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RESUMO

Introdugdo: O Espectro Autista € um Transtorno do Desenvolvimento e
caracteriza-se pelo atraso no desenvolvimento das habilidades sociais e
comunicativas que acarreta em grande dependéncia da crianca em relacdo aos
cuidadores. Estes enfrentam o desafio de ajustar seus planos as limitacdes
dessa condicdo, o que pode propiciar o aparecimento de problemas de salde
resultantes do stress e sobrecarga emocional. Objetivo: Avaliar a relagcéo entre
a sobrecarga materna e o grau de severidade dos sintomas de criangcas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Metodologia: Estudo transversal no
qual participaram 96 méaes de criancas com idades entre 2 e 10 anos, de ambos
0s sexos, e com diagndstico de TEA. As maes foram convidadas a partir de
chamado para pesquisa clinica no Ambulatério de Neuropediatra do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre e na Clinica de Atendimento Psicolégico da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Os dados foram coletados através
dos seguintes instrumentos: Ficha de Dados Sociodemograficos dos
participantes, Escala de sobrecarga dos cuidadores de Zarit, Self-
Report Questionnaire (SRQ-20) e Aberrant Behaviour checklist (ABC) e Vineland
Adaptive Behaviour Scale (VABS). Resultados: Aproximadamente 74% das
maes avaliadas tém sobrecarga de grau moderado a grave e estdo no ponto de
corte para Transtornos Mentais Comuns (n = 61). A sobrecarga média na
amostra total foi de 48,99 (DP = 13,07). O escore de comportamento aberrante
avaliado nas criangcas da amostra foi altamente associado a carga de cuidado
materno (r =- 0,61 p <0,001). Conclus®es :Os resultados deste estudo indicam
gue mais atencdo deve ser dada aos sintomas de sobrecarga em mées de
criangas com autismo cujos sintomas comportamentais sdo mais graves, uma
vez gque esses pais tém maior probabilidade de desenvolver as consequéncias

da sobrecarga e dos transtornos mentais.

Descritores: autismo, sobrecarga materna, crianga; cuidadores; familia.
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ABSTRACT

Introduction: Autistic Spectrum is a Developmental Disorder and is
characterized by the delay in the development of social and communicative
skills that results in a great dependence of the child on caregivers. They face
the challenge of adjusting their plans to the limitations of this condition, which
can lead to the emergence of health problems resulting from stress and
emotional overload. Objective: To evaluate the relationship between maternal
overload and the degree of severity of symptoms in children with Autism
Spectrum Disorder (ASD). Methodology: Cross-sectional study involving 96
mothers of children aged 2 to 10 years, of both sexes, and diagnosed with ASD.
The mothers were invited from a call for clinical research at the
Neuropediatrician Outpatient Clinic of the Hospital de Clinics de Porto Alegre
and at the Psychological Care Clinic of the Federal University of Rio Grande do
Sul. Data were collected through the following instruments: Sociodemographic
Data Sheet participants, Zarit Caregiver Overload Scale, Self-Report
Questionnaire (SRQ-20) and Aberrant Behavior Checklist (ABC) and Vineland
Adaptive Behavior (VABS). Results: More than half of the sample -
approximately 74% - of mothers have moderate to severe overload and are at
the cutoff point for Common Mental Disorders (n = 61). The average overload
in the total sample was 48.99 (SD = 13.07), indicating a moderate level of
overload in the total sample. The aberrant behavior score evaluated in the
children in the sample was highly associated with the maternal care burden (r =
- 0.61 p <0.001). Conclusions: The results of this study indicate that more
attention should be paid to overload symptoms in mothers of children with
autism whose behavioral symptoms are more severe, as these parents are

more likely to develop the consequences of overload and mental disorders.

Keywords: autism, maternal burden, child; caregivers; family
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1. INTRODUCAO

A pesquisa sobre o tema dos cuidadores em saude vem crescendo
sistematicamente no interesse de pesquisadores na Ultima década. Vérias razdes
explicam este notavel crescimento de interesse. Uma das mais importantes, a
mudanca no panorama demografico das sociedades contemporéneas tem
demonstrado que as pessoas vivem mais e, quanto mais vivem, mais correm risco
de serem acometidos por doencgas cronicas que prejudicam sua capacidade de
cuidar de si mesmas. Soma-se a esta questédo, o fato de que os avancos cientificos
e tecnologicos na &rea da saude reduziram drasticamente a mortalidade infantil
permitindo a sobrevivéncia de recém-nascidos com problemas congénitos ou
perinatais, apesar da exposi¢do ao desenvolvimento de morbidades que tal fato
acarreta (Markestad et al. 2005). Dado este tipo de mudancas, € notério que os
individuos necessitem cada vez mais de atencdo e cuidados, criando assim a
necessidade de uma reorganizacdo nos parametros de saude como forma de
manter a qualidade de vida de milhdes de pessoas. A pesquisa cientifica,

obviamente, se empenha em responder a esta demanda.

No que diz respeito as criangas, € consenso dizer que os pais desempenham
um papel critico no desenvolvimento e bem-estar de seus filhos. Embora isso seja
uma verdade para todos os pais e todas as criangas, € particularmente relevante
para os cuidadores de criangas com transtornos do desenvolvimento (Ozonoff et al.
2008). As maes, geralmente as cuidadoras principais de criangcas com TEA,
enfrentam desafios Unicos ligado a dindmica comportamental das caracteristicas

destas criancas (Chan and Lam 2018). O autismo, ao contrario de outras formas de
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deficiéncia de desenvolvimento, prejudica relacionamentos sociais, 0 que pode ser
emocionalmente doloroso para as maes. Criangcas com TEA exibem padrdes de
linguagem e comunicacdo muito incomuns, como a fala estereotipada e
comportamentos estranhos e ritualisticos. Além disto, o TEA € um dos grupos mais
prevalentes de transtorno do desenvolvimento neurologico afetando cerca de 1% a
2% da populacdo, com a propor¢cdo meédia entre homens e mulheres de 4 a 5: 1.
Aproximadamente, 31% dos pacientes com TEA também apresentam deficiéncia
intelectual (DI) (Baio et al. 2018). Comorbidades sao frequentes, colocando as mées
frente a situacdes bastante atipicas e, por vezes, constrangedoras que acabam por
gerar maior estigma e discriminacdo as familias ja fragilizadas pelas dificuldades
oriundas do cuidado destas crianca (Mitter, Ali, e Scior 2019). A frequente exposi¢ao
do tema a midia tem dificultado o acesso as informag6es fidedignas criando um
verdadeiro mosaico disforme de premissas duvidosas e prescricdes controversas.
(Jang et al. 2019). Em uma tematica na qual a identificacdo precoce e o acesso ao
conhecimento técnico sdo fundamentais, as midias sociais tém contribuido para a
difusdo generalizada de informacdes de saude nao verificadas que acabam por
atrasar o acesso das criangas aos servicos vitais para a melhoria da qualidade de
vida (Marlow, Servili e Tomlinson 2019). A consequéncia tem sido dramatica: um
grande numero de criangcas em muitas partes do mundo permanece nao identificada
ou diagnosticada incorretamente e, portanto, ndo acessam servicos de suporte

necessarios.

No Brasil, a caréncia de servicos de saude mental destinados as criancas
expdem os familiares, invariavelmente, a responsabilidades adicionais proveniente

de um excedente de cuidados que estas criancas demandam para poder se
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desenvolver(Santos et al. 2014). Grande parte deste excedente de responsabilidade
seria amenizada se o Estado, considerado como o0 agente que deve prover as
condi¢bes indispensaveis ao pleno exercicio do bem estar de seus cidadéos,
proporcionasse melhores servigos de salude e mais apoio técnico a estas familias
(Pretel 2016). Na auséncia destes, sdo os familiares que acabam realizando,
sozinhos, desde procedimentos técnicos a tomada de decisdes emergenciais sobre
0 manejo de sintomas das criangas, extrapolando suas competéncias parentais. A
peregrinagdo pelos diferentes niveis do sistema de Saude e Educacéo
especializados € comum e expde as familias a soliddo e a angustia(Gomes et al.
2015). Como consequéncia, a sobrecarga emerge aparecendo tanto de forma
objetiva, que diz respeito a multiplicidade de tarefas diarias, quanto subijetiva,
expressa por todas as consequéncias psicologicas que resultam daquelas(Marquis,

Hayes, e Mcgrail 2019).

Apesar da relevancia do tema, pesquisas sobre a tematica dos cuidados de
criangcas com TEA, no Brasil, ainda séo incipientes (Gomes et al. 2015). O recente
reconhecimento do autismo como uma deficiéncia(Brasil, Presidéncia da Republica
Casa Civil Lei n°® 12.764 2012) apresenta a necessidade das familias serem
auxiliadas no acompanhamento da crianca pelos diferentes setores da saude e
educacao(Ministério da Saude 2013). No entanto, para subsidiar a criacdo de
politicas publicas eficientes para o autismo, dados empiricos sdo necessarios. Neste
sentido, este trabalho procura expandir um pouco este conhecimento produzindo

dados relativos a sobrecarga materna de criancas com TEA.
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2. REVISAO SISTEMATIZADA

A busca de artigos para a revisdo da literatura foi realizada no PUBMED;
Scielo e com as seguintes palavras chave: 1) autism children 2) development

disability children 3) maternal burden 4) caregiver burden.

Na primeira etapa da sele¢éo foram revisados o titulo e o resumo dos artigos
identificados pela estratégia de busca para ver a adequacao ao tema. Todos 0s
resumos que nao forneceram informacdes suficientes foram selecionados para
avaliacdo do artigo completo. Na segunda fase, foram avaliados os artigos na integra
e feita a selecdo de acordo com os critérios de escolha. Os critérios da escolha
foram: estudos com foco em criancas com diagndstico de TEA; que abordassem a
vivencia materna com essas criancgas e que avaliassem a sobrecarga. Como critérios
de exclusdo: estudos que abordassem a qualidade de vida ou o estresse em
detrimento da sobrecarga e que focasse na faixa etaria da adolescéncia. Em
seguida foi realizada a extracdo dos dados no que diz respeito as caracteristicas
metodoldgicas dos estudos e resultados. A figura 1 demonstra o fluxograma dos

estudos incluidos.



