde a pessoa possa buscar
formas de abstrair do problema, mas com atitudes negativas, como uso de alcool ou outras
substancias entorpecentes, ou até mesmo buscando relacionamentos extraconjugais como
forma de afastar-se da situac@o estressora. Segeren e Francozo (2014) trouxeram em
um estudo sobre vivéncias de maes de jovens autistas a perspectiva da mae separada
que cuida sozinha do filho. Nele verificou-se a ocorréncia da auséncia ou distanciamento
dos pais separados, onde ap6s o divorcio os pais se desresponsabilizam dos cuidados
com o filho jogando toda a responsabilidade para a mae, rompendo lagos emocionais e
financeiros. Sobre o aspecto financeiro, muitas maes acabam contando apenas com o BPC,
uma vez que sem a contribuicado financeira do ex--companheiro e com a impossibilidade de
poder desenvolver alguma atividade remunerada devido & alta demanda com os cuidados
com o filho.

Categorias correlacionadas

Distragdao
X 0.4101*
Suporte Social

Quadro 3 - Correlagéo entre os dominios de distragéo e suporte social. Sobral — CE, 2019.

Fonte: propria autora (2019). *moderada

Analisando o quadro 3 podemos notar que o dominio de distragcdo apresentou
uma correlagdo moderada ao suporte social. Como falado anteriormente, quando ha
essa correlagéo a distragéo pode ser entendida como positiva, pois esta sendo utilizada
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como lazer buscando aliviar o estresse. Com essa perspectiva, Dardas e Ahmad (2013)
destacam que estimular pais de filhos com doengas crdnicas estressoras a se distanciarem,
adequadamente, de suas situagbes provocadoras de estresse pode levar a um melhor
coping.

Aqui ndo encontramos uma alta taxa de utilizacdo dessa estratégia, mas uma
correlagdo moderada entre essa estratégia e o suporte social. Portanto, subentende-se
que prevaléncia da distracdo nos respondentes esta mais associada ao aspecto positivo
do que ao negativo, & que o distanciamento procurado por eles visa mais a desopilacédo do

que a fuga ou abstragéo do problema.

41 CONSIDERAGOES FINAIS

A pesquisa apontou para um perfil familiar ja conhecido de outros estudos, onde a
prevaléncia maior de TEA se da em criancas do sexo masculino, seus cuidadores principais
sé@o geralmente suas méaes, que deixaram o emprego para poder dispensar os cuidados
necessarios.

A busca pelo controle e conhecimento da situagéo foi a unica estratégia explicitada
fortemente por todos. Um achado bastante positivo, pois € a partir desse controle que
eles poderdo desenvolver mais estratégias de coping positivas. O encontro com essa face
positiva dos problemas € indicio de um amadurecimento frente a nova situacdo que esta
sendo vivenciada, possivelmente devido ao suporte biopsicossocial recebido por eles no
servico especializado a qual frequentam.

Por outro lado, o suporte social utilizado por eles, ainda se mostrou incipiente.
Poucos langam méo da conversa sobre o problema como forma de coping. Esse tipo de
estratégia talvez ndo seja amplamente utilizada em virtude do medo do estigma que esse
assunto tem. Muitos dos familiares ndo se sentem a vontade para conversa do assunto com
pessoas do seu convivio fora da instituicao, talvez por medo de néo serem compreendidos
e sim julgados, ou até mesmo culpabilizados por algo. O medo do preconceito e da
discriminagéo também pode fazer com que acontega essa espécie de isolamento social,
onde os pais preferem manter seus filhos e a si mesmo com um convivio restrito ao seio
familiar para evitar possiveis situagdes constrangedoras relacionadas aos comportamentos
de seus filhos.

A recusa frente ao problema, embora tenha alcan¢cado uma pontuagéo pobre no
geral, ndo ultrapassando a linha média, ainda apareceu como sendo utilizada por algumas
familias. Talvez esta recusa esteja associada ao tempo que essa familia recebeu o
diagnostico e iniciou o tratamento na instituicdo, onde eles podem ainda nao ter tido tempo
de assimilar o problema e/ou até mesmo de terem criado lagos com outras pessoas em
que eles pudessem dialogar a respeito. Esse estudo foi incipiente com relacéo a essa
constatacao, pois ndo conseguiu relacionar o tempo de tratamento na instituicdo ao nivel
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de recusa dos participantes, deixando uma lacuna para o desenvolvimento de estudos
posteriores.

Ademais, informacbes acerca da sobrecarga dos cuidadores e enfrentamentos,
favorece a elaboracdo de estratégias para assisténcia e manejo adequados, facilitando
os cuidados de saude e a promogao da melhoria da qualidade de vida das criangas com
autismo e de suas familias.
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