Figura 1 — Fluxograma dos estudos incluidos
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3.MAPA CONCEITUAL

Os constructos incluidos no marco conceitual proposto sdo: caracteristicas da
crianca; caracteristicas maternas; contexto social, econdmico; indices do risco de

transtorno mental e sobrecarga dos cuidados.

As caracteristicas da crianca constituem fatores que sao condicfes
objetivas do cuidado, ou seja, sdo manifestaces do comprometimento da crianca
pelo padrdo sintomatico, grau de autonomia e funcionamento adaptativo desta. A
literatura aponta a dependéncia e o comportamento da crian¢ca como fatores-chave

associados a sobrecarga materna.

As caracteristicas maternas constituem-se naquelas variaveis associadas
ao perfil da mée cuidadora: idade, presenca de outros filhos e de parceiro conjugal,

escolaridade.

O contexto familiar é representado pelas caracteristicas sociais e
econbmicas da familia, rede de suporte (informal e formal). Estas variaveis se
mostraram correlacionadas diretamente a dificuldades derivadas do cuidado. A
rede de apoio social engloba o apoio informal proveniente das rela¢des sociais
do cuidador com a familia estendida, amigos e comunidade. Ja a rede formal
€ caracterizada pela presengca de suporte técnico, ou seja, profissionais

envolvidos no cuidado.

Por fim a sobrecarga objetiva e subjetiva representa todas as
demandas reais de cuidado e percep¢do que resulta da complexidade da

7

interacdo dos fatores descritos acima. Neste estudo, € considerada como



varidvel de desfecho. PontuagBes mais baixas neste construto (demandas
concretas do cuidado) se mostraram associadas com melhor saude psicoldgica

materna, rede mais eficiente de suporte social, maior autonomia da crianca,

melhor controle do padrédo sintomatico do TEA.

A figura abaixo apresenta um esquema destas variaveis em interacao.

Figura 2 — Esquema de interacdo das variaveis do estudo
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4. TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um termo utilizado para
descrever uma série de condigbes do desenvolvimento caracterizada por
deficiéncias na interacdo social e comunicacdo bem como a presenca de
comportamentos repetitivos e estereotipados. Estes déficits manifestam-se até os
trés anos de idade e afetam os individuos ao longo de toda a sua vida(American

Psychiatric Association 2013).

As manifesta¢des do autismo variam consideravelmente entre as criangas e
dentro de uma crian¢a individualmente ao longo do tempo. Ndo h& um
comportamento Unico que seja sempre tipico do autismo e nenhum comportamento
que excluiria automaticamente uma crianga do diagnoéstico (Lord e Bishop 2015).
Os comportamentos sociais que caracterizam o TEA incluem, principalmente, a
evitacdo do contato visual, dificuldade de regular as emocdes e compreender as
emocgdes dos outros bem como uma série marcadamente restrita de atividades e

interesses. (American Psychiatric Association 2013).

Inicialmente o autismo era visto como um transtorno emocional causado
pelo comportamentos dos pais, tais como distanciamento emocional ou rejei¢ao
pelo filho (Baron-Cohen 2015). Esta “etiologia” fez parte da primeira conceituacao
do TEA e é atribuido a Leo Kanner. Em 1943, foi publicado um relatério intitulado
"Disturbios autisticos de contato afetivo”, detalhando onze estudos de caso de
criancas (oito meninos e trés meninas) com idade de 2 anos e 4 meses a 11
anos(Harris 2018). Kanner observou que o comportamento dessas criancas

apresentava uma extrema incapacidade de relacionamento com seus pares e estes
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comportamentos pareciam estar presentes durante toda a infancia. Tragou uma
distincdo entre esta sindrome e a "esquizofrenia infantil* baseada no tempo de
inicio e a forma de apresentacdo do sintoma de isolamento social manifesto.
Kanner observou, também, desenvolvimento atipico da linguagem com uma
aptiddo para os substantivos, prejuizos em aspectos comunicativos da fala,
tendéncia a ecolalia e interpretacao literal da comunicagéo. Acrescentou, também,
a manifestacao de sensibilidades sensoriais e comportamentos repetitivos (Baron-

Cohen 2015).

Afastado de Kanner pela guerra e pela diferenca de idioma, Hans Asperger
publicou em 1944, um ano apenas depois de Kanner, um artigo descrevendo o que
chamou de "psicopatia autista". Neste, apresentou criancas com dificuldades
principalmente na comunicagdo n&o verbal e habilidades sociais. Este trabalho
acabaria por ser considerado tdo importante quanto o trabalho de Kanner no
desenvolvimento do conceito de autismo, uma vez que 0s sintomas centrais eram
0Ss mesmos, porém, em individuos de maior funcionalidade cognitiva. Como foi
publicado em aleméo, durante a Segunda Guerra Mundial, ndo foi amplamente lido
e ndo entrou na comunidade médica de lingua inglesa até 1981 quando Lorna Wing
traduziu o estudo de Asperger para lingua inglesa (Chown e Hughes 2016). A
disseminacéao do trabalho de Kanner, na época, somente foi possivel por ter sido
escrito em inglés, enquanto o de Asperger ficou totalmente desconhecido nao por

falta de mérito, mas porque ficou restrito ao leitor alemao.
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Wing (1981) foi responsavel ndo somente pela exposicao da tese de Asperger no
mundo cientifico como também por sua associacdo ao autismo de Kanner (Wing
1981). Apresentou a ideia de que os dois conceitos sao partes de uma mesma
entidade nosoldgica, pontas das extremidades que indicam uma Unica patologia.
Introduziu, entdo, o conceito de “espectro autista”, concebendo o autismo como um
complexo sintomatoldgico, ocorrendo num continuum, dependendo do
comprometimento cognitivo. A autora propbés a existéncia de uma “triade de

comportamentos”, associadas ou nao a outros transtornos.

A concluséo de Kanner de que o autismo infantil era um problema inato
desencadeado na primeira infancia certamente ajudou a definir um cenario proficuo
para atuais estudos genéticos. No entanto, na época em que seu trabalho foi
publicado, o foco na psiquiatria estava especialmente centrado em questdes
psicodinamicas oriundas do paradigma psicanalitico, o que levou a formulacao da

hip6tese psicogénica como explicagdo para o autismo.

O espectro de condic¢des clinicas intituladas de autismo se expandiu muito
desde a primeira descricdo em 1943 sendo considerado, atualmente, como uma
condicdo do neurodesenvolvimento(Harris 2018). Desde que foi descrito pela
primeira vez, o campo de pesquisa do autismo como um disturbio biolégico evoluiu
consideravelmente (Volkmar e McPartland 2014). Com o avanco dos estudos
genéticos ficou atestado, definitivamente, o papel da hereditariedade, no
transtorno. Essa descoberta de uma influéncia biolégica convergiu com evidéncias
de estudos neuro anatdmicos que demonstrou uma estrutura cerebral atipica em

individuos com transtorno do espectro autista (Petinou e Minaidou 2017).
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Atualmente, é inegavel que multiplos genes estédo envolvidos na etiologia do
autismo (Lyall et al. 2017). Pesquisadores conseguiram concluir que os aspectos
genéticos se encontram ligados ao autismo a partir dos resultados dos estudos de
familias com membros diagnosticados com o transtorno. Os estudos com gémeos
fornecem uma plataforma Unica para a investigacao das questdes genéticas ligadas
ao TEA. A taxa de concordancia dos transtornos autistas em gémeos
monozigoticos é de 70 a 90%, enquanto nos gémeos dizigoéticos é de até 30% (Baio,
Wiggins, Christensen, Maenner, Daniels, Warren, Kurzius-Spencer, Zahorodny,
Robinson Rosenberg, et al. 2018). Atualmente, a etiologia genética é reconhecida

em 25 a 35% dos pacientes com TEA.

Além das questbes genéticas, certos fatores ambientais podem
desencadear o inicio de autismo (Modabbernia, Velthorst e Reichenberg 2017). De
acordo com uma recente meta-analise, complicacdes do parto associadas a trauma
ou isquemia e hipoxia mostraram fortes ligacdes com o TEA, enquanto outros
fatores relacionados a gravidez como a obesidade materna, diabetes materno e
cesariana mostraram uma relacdo mais fraca, porém significativa (Modabbernia,
Velthorst, and Reichenberg 2017). Além disso, a interacdo gene-ambiente pode
levar a anormalidades epigenéticas e causar alteracdes na anatomia do cérebro e

conectividade caracteristica do TEA (Eshraghi et al. 2018).

Nos ultimos anos, tem havido um aumento significativo no numero de
criancas identificadas com autismo em todo o mundo. No primeiro levantamento da
prevaléncia do autismo em 1966, a taxa foi de 4,5/ 10.000 (Croen et al. 2002) . Em

estudo recente, cerca de 1 em 59 criancas foi identificada com autismo nos EUA
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(Baio, Wiggins, Christensen, Maenner, Daniels, Warren, Kurzius-Spencer,
Zahorodny, Robinson, et al. 2018). Embora este aumento seja parcialmente
resultado de mudancas nos critérios diagndsticos, ndo se pode descartar uma

ampliagcédo dos fatores de risco (Joseph et al. 2017).

Além das caracteristicas centrais do TEA, comorbidades sdo comuns.
Pesquisadores estimam que até 70% das criangas com TEA apresentam pelo
menos um distlrbio comorbido (Lord e Bishop 2015; Rydzewska et al. 2018). Estes
incluem, além da DI (Deficiéncia Intelectual), déficit de atencdo em
aproximadamente 30-40% dos casos (Lyall et al. 2017), alteracbes do
processamento sensorial (Rydzewska et al. 2018; Thye et al. 2018; S. A. Green et
al. 2012), problemas gastrointestinais (Neumeyer et al. 2019), ansiedade e
depressdo(Gotham, Brunwasser e Lord 2015; Murray et al. 2019), distarbios do
sono (Miano, Giannotti e Cortesi 2016; Mazurek, Dovgan, et al. 2019a). Esta
variedade de condicbes médicas associadas podem exacerbar os sintomas do
autismo, dificultar as intervencdes propostas e, consequentemente, diminuir a
qualidade de vida tanto do individuo com autismo quanto de sua familia(van Heijst

and Geurts 2015).

No que diz respeito as intervencbes, o tratamento principal enfatiza
intervengdes comportamentais (por exemplo, analise comportamental aplicada)
para promover o desenvolvimento e habilidades adaptativas (Shepherd, Landon e
Goedeke 2018). Tratamentos farmacologicos podem ser utilizados para melhorar
sintomas associados as comorbidades que resultam em comportamentos

desadaptativos (psicoestimulantes, antidepressivos e antipsicéticos). No entanto,
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até o momento, ndo existe uma terapia farmacolégica eficaz para os sintomas

centrais do TEA(Del Valle Rubido et al. 2018).

O desenvolvimento de medicamentos para deficiéncias centrais do autismo
tem sido limitado, em parte, devido a falta de medidas bem validadas e sensiveis e
que sejam adequadas para 0S ensaios clinicos ao longo do
desenvolvimento(Anagnostou 2018; Baxter et al. 2015; Szatmari et al. 2015;
Zwaigenbaum et al. 2016). Lacunas ainda maiores estao ligadas a comprovacao
de biomarcadores?! pois apesar do grande investimento cientifico no tema, nenhum
foi identificado até o momento(Anagnostou 2018; Baxter et al. 2015; Szatmari et al.

2015; Zwaigenbaum et al. 2016).

Mas as dificuldades relativas ao diagndstico e terapéutica do autismo néo se
esgotam pela auséncia de biomarcadores (Barbaro e Halder 2016). Os
instrumentos de rastreio e identificacdo precoce, também ndo se encontram
amplamente disponiveis para comunidade internacional. Embora muito progresso
tenha sido feito no desenvolvimento destas ferramentas para a deteccéo precoce

de TEA, nao existe um Unica instrumento recomendado para rastreio que possa ser

1 Biomarcador € definido como uma caracteristica que é objetivamente medida e avaliada
como indicador de processos biolégicos normais, processos patogénicos ou respostas

farmacoldgicas a uma intervengéo terapéutica.
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usada de forma universal, principalmente nas comunidades de paises em

desenvolvimento(Wallace et al. 2012; Ribeiro et al. 2017; Stewart e Lee 2017).

Neste quesito, o grande desafio, parece, se concentrar no conhecido
desequilibrio global em relacéo a acessibilidade e a demanda de ferramentas de
identificacdo precoce (Zwaigenbaum, Bryson e Garon 2013). Ambientes com
poucos recursos, como a falta de acesso a cuidados preventivos, pobreza e
adversidades psicossociais limitam o0 acesso aos servicos de saude e,
consequentemente, a identificacdo adequada do TEA. A consequéncia é notéria:
as criancas nos paises em desenvolvimento ou de baixa renda, assim como as
criancas dos paises desenvolvidos que vivem em locais de poucos recursos, sao
identificadas mais tarde, diagnosticadas erroneamente ou permanecem sem
identificacdo durante toda a vida (Minhas et al. 2015; Samadi e McConkey 2011,
Stewart e Lee 2017). Sabe-se, também, que a grande maioria das ferramentas de
identificacdo para o autismo foi criada e validada em paises desenvolvidos e
utilizou amostras provenientes de populagdes com um status socioecondémico
relativamente sem diversidade étnica, cultural e geografica (Zwaigenbaum, Bryson
e Garon 2013). Assim, a falta de instrumentos de triagem e avaliagdo que sejam
validados e que levem em conta as diferencas culturais para diferentes contextos
em todo o mundo e a falta de profissionais qualificados treinados para reconhecer
os sintomas de TEA impdem barreiras adicionais a identificacdo precoce e,

consequentemente, a pesquisa (Barbaro e Halder 2016).

Em 2013, a quinta revisdo do Manual Diagnostico e Estatistico de

Transtornos Mentais (DSM-5) alterou os critérios diagndésticos, eliminando os
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subtipos do autismo e criando uma Unica categoria formalmente designada como
Transtorno do Espectro do Autismo (Volkmar e Reichow, 2013). Os déficits sociais
e de linguagem foram combinados em um unico fator, unindo, em dois, os trés
dominios que eram definidos no DSM-IV. Para ser diagnosticado com transtorno
do espectro do autismo, um individuo deve ter "déficits na comunicag¢éo social e
interacdo social" e mostrar comportamentos restritivos e repetitivos(American
Psychiatric Assoc 2013). O risco é que mudancas nos critérios diagnésticos, as
vezes, redefinem completamente a propria compreenséo de um disturbio. O DSM-
5 incluiu varias alteracdes desde sua edi¢do anterior, 0 DSM-IV. A nova edi¢édo
combina quatro diagnésticos independentes - transtorno autista, sindrome de
Asperger, transtorno invasivo do desenvolvimento n&o especificado e transtorno
desintegrativo da infancia - em um Unica categoria (Buxbaum e Baron-Cohen 2013).
A justificativa para essa mudanca € que esses disturbios tém os mesmos sintomas
essenciais, mas em graus de diferentes gravidades. Sendo assim, eles séo melhor
considerados como um Unico distdrbio variando ao longo de um amplo espectro
(Volkmar e Reichow, 2013). A perda da Sindrome de Asperger, como uma entidade
diagnostica independente, tem sido particularmente controversa. No entanto, do
ponto de vista cientifico, os membros do grupo de trabalho do DSM-5 argumentam
que ndo existem caracteristicas biologicas consistentes que diferenciem a
Sindrome de Asperger das outras formas de manifestacao do autismo (Kite, Gullifer

e Tyson 2013).

O novo DSM-5 também propdem um marcador de gravidade baseado no
grau de comprometimento do individuo levando em conta a funcionalidade

(Buxbaum e Baron-Cohen 2013). Os critérios propostos incluem trés classificacoes:
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Nivel 1 (“Suporte Necessario”), Nivel 2 (“Requerendo suporte substancial’) e Nivel
3 (“Requerendo suporte muito substancial”)(American Psychiatric Association
2013) Essas classificagfes sao divididas em duas areas, comunica¢do social e
comportamentos restritos e repetitivos, espelhando os principais sintomas do TEA.
Embora as diferencas qualitativas entre os niveis de comprometimento sejam
descritas no texto proposto, métodos quantitativos ou recomendacdes praticas para
a diferenciacao entre esses niveis ainda ndo foram divulgados (Mehling eTassé
2016). Também ndo esté claro como as diferencas de gravidade do TEA podem
mudar de acordo com a idade e o nivel de desenvolvimento ou como elas afetaréo
a elegibilidade e o acesso dos individuos aos servicos de saude (Mazurek, Lu, et
al. 2019). Além disso, ao conceituar a gravidade, os clinicos e pesquisadores
podem diferir em seu foco nos sintomas “centrais” (especificos do TEA) versus
“associados” (autolesdo, capacidade de linguagem, deficiéncia intelectual). Isso
pode surgir devido a diferengas no que eles estéao tentando descrever (por exemplo,
mecanismos neurobioldgicos versus funcionamento diario para um individuo
especifico). Independente do caminho escolhido, os desafios para cada abordagem
s&o0 muitos. E facil ver como uma crianga com a maioria dos sintomas em cada um
dos dominios centrais do autismo parecer "menos prejudicada” do que uma
crianga com apenas alguns déficits-chave porém incapaz de estabelecer interagdes

sociais reciprocas (Mehling e Tasseé 2016).

O fato de néo haver um consenso definido para ponderar a importancia das
diferentes variaveis ao fazer determinacao de gravidade do TEA para fins clinicos

ou de pesquisa tem resultado em uma incongruéncia nas conclusfes o que dificulta
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replicacédo dos estudos cientificos e aplica¢des dos resultados (Lord e Bishop 2015;

Buxbaum e Baron-Cohen 2013; Kantzer et al. 2018).

Em Ultima anélise, quem tem autismo mais grave? E a crianga que apresenta
todos os sintomas classicos ligados ao TEA ou aqueles com apenas alguns
sintomas centrais, mas com comportamentos desafiadores associados que afetam
significativamente sua qualidade de vida no dia-a-dia? Enquanto estas questdes
ndo sdo solucionadas de forma que possam ser incorporadas a pesquisa, alguns
sintomas infantis parecem impactar claramente na rotina e ajustamento familiar as
demandas sociais. Tarefas como autocuidado, capacidade de comunicagéo e as
habilidades sociais sé@o indispensaveis ao funcionamento no ambiente da crianca
repercutindo diretamente nas rotinas e nos cuidados maternos. Sendo assim, a
proxima secao discute a questdo dos sintomas e sua relacdo com os cuidados

maternos.

4.1. GRAVIDADE: SINTOMAS NUCLEARES E COMORBIDADES

A guestao da gravidade do TEA é bastante complexa na literatura (Mehling
e Tassé 2016; Mazurek, Lu, et al. 2019). A sintomatologia € extensa e abrangente,
com um inicio variavel que pode ser considerado um processo dimensional.
Embora o TEA seja considerado uma condicao vitalicia, ha uma série de diferentes
prognoésticos desde que a identificacéo e a intervencéo terapéutica tenham sido
precoces (Ozonoff et al. 2008). Ja foi identificado, inclusive, criangas que “saem do
espectro” com a auséncia de identificacdo de padrdes sintomaticos anteriores (Fein

et al. 2013). Esse resultado desafia o conceito de que os fendtipos do TEA séo
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estaveis e sugere que as trajetorias de desenvolvimento podem divergir

significativamente.

A classificacdo da gravidade do espectro autista baseia-se nos niveis
necessarios de apoio para ajudar com deficiéncias na comunicacdo e interacdo
social, padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.
No entanto, existem preocupacfes de que as conceituacdes de severidade
baseadas nos niveis de suporte exigidos possam resultar em
inconsisténcias(Mandy, Charman, e Skuse 2012). A gravidade dos sintomas
aumenta quando as exigéncias em determinados ambientes excedam a
capacidade do individuo de funcionar adequadamente. Sendo assim, o espectro de
necessidades em termos de apoios e servigos pode ser vasto quando se leva em
consideracao a capacidade de funcionar adequadamente ao longo da vida. Como
resultado, a avaliacao necessita dos critérios de funcionalidade, um fator importante
na compreensdo do impacto da gravidade nos desfechos positivos ligados ao

TEA(O'Reilly et al. 2010).

Outro importante a ser considerado na pesquisa diz respeito a alta
variabilidade na apresentacéo sintomatologica do transtorno. Heterogeneidade na
etiologia, no fendtipo e no desfecho sédo marcas incontestes do TEA (Farmer et al.
2018). Esses fatores contribuem para uma disparidade clinica que se manifesta
como diversos déficits ou prejuizos nas caracteristicas comportamentais e no
funcionamento adaptativo. A heterogeneidade das manifestacdes clinicas €, em
parte, uma funcdo dos multiplos genes envolvidos, inimeros fatores ambientais que

afetam o curso do desenvolvimento e da expressao dos sintomas, bem como a
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concorréncia de fatores comérbidos (Wisniowiecka-Kowalnik and Nowakowska
2019; Masi et al. 2017). No que diz respeito as comorbidades, incluindo problemas
de comportamento, os fatores genéticos associados (por exemplo, sindrome do X-
fragil) exercem influéncia sobre a funcdo e o impacto da expressdo da
sintomatologia central do TEA (Thomas et al. 2018). Além disso, fatores como o QI
podem ter um efeito moderador, afetando a topografia da expressao dos sintomas,
além de sua apresentacdo de gravidade (Cervantes e Matson 2015).
Pesquisadores também classificam a severidade do TEA com base no seu nivel de
funcionamento intelectual embora a inteligéncia nao seja um fator especifico para
o diagnéstico (Goldin, Matson e Cervantes 2014). No entanto, usar o QI para
mensurar a gravidade clinica pode ndo caracterizar adequadamente as variaces
nos eixos centrais que definem o autismo. Apesar disso, € comum que os individuos
com TEA sejam classificados como "graves” ou "leves", informalmente, com base

no QI (Nevill et al. 2017).

A pesquisa é clara sobre a questdo de individuos com TEA também
mostrarem evidéncias de um ou mais disturbios comportamentais, psiquiatricos ou
de desenvolvimento coexistentes (Cervantes and Matson 2015). E sabido que as
condi¢cbes comorbidas contribuem para a gravidade das caracteristicas do TEA e
para criar uma interferéncia adicional no funcionamento diario (Mannion and Leader
2013). Portanto, a deteccdo precisa e oportuna das condi¢cdes coexistentes €
importante para entender as necessidades dos individuos com TEA e o

desenvolvimento de planos terapéuticos adequados.
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Sugere-se que exista um aspecto temporal para o surgimento de alguns
distarbios em particular, ou seja, condi¢des especificas que podem ocorrer durante
periodos especificos da vida. Transtornos simultdneos comuns ao autismo no final
da infancia incluem transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH),
Transtorno Opositivo Desafiante(TOD) (Lord et al. 2018). Ja os transtornos de
ansiedade, com surgimento de depressédo e transtorno obsessivo compulsivo séo
mais comuns de ocorrerem na adolescéncia / vida adulta(van Steensel, Bogels, e
de Bruin 2013; Kantzer et al. 2018) Faz sentido clinico, pois sabe-se que criancas
mais novas podem nao ser capazes de entender suas emoc¢des da mesma forma
que criancas mais velhas. A passagem da idade e a percepc¢éao da cronicidade dos
problemas pode ser o fator responséavel pelo surgimento da ansiedade e depressao
em individuos com TEA. E plausivel, também, que ambas as faixas etarias se
esforcem para demonstrar suas dificuldades emocionais, mas devido as
deficiéncias na comunicagdo nao tenham sucesso em transmitir adequadamente

seus afetos (Strang et al. 2012).

E comum, também, que criancas no espectro do autismo mostrem
evidéncias de falta de atencdo, especialmente durante situacbes sociais que

envolvem seus pares (Lundervold et al. 2016; Scahill et al. 2013). Atencgé&o
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compartilhada? foi identificada como um precursor para as respostas sociais pobres
e / ou atipicas e para a incapacidade de identificar estimulos sociais salientes que
sao frequentemente vistos em criangcas com TEA (Backes et al. 2017). De acordo
com as teorias interacionistas sociais, as habilidades de aten¢&o conjunta permitem
qgue uma crianca se envolva com cuidadores que a introduzem a linguagem durante
interacdes adequadas aos seus interesses atuais e nivel de comunicacdo (Bosa
2002). Tipicamente, essas habilidades sdo dominadas no inicio do segundo ano de
vida para que possam ser implementadas a medida que o aprendizado de palavras
comecga(Mundy e Newell 2007; Kuhl et al. 2013). Criangas com transtorno do
espectro do autismo, em geral, apresentam um atraso precoce da linguagem
associadas a um déficit nas capacidade de compartilhar atencdo(Backes et al.
2017). Embora o TEA ndo seja primariamente um distirbio de linguagem, a
aprendizagem de palavras é quase sempre atrasada em relacdo as criangcas com
desenvolvimento tipico. De fato, a falta de primeiras palavras é frequentemente a
primeira preocupac¢do de desenvolvimento observada pelos pais, e € o foco mais

comum de intervencdo antes do diagnostico (Backes, Zanon e Bosa 2017).

2 Entende-se por atengdo compartilhada, a habilidade em coordenar a atengao entre uma
pessoa e 0 objeto, engajando-se em uma mesma atividade com o outro, com a finalidade de

compartilhamento de experiéncias(Bosa 2002)
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Estudos recentes tem demonstrado que as deficiéncias de comunicacéo e
interacdo social necessérias para o diagnostico de TEA séo preditores importantes
de comportamentos desafiadores, como birras severas, acessos de raiva,
agressividade e autolesédo (Williams et al. 2018; De Giacomo et al. 2016). Esses
comportamentos  probleméticos sdo referidos como comportamentos
externalizantes® e , muitas vezes, séo de dificil tratamento e tornam a vida diaria
particularmente desafiadora para as familias (Lecavalier, Leone, and Wiltz 2006).
A persisténcia e a escalada desses comportamentos € um dos fatores que levam
0s pais a buscarem servigos psicolégicos e/ou psiquiatricos para seus filhos, até

mesmo antes do diagnadstico.

O comportamento auto lesivo é uma preocupacéo significativa de familiares
de criangas e adolescentes com autismo. S&o definido como atos auto infligidos
nao acidentais que causam danos ou destruicéo do tecido corporal e sdo realizados
sem ideacdo ou comportamento suicida e estdo presentes principalmente
acompanhados de Dl.(Handen et al. 2018) Frequentemente, envolve

comportamentos como batida de cabeca / tapa, além de morder a si proprio,

3 Comportamentos externalizantes sdo categorias amplas de problemas de comportamento,
identificadas através de pesquisas, que podem ser associadas aos conceitos de excesso e déficit

comportamental(Bolsoni-Silva et al. 2006).
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arrancar cabelos, arrancar a pele e arranhar-se (Soke et al. 2016). Estima-se que
comportamentos auto lesivos ocorram em até 50% das criangas com TEA, com
15% destas, apresentando autolesao grave(Baghdadli et al. 2003). Matson et al.
(2011) relataram uma relagéo entre a gravidade de comportamentos auto lesivos
em criancas com TEA e seu grau de comprometimento social e de comunicacéo:
criangas que apresentaram um maior grau de comprometimento social e de
comunicacdo apresentam maior risco de se engajar em comportamentos auto

lesivos(Matson et al. 2011).

Além destas dificuldades, existem evidéncias robustas de que distlrbios do
sono e dos padrdes alimentares sdo comorbidades importantes relacionadas ao
TEA e impactam significativamente o cuidado materno (Richdale and Schreck 2019;
Mazurek and Sohl 2016; Mazurek, Dovgan, et al. 2019; Curtin et al. 2015; Suarez,
Nelson, and Curtis 2014; Esteban-Figuerola et al. 2018; Goldman et al. 2011). O
distarbio do sono esta entre os mais comuns e prejudiciais desses problemas
concomitantes, afetando entre 50 e 80% das criangas com TEA (Mayes and
Calhoun 2009; Matson et al. 2011; Mazurek, Dovgan, et al. 2019). O sono &€ critico
para o desenvolvimento sinaptico tipico e para a maturacdo cerebral: sono
deficitario pode ter efeito prejudicial na cognicdo das criangas nos dominios da
atencdo, memoria, regulacdo do humor e comportamento (Miano, Giannotti, e
Cortesi 2016). A etiologia das dificuldades do sono em criangcas com TEA € vista
como multifatorial, compreendendo possiveis disturbios do ritmo circadiano e
problemas com a regulacdo da melatonina e higiene do sono (Devnani e Hegde
2015). Problemas em adormecer, diminuicdo do tempo total de sono e frequentes

despertares noturnos parecem ser 0s tipos mais comuns de disturbio do sono entre
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criangas com TEA (Malow e McGrew 2008; Elrod e Hood 2015). Em recente
estudo, Mazurek, Dovgan, et al., 2019b examinaram as relagdes longitudinais entre
0 sono e os sintomas comorbidos em uma amostra de 437 criangas com TEA
avaliadas no inicio e no seguimento (M = 3,8 anos mais tarde). Vinte e trés por
cento tiveram problemas de piora do sono ao longo do tempo, enquanto 31,5%
apresentaram melhora. A andlise dos dados indicou que os problemas do sono no
inicio do estudo foram preditores do desenvolvimento tardio de sintomas de TDAH
em criangas mais jovens e queixas somaticas em criangas mais velhas. Para as
criancas menores, a hiper-responsividade sensorial foi a varidvel preditora de
futuros problemas de sono e estes, foram associados ao pior funcionario diario das

criangas.

Distdrbios do comportamento alimentar tém sido estudadas dentro do
contexto de “seletividade alimentar”. Este, € um termo amplo que engloba
preferéncias por certos alimentos em detrimento de outros, recusa alimentar /
aversao e alta frequéncia de ingestdo de um unico tipo de alimentos(Darragh et al.
2015). Ha evidéncias de maior prevaléncia de seletividade alimentar em individuos
com TEA em comparac¢ao com outros individuos (Postorino et al. 2015), sugerindo
que estes correm maior risco de apresentar deficiéncias nutricionais que poderiam
afetar suas dimensdes antropométricas(Sharp et al. 2018). Os problemas em
relacdo aos alimentos ocorrem com frequéncia entre familias de criancas com
transtorno do espectro autista no horario das refeicdes, o que acaba por precipitar
maior estresse conjugal e mudanca nos habitos alimentares dos outros membros
da familia (Tanner et al. 2015; Curtin et al. 2015). A seletividade alimentar de

criancas com TEA tem sido alvo de preocupacéo crescente para as familias, uma
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vez que a restricdo do consumo de alguns alimentos pode causar graves

deficiéncias nutricionais.

Uma area que tem se destacado, recentemente, na pesquisa sobre a
gravidade do TEA tem sido a que investiga o comportamento adaptativo. (Mehling
e Tasseé 2016; Zaidman-Zait et al. 2018; Farmer et al. 2018b; Szatmari et al. 2015).
O comportamento adaptativo, € definido como a medida que um individuo é capaz
de ser autossuficiente em situagdes da vida real (Sparrow, S. & Cicchetti 1989).
Devido as dificuldades de comunicagdo e socializacdo encontradas nas criangas
com TEA, estas habilidades costumam estar prejudicadas impactando o
funcionamento diario. Exemplos destas habilidades incluem: comunicagao
funcional (indicar necessidades), socializacao (interagir com pares) e habilidades

de autocuidado (seguir rotinas de higiene)(Tassé et al. 2012).

As habilidades de comportamento adaptativo sdo multidimensionais e
fornecem um indice de como um individuo é capaz de funcionar no
ambiente(Farmer et al. 2018) A importancia do comportamento adaptativo em
criancas com TEA nao € apenas ressaltada por sua forte contribuicdo para o
diagnoéstico, mas também para o progndéstico. Em uma recente investigacdo do
desenvolvimento de trajetérias de comportamento adaptativo foram examinadas
criancas de familias de alto risco (irméos de criancas diagnosticadas com TEA) e
de baixo risco (sem historia familiar ligadas ao transtorno) (Sacrey et al. 2018). As
criancas foram avaliadas prospectivamente aos 12, 18, 24 e 36 meses de idade e
submetidas a uma avaliacédo diagndstica independente para o TEA aos 36 meses

de idade. Para as criancas que forma avaliadas com TEA, as deficiéncias no
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comportamento adaptativo se mostraram evidentes ja no primeiro ano de vida e
apresentaram comprometimento progressivo a partir de 12 meses, muito antes do

diagnéstico.

Outra pesquisa avaliou a relacdo entre o comportamento adaptativo de
criancas com TEA como possivel preditor da qualidade de vida de seus
cuidadores(Emily and Grace 2015). Oitenta e quatro cuidadores de criancas e
adolescentes (faixa etaria de 6 a 18 anos) com TEA participaram, preenchendo
questionarios on-line e por telefone. O funcionamento adaptativo e,
especificamente, as habilidades de vida diéria, surgiram como um preditor
significativo da qualidade de vida. Além disso, houve diferencas significativas em
cada dominio da qualidade de vida quando os grupos foram separados pelo nivel
de habilidade da vida diaria ("baixo", "moderadamente baixo" e "adequado"). Os
resultados sugerem que as estratégias de intervencao voltadas para as habilidades
da vida diaria provavelmente terdo efeitos benéficos para o bem-estar individual e

familiar e podem reduzir as demandas de apoio familiar.

5.0 IMPACTO DO TEA NAS FAMILIAS
O diagnéstico de uma doenga crénica no ambito familiar, especialmente em
se tratando de criangas, constitui uma situacao de impacto, podendo repercutir na
mudanca da rotina diaria, na readaptacéo de papéis e ocasionando efeitos diversos
no ambito ocupacional, financeiro e relacional das familias (Silva 2018). Se antes

do diagnostico as familias conviviam com o desafio da busca pela identificacdo do
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transtorno, apos este se consolidar, novas dificuldades surgem (Samms-Vaughan

et al. 2017).

E facil supor que cuidar de uma crianga com autismo ndo € isento de
consequéncias emocionais. A entrada na maternidade provoca uma série de
mudancas de vida que sdo acompanhadas por sentimentos, por vezes, carregados
de ambivaléncia (Rapoport e Piccinini 2011). No entanto, quando as criancas
recebem um diagnéstico de uma deficiéncia, os pais tem que enfrentar a perda de
expectativas em relacdo a uma criangca com desenvolvimento tipico e se deparam
com incertezas em relacdo ndo apenas a crianca, mas em relagdo ao seu proprio
futuro(Reed and Osborne 2019). Principalmente no que diz respeito as maes pois
0 comportamento problematico da crianca, consequéncia de sua intolerancia a
mudanc¢as ambientais bem como a sua fixacdo a rotina, torna a maternidade
particularmente complexa. Dificuldades oriundas desta forma de relacionamento
podem ocorrer como resultado, levando a uma experiéncia incerta, 0 que aumenta
o nivel de exigéncia e pode levar ao adoecimento materno. Os achados na literatura
tém mostraram que as méaes que cuidam de uma crianga com autismo tém niveis
mais altos de estresse percebido, depressao e ansiedade(Hounsell et al. 2014;
Tomiyama et al. 2018; Estes et al. 2009a; Pruitt et al. 2016; Giallo et al. 2013a; Firth

e Dryer 2013).

Devido as altas demandas de cuidado, a vida familiar é afetada em termos
de perspectivas de trabalho, tempo de lazer e saude. Muitas maes descreveram ter
que deixar seus empregos ou abrir mao de oportunidades de carreira para cuidar

da crianca e leva-las para tratamento(Stoner e Stoner 2016). A incapacidade da
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crianca de suportar mudancas nas rotinas e falta de apoio social acaba por restringir
a vida familiar ao ambiente doméstico. Consequentemente, a necessidade de as
maes permanecerem em casa adia, quando ndo acaba totalmente, com capacidade
laboral da méae restringido sua identidade ao papel materno(Bessette Gorlin et al.
2016). O resultado, na maioria das vezes, coloca 0s pais como 0S Unicos
provedores da familia justamente em um momento em que as despesas aumentam
tendo em vista o investimento que deve ser feito para a manutencdo da crianga
(Estes et al. 2009c). De fato, esses problemas financeiros aumentam o nivel de
preocupacao das familias que devem lidar com varios tratamentos caros. O tempo
de lazer, quando existe, fica dedicado unicamente as necessidades da crianga

resultando em estados constantes de fadiga (Giallo et al. 2013).

O isolamento familiar € uma experiéncia comum em familias com TEA. A
literatura relata que as méaes acabam por evitar visitar amigos e sair em ambientes
publicos o que acaba por configurar uma sensacao de falta de apoio(Ambikile and
Outwater 2012; Minhas et al. 2015). O comportamento dificil e estranho da crianca,
acaba por afastar as familias pois estas, acreditam que a maioria dos amigos néo
seriam capazes de lidar com estas situacdes. Outros, sentem-se isolados devido a
falta de tempo para participar de atividades sociais para cuidar da crianca ou do
trabalho (Bessette Gorlin et al. 2016). Em resumo, a crenc¢a de que a crianga nao
seja compreendida ou cause problemas, desanime os pais de visitar ou receber
amigos bem como de expor seu filho com medo do estigma e do preconceito

normatizador da sociedade(Kinnear et al. 2016).
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No entanto, alguns relatos j& tém evidenciado que algumas mées acabam
criando redes de convivéncia com outras maes de criangas com TEA através da
escola, salas de espera de tratamento ou mesmo em encontros virtuais pela
internet(Abel, Machin e Brownlow 2019). As redes sociais tem aumentado o poder
de reunido de pessoas com interesses afins, potencializando a troca de experiéncia
e a socializacdo destas mulheres. As redes de suporte social, em geral, sé&o
iniciativas dos proprios familiares e tem como finalidade reunir coletivamente o
conhecimento e o suporte global de todos os afetados pelo espectro onde quer que
estejam. Méaes de criangcas com TEA relataram o uso de uma combinacdo de
suportes formais e informais, e estas foram consideradas Uteis ndo somente para
encontrar informacdes objetivas sobre o TEA mas também para avaliar a angustia
sentida com a maternidade de uma crianga com deficiéncia tdo grave como o TEA

(Reinke and Solheim 2015; Abel, Machin, and Brownlow 2019).

De forma geral, o impacto de ter um filho com TEA altera o bem-estar fisico
e psicolégico materno. Rotinas alteradas, incerteza sobre o prognostico, desgaste
fisico e financeiro provocam alteracdes significativas na dinamica familiar.
(zaidman-Zait et al. 2018) Como a sintomatologia apresentada pela crianca tende
a perdurar, as familias encaram a dificil realidade de que se trata de um problema
cronico para o qual, precisam de estratégias organizadas de enfrentamento. Este
processo tende a ser lento e sofrido e provocar uma sobrecarga, principalmente na
mae que é quem se ocupa, principalmente, dos cuidados infantis (Singh, Ghosh e

Nandi 2017).
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A préxima sec¢do apresenta estudos acerca da sobrecarga materna e sua
relacdo com os comportamentos do TEA a fim de esclarecer possiveis ligacdes

entre estes dois temas.

6.SOBRECARGA

O sofrimento pessoal de um cuidador como consequéncia da doenga de um
membro da familia € denominado sobrecarga (Chou 2000). Comumente, a literatura
distingue entre sobrecarga objetiva, que se refere a problemas praticos (por
exemplo, relacdes familiares perturbadas; restricbes em atividades sociais, de lazer
e trabalho; dificuldades financeiras), e sobrecarga subjetiva, que se refere as
reacOes psicolbgicas dos cuidadores (por exemplo, perda de esperanca, sonhos e
expectativas; depressao; ansiedade; constrangimento em situacbes sociais)

(Pearlin et al. 2018).

Nos ultimos anos, a literatura da sobrecarga em familias de criancas com
TEA expandiu-se bastante, e foram fornecidas amplas evidéncias de que essas
familias enfrentam um excedente de tarefas que acaba sobrecarregando um dos
membros da familia(Minhas et al. 2015). Como acontece com as criancas com
deficiéncia em geral, a mée é predominantemente, o principal cuidador para a
crianca com TEA, e, consequentemente, pode experimentar fadiga crénica e

estresse em reposta a sobrecarga de tarefas(Chou 2000).

Esta bem documentado, na literatura, que maes de criancas com
dificuldades de desenvolvimento e/ou doencas psiquiatricas correm o0 risco de
vivenciar maior sofrimento do que as maes de criancas com desenvolvimento tipico

ou outras deficiéncias (Fairthorne, Hammond, et al. 2016a; Davis e Carter 2008;
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Fairthorne, Jacoby, et al. 2016; Peters-Scheffer, Didden e Korzilius 2012; Stuart e
McGrew 2009). Por exemplo, mées de criangas com TEA demonstraram menor
bem-estar psicologico e piores estratégias de enfrentamento em compara¢cdo com
maes de criangas com Sindrome de Down, X Fragil e paralisia cerebral(Estes et al.

2013a; Keenan et al. 2016; Firth and Dryer 2013).

Outra caracteristica da crianca que, sem duvida, contribui para 0 aumento
do estresse dos pais é o funcionamento adaptativo prejudicado(Lecavalier, Leone
e Wiltz 2006). Maes de criancas com habilidades de vida diaria mais precarias (uma
faceta especifica do comportamento adaptativo) podem enfrentar maiores
responsabilidades na criacédo de filhos. Por exemplo, criangas com habilidades de
vida diaria pouco desenvolvidas precisam de maior assisténcia com uma série de
atividades béasicas, desde se vestir, tomar banho, ir ao banheiro(Tassé et al. 2012).
Essas demandas aumentadas podem levar a um aumento da sobrecarga ou a
sofrimento psicolégico. No entanto, as evidéncias sdo controversas quanto a

relacdo entre a funcéo adaptativa e a sobrecarga materna.

Fitzgerald, Birkbeck e Matthews 2002 investigando 100 mées de criancas
com TEA na Irlanda, constataram que mais de um terco destas, estava
constantemente cansada, e que criancas com mais dificuldades comportamentais
provocavam pior estado de saude nas maes. De forma similar, Tomanik, Harris e
Hawkins (2004) investigaram a relacao entre comportamentos exibidos por criancas
com autismo e a sobrecarga da mae. Os pesquisadores administraram medidas de
auto relato a 60 maes de uma criangca com autismo. Os resultados apontam que o

aumento das demandas de cuidado resultantes dos prejuizos do TEA,
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particularmente em relacdo a falta de habilidades de autocuidado da crianca, estava
associado com a sobrecarga e com estresse materno. Foi sugerido, também, que
as maes podem experimentar uma série de consequéncias negativas em sua saude

mental, incluindo depresséo(Cohrs e Leslie 2017; Jose et al. 2017)

Corroborando estes dados, Hall e Graff (2011), realizam um estudo
transversal com 75 cuidadores primarios de criangas com autismo examinando as
relacbes entre comportamento adaptativo, sobrecarga e estresse. Mais uma vez foi
documentada a associacao entre o baixo funcionamento adaptativo em criancas

com TEA e o aumento da sobrecarga.

Deve-se notar, entretanto, que embora alguns autores tenham encontrado
uma relacdo entre o baixo funcionamento adaptativo em criangas com TEA e a
sobrecarga elevada, outros relatos sugerem que o nivel de habilidades adaptativas
da crianca € menos significante do que outros fatores envolvidos na sobrecarga. O
estudo longitudinal de Lecavalier, Leone e Wiltz (2006) realizado com 293
cuidadores de criangcas com TEA apontou que o nivel de habilidades adaptativas &
um fator de previsdo mais fraco da sobrecarga parental do que, por exemplo,
problemas de comportamentos externalizantes, como agressao fisica e auto leséo.
Destacou, também, que os relatos dos cuidadores sobre problemas de
comportamento nas criangas e o estresse percebido por estes foram estaveis ao

longo do intervalo de um ano durante o estudo.

Existe uma relacdo entre caracteristicas da criangca como irritabilidade,
retraimento social e hiperatividade com o nivel de estresse nas maes. Em um

estudo de Konstantareas e Papageorgiou (2006), o determinante mais poderoso do
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estresse materno foi o temperamento da crianca e, em particular, o nivel geral de

atividade, pouca flexibilidade cognitiva e oscilagdes de humor.

Uma das fontes de problemas experimentados pelos pais sdo, também, os
distarbios no ritmo circadiano da crianca. Levin e Scher (2016) investigaram as
relacbes entre os problemas de sono e o estresse materno em criangas com DT
(desenvolvimento tipico) e criancas com TEA. No grupo com TEA, os problemas
do sono contribuiram para a experiéncia da sobrecarga materna (Levin e Scher
2016). Tempo excessivamente curto de sono, dificuldade em adormecer, acordar
varias vezes a noite, problemas para sair da cama pela manha e sonoléncia durante
o dia causam fadiga e irritacdo nas criancas, 0 que acaba por desencadear
problemas de comportamento e, consequentemente, aumento da sobrecarga
podendo levar a exaustéo fisica e mental das mées (Schreck, Mulick e Smith 2004;

Thomas et al. 2018; Mazurek e Sohl 2016).

A sobrecarga também pode ser afetada por comportamentos atipicos da
crianca resultantes de problemas sensoriais, tais como a fixagdo em alguns objetos
e aversdo a outros. Respostas paradoxais ocorrem em relacdo a estimulacéo
aumentando a susceptibilidade a sobrecarga sensorial (Grofer Klinger, Ence e
Meyer 2013; 2018). Hand, Lane, De Boeck, et al., 2018 exploraram a associagao
entre reacOes sensoriais da crianga dentro do espectro e a sobrecarga do cuidador.
Os resultados sugerem que padrdes comportamentais de hiper ou hiporreatividade
aos estimulos sao preditores de niveis elevados de sobrecarga pois predispdem a

varios comportamentos atipicos, comportamentos que podem parecer
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incompreensiveis para 0s pais que ndo estdo informados sobre os déficits

especificos do TEA.

Além de vivenciar a sobrecarga do cuidador, as maes de criangas com TEA
tém maior risco de depressdo materna. Recente estudo buscou determinar a
existéncia de associacao entre ter um filho com TEA e um diagndstico clinico de
depressao na mée e / ou pai da crianca usando um grande banco de dados de
solicitac6es de seguro de saude (Cohrs and Leslie 2017). Um numero de 42.649
criangcas com TEA e um namero igual de controles correspondentes, resultando em
85.298 familias foram investigadas. Os resultados apontam que méaes e pais de e
os das criangas com TEA eram mais propensos a ter um diagnéstico de depressao
do que os pais de criancas sem TEA. As chances de depressdo aumentaram
quando havia mais de um filho com TEA na familia e com a idade da crianca. Outros
estudos similares comprovam esta mesma relagdo. Gatzoyia et al. (2014)
encontraram que 34,2% dos pais com um filho com TEA apresentaram sintomas
na faixa clinica para depressdo. Davis e Carter (2008) encontraram uma taxa de

25% de sintomas depressivos na faixa clinica.

Embora a saude mental do cuidador seja muitas vezes estudada como
resultado, esta, também pode ser um fator importante que afeta os desfechos nos
cuidados (por exemplo, experiéncias de cuidado negativo ou desfechos de saude
podem ser acentuados por cuidadores que ja experimentaram depressao,
ansiedade ou qualquer outro transtorno psiquiatrico). Ou seja, pior saude
psiquiatrica apds o hascimento pode ser resultado de taxas mais altas de episodios

psiquiatricos antes do nascimento (Fairthorne, de Klerk e Leonard 2016; Fairthorne,
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Hammond, et al. 2016a, 2016b).Essa maior taxa de distirbios preexistentes em
maes de criancas com TEA pode confundir medidas de distarbios psiquiatricos
apés o nascimento, e sdo atribuidas aos desafios do cuidado. Neste sentido
importa, por exemplo, contar com medidas objetivas da historia psiquiatrica
materna. A maioria dos estudos se baseia em medidas de auto relato; poucos
estudos comparam dados objetivos como numeros de hospitalizagdo, ou outras
taxas objetivas de tratamento para transtornos psiquiatricos em maes de criancas
com TEA. Isso, pode ser um fator crucial para estudar a relacdo entre medidas de

sobrecarga e saude psiquiatrica(Estes et al. 2013b).

Fairthorne et al. 2015; 2016 compararam taxas de episédios de tratamento
para transtornos psiquiatricos em maes de criangcas com e sem histoéria psiquiatrica
antes do nascimento de seus filhos com TEA. Ambos os estudos usaram medidas
objetivas de salde mental: registro de consultas ambulatoriais e ou internacfes
psiquiatricas. Estes dados foram comparados com o subsequente diagnostico de
ter um filho com TEA, DI ou TEA/ID. (Fairthorne, Jacoby, et al. 2016; Fairthorne,
Hammond, et al. 2016). Combinando esses dados, as pesquisadoras conseguiram
identificar os subgrupos mais vulneraveis de maes de criangas com TEA,
permitindo o desenvolvimento de intervencdes e servi¢cos especificos para ajudar
essas mulheres a melhorar sua saude psiquiatrica. Sem duvida este é um avanco
importante na pesquisa sobre as relagcbes entre saude mental e sobrecarga

materna.

A pesquisa também tem buscado identificar os fatores que servem como

mediador da sobrecarga materna. Dentre estas, destaca-se o apoio social. Apoio
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social tem sido associado com melhor saude mental para cuidadores de criancas
com TEA (Khanna et al. 2015) . O apoio social pode até mediar o impacto de
problemas comportamentais na qualidade de vida dessas familias (Khanna et al.
2011). De forma contréria, baixos indices de apoio social, além de estilos de
enfrentamento ineficazes, estdo associados ao excesso de sobrecarga materna e,
também a gravidade da depressdo em maes de criangcas com TEA (Wijesinghe et

al. 2015; McGrew and Keyes 2014; Cadman et al. 2012; Firth and Dryer 2013).

N&o h& davida de que as méaes de criangcas com TEA devem lidar ndo apenas
com problemas resultantes da deficiéncia de desenvolvimento de seus filhos e de
seus comportamentos desafiadores, mas também com o efeito destas sobre a
percepcdo de outras pessoas. A falta generalizada de conhecimento sobre as
deficiéncias em geral tende a expor os cuidadores a experiéncias de estigma e
preconceito (Ambikile e Outwater 2012; Werner e Shulman 2015; Green et al.
2005). O contraste entre a aparéncia da crianca, que nao revela sinais de
incapacidade e seu o comportamento, que € percebido como anormal e “estranho”,
frequentemente coloca os pais em situacdes muito desagradaveis (Estes et al.
2009b; Keenan et al. 2016). Com frequéncia, o0 comportamento da crianca €&
considerado um sinal de ma educacdo e, consequentemente, fruto da
responsabilidade materna. A desaprovacao social pelo comportamento da crianca
leva a estigmatizacdo, a experiéncia de vergonha dos pais e a exclusdo das
atividades sociais normais (Coffey 2006; Kuhl et al. 2013). Um dos aspectos que
determina as atitudes e comportamentos em relacdo as pessoas com autismo é a

falta de informacao sobre o transtorno (Tilahun et al. 2016).
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Poder contar com a ajuda profissional é, certamente, um importante fator na
experiéncia de cuidar de uma crianga com deficiéncia. A acessibilidade dos
servicos de saude tem sido estudada com um dos fatores que contribuem para a
sobrecarga materna. Na literatura que avalia a deficiéncia intelectual associada ao
TEA, a sobrecarga materna apresentou niveis mais altos quando ndo ha
acessibilidade dos aos servi¢os de salude e a necessidades de cuidados de saude
nao sao atendidas(Zuckerman et al. 2018; Parsons et al. 2017). Estas descobertas
destacam a necessidade de estudar mais detalhadamente como o acesso e o0 uso
de servigcos de saude para individuos com TEA afetam a percepc¢ao de sobrecarga

dos cuidadores.

Como ja dito anteriormente, além das deficiéncias primarias (que sao
atualmente necessarias para o diagndstico), criancas com TEA apresentam uma
série de dificuldades adicionais (isto €, alteracdo nos padrdes de atencdo,
comportamento, alimentagcao e sono) que afetam adversamente seu funcionamento
de forma independente e que lancam desafios diarios as familias (Cervantes and
Matson 2015). Essas dificuldades sdo muitas vezes a causa do encaminhamento
clinico e, se ndo forem compreendidas e tratadas efetivamente, podem exacerbar
as dificuldades dos sintomas nucleares (Rosenbaum and Gabrielsen 2019).
Portanto, a identificacdo oportuna e o tratamento adequado das dificuldades
secundarias séo significativas para melhorar o funcionamento geral das criancas
com TEA. No entanto, infelizmente a pesquisa e a clinica do TEA enfrentam
diferencas significativas de acordo com o nivel de desenvolvimento dos paises o

gue expdem graves dificuldades quando se trata de desenvolvimento infantil.
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7. A PESQUISA SOBRE O AUTISMO EM PAISES EM DESENVOLVIMENTO
Para finalizar esta revisdo € importante fazer algumas consideracdes sobre
a pesquisa do autismo nos paises em desenvolvimento como é o caso do Brasil. A
literatura tem apontado que nos Uultimos 50 anos, o0 numero de criancas
diagnosticadas com autismo aumentou significativamente (Fombonne 2018).
Especificamente, na década de 1970, apenas 1 em 5.000 crian¢as tinham o
transtorno do espectro do autismo nos EUA e outros paises desenvolvidos, o que
tornava essa condicao bastante incomum (Silberman 2015). A publicagdo do DSM-
[l em 1987 incluiu novos critérios de diagndstico, que provocou um aumento no
namero de casos para 1 em 2.000 criancas (Rice et al. 2012). No inicio da década
seguinte, em 1991, os Estados Unidos classificaram formalmente o espectro do
autismo dentro da categoria que necessitava de “educacao especial’. Desde entéo,
o numero de diagnosticos tem aumentado rapidamente. Por exemplo, em 2001, as
taxas de autismo subiram para 1 em cada 150 criancas, chegando em 2008 a
proporcdo de 1 em cada 88 criancas (Hertz-Picciotto and Delwiche 2009).
Finalmente, em 2018, o Centro para o Controle de Doencas (CDC) estimou que 1
em cada 59 criancas sao afetadas pelo espectro do autismo nos Estados Unidos
(Baio, Wiggins, Christensen, Maenner, Daniels, Warren, Kurzius-Spencer,
Zahorodny, Robinson, et al. 2018b). Embora esses nimeros sejam proveniente de
dados coletados pelos Centros de Monitoramento dos EUA(United States
Department of Health and Human Services Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) 2018), essa situacdo tem sido descrita em outros paises

desenvolvidos. Por exemplo, paises da Unido Europeia e Canada tém estimativas
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estatisticas equivalentes as dos EUA (Kawa et al. 2016; Public Health Agency of
Canada 2018; European Commission 2018). Enquanto nestes paises, com maiores
taxas de diagnoéstico de autismo, uma grande quantidade de recursos € envolvida
em pesquisa e intervencgfes, a capacidade dos paises em desenvolvimento de
estruturar centros de monitoramento que possam subsidiar pesquisas sobre o
espectro do autismo €, ainda, restrita (Wallace et al. 2012; Samms-Vaughan et al.
2017). Assim, as informacdes disponiveis sobre a prevaléncia do autismo na
América Latina, por exemplo, além de limitadas, também indicam diferencas
importantes em relacdo aquelas dos paises desenvolvidos, pois relatam valores
inferiores aos da pesquisa mundial (Fombonne et al. 2016; Montiel-Nava and Pefia
2008; Paula et al. 2011; Talero-Gutiérrez et al. 2012). No entanto, os resultados
desses estudos sdo questionaveis devido a multiplos fatores. Dentre estes fatores,
destacam-se as barreiras metodoldgicas que sao bastante complexas de serem
vencidas: tamanhos amostrais pequenos, diferentes protocolos de diagndstico, e,
talvez a mais dificil, as questdes culturais que ainda pesam sobre a tematica de

transtornos infantis.

No Brasil, assim como em outros paises em desenvolvimento, um desafio
importante no diagnostico e avaliagdo da gravidade do autismo € o0 acesso a
ferramentas que respondam as diferencas locais, incluindo percepcdes culturais
sobre o significado da deficiéncia (Ribeiro et al. 2017). Instrumentos culturalmente
adequados e acessiveis com boas propriedades psicométricas permanecem
limitados e 0 uso de técnicas criados em paises desenvolvidos podem néo ser
apropriadas, tendo em vista as diferencas culturais (Marlow, Servili, and Tomlinson

2019). A maioria destas ferramentas sao protegidas por direitos autorais e exigem
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permissdes e pagamento para traducdo em outros idiomas, limitando ainda mais
seu uso nos paises mais pobres (Durkin et al. 2015). N&o estéa claro, ainda, que
instrumentos poderdo atender a estes critérios, mas parece urgente que se possa

avancar neste quesito para que a pesquisa e a clinica do autismo possam progredir.

Nos paises em desenvolvimento, a falta de prioridade para o investimento
de recursos publicos no autismo, bem como a criagdo de servicos de apoio para
aqueles com esta condicdo, € uma realidade contundente, tendo em vista as
condicdes de vida que as populagfes nestes paises enfrentam(Uwaezuoke and Sn
2015; Tran et al. 2015; Stewart and Lee 2017). Lugares em que a populacao tem
que buscar agua potavel diariamente, sobreviver com salérios irrisérios ou cuidar
de sua propria seguranca, ter um filho que néo fala pode ndo ser um problema téo
grande como os primeiros. De fato, entre os 70% da populagdo mundial que vive
com menos de dez dolares por dia, a preocupacdo sobre o atraso ou
desenvolvimento atipico de uma crianca, pode parecer insignificante em
comparacdo com a auséncia de necessidades béasicas, como agua, comida e

abrigo (Kochhar 2015).

Além destas questdes, a pesquisa sobre o autismo ainda enfrenta crencas
falsas apoiadas em divulgacdo de dados distorcidos e que sdo veiculados nos mais
diferentes tipos de midia. (Rios et al. 2015). Sabe-se que 0s meios de comunicacéo
sao fontes importantes de informacéo sobre questdes de saude mental e outras
guestdes médicas, portanto a precisao dos dados relatados influencia diretamente
a percepcao das pessoas sobre questdes de saude em geral, incluindo o autismo.

Um exemplo que ilustra bem o fato refere-se a relacéo que se criou entre o autismo
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e as vacinas. Depois da publicacdo do estudo que, erroneamente, associou uma
relacdo entre os dois componentes (Wakefield 1999), durante muitos anos, a
cobertura do tema sobre a condi¢do autista, na midia, focou, principalmente, a
conexdo desta com a vacina MMR*. Apesar de Wakefield reconhecer que se
tratava apenas de uma hipétese - vacinas podem causar problemas
gastrointestinais que levariam a uma inflamacdo no cérebro, e, esta, talvez ao
autismo - a divulgacao desta hipétese foi suficiente, para que indices de vacinagéo
de MMR comecassem a reduzir no Reino Unido e, mais tarde, ao redor do mundo.
Tal fato denota o poder da divulgacdo precoce de dados cientificos e do efeito,

muitas vezes nocivo, que estas tém sobre a populacéo leiga.

De fato, hd um corpo consideravel de pesquisas que sugere que a forma
como uma questdo é retratada pela midia acaba por promover uma grande
influéncia sobre como as pessoas entendem e se comportam em relacdo a essa
questao em particular (Rios et al. 2015; Jang et al. 2019; Zhai et al. 2017). Portanto,
a forma como a midia apresenta o transtorno do espectro do autismo pode
influenciar e determinar a maneira como o publico reconhece, responde e interage

com pessoas que foram diagnosticadas com essa condicdo (Osteen 2008). O

4 MMR é a sigla para as palavras em inglés Measles, Mumps and Rubella que significa
Sarampo, rubéola e caxumba, uma vacina que faz parte do calendario obrigat6rio de imunizacao
infantil.(World Health Oragnization 2011)
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desconhecimento cientifico pela populagéo leiga, em geral, representa um desafio
significativo para a pratica baseada em evidéncias. Este fato € mais relevante ainda
guando se trata de criancas, uma vez que elas ndo tém autonomia e dependem
dos adultos para serem levadas aos profissionais de saude. No dominio da saude
publica, especificamente, a desinformacédo sobre a condi¢cao do autismo pode levar
a danos importantes pois, se as criancas ndo sdo estimuladas no periodo
adequado, perdem-se momentos essenciais de estimulacdo infantil para o
desenvolvimento saudavel (Paynter Id et al. 2019). Assim, estratégias precisam ser
desenvolvidas para combater mais efetivamente a desinformacdo sobre os temas
de saude, o que por sua vez pode ajudar a melhorar a qualidade de vida dos

individuos.

No Brasil, o Ministério da Saude publicou, em 2013, a Diretriz de Atencéo a
Reabilitacdo da Pessoa com TEA, que inclui o autismo no campo das deficiéncias
assim como é abordado em outros paises do mundo. A partir desta Diretriz, um
intenso debate foi gerado em torno das formas como esta populacédo deve ser
considerada nas acfes e servicos disponiveis no SUS. No entanto, antigas
concepgdes que colocam o autismo ao lado das psicoses infantis ainda sdo muito
presentes, criando uma dificuldade das familias na busca do diagnéstico e, muitas

vezes, no retorno aos servicos de saude apoés o diagnostico (Santos et al. 2014).

8. JUSTIFICATIVA
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Apesar da relevancia do tema, ainda é escasso o numero de publicacdes
cientificas sobre o cuidado com as criangcas com TEA desde as perspectivas de
seus cuidadores no Brasil. Recente revisdo sistemética sobre os desafios
encontrados por familias de criangcas com TEA(Gomes et al. 2015), mostra
sobrecarga emocional dos pais como um dos principais desafios encontrados pelas
familias, inclusive com grande tens@o sobre as maes. Dentre os fatores que o
estudo apresenta destaca-se: postergacdo diagnéstica, dificuldade de
entendimento sobre o espectro e suas comorbidades, acesso precario ao servico
de saude infantil e rede de apoio social bastante fragil. Nessa dire¢do, justifica-se
o desenvolvimento deste estudo para acrescentar evidencias empiricas que
possam ajudar na estruturacdo de politicas publicas que possam ajudar estas

familias.

9. OBJETIVOS

9.1. Objetivo geral

e Avaliar a relacao entre sobrecarga materna de maes de criancas
com TEA e o grau de severidade - tipo e o padréo - dos sintomas

encontrados nas criangas;

9.2. Objetivos especificos

¢ Identificar o nivel de sobrecarga das mées cuidadoras;
e Identificar o perfil sociodemograficos das mées bem como os da
saude e o risco para TCM

e Comparar 0s niveis de sobrecarga materna com base nos



comportamentos infantis;
Examinar a relacdo entre a sobrecarga materna e o0s
comportamentos das criangas com TEA;

Identificar os fatores que contribuem para o aumento da sobrecarga
materna.

55
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10.VARIAVEIS E HIPOTESES DO ESTUDO

10.1. Variaveis maternas:

1. Variavel Desfecho: Sobrecarga nos cuidados - medida pela ZBI —

Zarit Burden Interview;

2. Variavel preditora: Presenca de risco para TCM — Transtornos

Mentais Comuns;

10.2. Variaveis da crianca:

1. Variavel preditora: comportamentos aberrantes medidos pelo ABC — Aberrant

Behaviour Checklist;

2. Variavel preditora: comportamento adaptativo medido pela pontuacgéo total da

VABS - Vineland Adaptive Behaviour Scale;

10.3. Hipdteses

Em relagdo ao objetivo geral, € esperado que a sobrecarga esteja
positivamente associada ao comportamento aberrante, ou seja, quanto pior os
comportamentos infantis (escores mais altos) maior a sobrecarga materna; e
guanto melhor o comportamento adaptativo (escores mais altos) menor a

sobrecarga da méae; associagao negativa.
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Dos obijetivos especificos, € esperado que mulheres que tenham sobrecarga
mais alta dos trés grupos mensurados (leve, moderada e grave) ou seja, que
estejam no grupo cujos escores da ZBI pontue acima de 60 pontos num total de 88
(escore total), tenham filhos com piores comportamentos adaptativos (o que revela
maior dependéncia em relacéo a ajuda materna), e maiores pontuacdes na escala

de comportamentos aberrantes.

E esperado, também, que um fatores como suporte social se mostre um dos

possiveis moderadores da sobrecarga materna.
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ABSTRACT

Introduction: Autistic Spectrum is a Developmental Disorder characterized by the
delay in the development of social and communicative skills that results in a great
dependence of the child on caregivers. They face the challenge of adjusting their
plans to the limitations of this condition, which can lead to the emergence of health
problems resulting from stress and emotional overload. Objective: To evaluate the
relationship between maternal overload and the degree of severity of symptoms in
children with Autism Spectrum Disorder (ASD). Methodology: Cross-sectional
study involving 96 mothers of children aged 3 to 12 years, of both sexes, and
diagnosed with ASD. Data were collected through the following instruments:
Sociodemographic Data Sheet participants, Zarit Caregiver Overload Scale, Self-
Report Questionnaire (SRQ-20) and Aberrant Behavior Checklist (ABC) and
Vineland Adaptive Behavior (VABS). Results: More than half of the sample -
approximately 74% - of mothers have moderate to severe overload and are at the
cutoff point for Common Mental Disorders (n = 61). The aberrant behavior score
evaluated in the children in the sample was highly associated with the maternal
care burden (r = - 0.61 p <0.001). Conclusions: The results of this study indicate
that more attention should be paid to overload symptoms in mothers of children
with autism whose behavioral symptoms are more severe, as these parents are

more likely to develop the consequences of overload and mental disorders.

Keywords: autism, maternal burden, child; caregivers; family



Introduction

ASD is a lifelong neurodevelopmental condition characterised by
impairments in social communication and interaction, and restricted, repetitive
patterns of behaviour, interests or activities (American Psychiatric Association
2013). A multiplicity of other difficulties co-occur with ASD: challenging
behaviours, psychopathology, sleep problems, epilepsy and food restriction.
(Cervantes and Matson 2015;Rydzewska et al. 2018; Lord et al. 2018).
Therefore, parents of children with autism face unique challenges not faced by
other families. The challenging to understand the child needs, their unusual social
interactions and atypical patterns of communication can be extend for a long life
and lead strain and fatigue to their parents (Christmann et al. 2018; Cadman et
al. 2012; Marquis, Hayes, and McGrail 2019). Parents of a child with ASD are at
an elevated risk for experiencing increased depressive symptoms and negative
affect (Ekas and Whitman, 2011; Estes et al., 2009). There has been a large body
of evidence suggesting that parents of children with ASD report more burden of
care (Karst and Hecke 2012; McGrew and Keyes 2014; Ambikile and Outwater
2012), mental health problems (Fairthorne, Jacoby, et al. 2016; Ben Thabet et al.
2013;), financial problems (Roddy and Neill 2018; Parish et al. 2015), stigma and
isolation (Ambikile and Outwater 2012; Minhas et al. 2015). This burden can
affect all racial and socioeconomic groups(Cohrs and Leslie 2017). Furthermore,
child symptom severity has been consistently identified as a predictor of burden

of care as well as maternal characteristics and family context.
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Caregiver burden is a term commonly used by researchers to describe a
variety of outcomes including adjustment, quality of life, physical health, mental
health, stress, and depression (for a scoping review of the varied use of this term
among families of children with ASD, please see Tint and Weiss, 2015).
Caregiver burden has a direct correlation to predicting the mental health of the
caregiver. In caring for children with autism, the role of caregiver can become an
additional full-time responsibility. While the caregiver takes on many extra
responsibilities of caring for a child with autism, this full-time job comes without
pay, and often without respite (Khanna, et al., 2012). The behaviour and needs
of the child often make it challenging to find a substitute caregiver. Research has
shown that levels of stress and burden tend to be higher in caregivers responsible
for someone with autism, compared to those who care for an individual with
ADHD (Mao, 2012), or Down syndrome (Zima, Kokot, & Rymaszewska, 2011).
maternal health over time and that depression may be an important mechanism

linking stressors to decreased maternal health(Benson 2018).

Studies conducted in different cultural contexts indicate a greater
prevalence of caregiver burden in mothers of children with autism spectrum
disorders. In a study conducted in Turkey, Cetinbakis et al found that the higher
maternal burden was associated with lower life satisfaction and higher level of
disability in children with ASD (Cetinbakis, Bastug, and Ozel-Kizil 2018). Another
study conducted in Lagos, Nigeria, Bello-Mojeed et al (2015) showed that the
number and type of impairments found in children with autism affect the
psychological health and social burden of their mothers.(Bello-Mojeed et al.

2013). In Thailand, Lerthattasilp et al (2015) found a significant positive
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correlation between depression, child communication problems and caregiver
burden (Tiraya Lerthattasilp et al. 2015). In Brazil, a studied conducted by
Misquiatti et al.( 2015) compared maternal burden on families of children with
autism spectrum disorders and families of children with another language
disorder. The results showed that both groups of mothers were moderately
overloaded but there is no difference between two groups. The conclusion of this
study is the caring for children with autism spectrum disorders can distress their
mothers just like children with another language problem. The poor ability of

children communication is the source of stress for those mothers.

Although many variables are associated with caregiver burden, for
mothers of children with ASD, child’s symptom severity has been consistently
associated to a variety of burden outcomes (e.g. Ingersoll and Hambrick, 2011).
For example, Ekas and Whitman (2010) found that children’s core symptoms and
associated behaviour problems were associated with decreased well-being as
evidenced by increases in negative affect. Benson and Karlof (2009) also
reported that ASD symptom severity was associated with increased parent anger
and stress increase. In addition, children’s language, cognitive, and social
impairments were related to greater parenting stress for parents of a child with
ASD; (Davis and Carter, 2008; Firth and Dryer, 2013). When children have more
severe ASD symptoms, various aspects of mother child interactions may also be
impacted, including lower communication, responsiveness and mood (Beurkens
et al., 2013). Taken together, these studies show that child symptom severity not
only affects maternal burden but also their experiences related to parenting their

child. Although there is a growing literature about parenting a child with ASD,
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fewer researchers have focused on impact of caring a child with ASD in Brazil.
Recent metanalysis about the challenging of families in a Brazilian context
revelled that the majority of studies in this subject are focus in a qualitative

methods with a small sample size(Gomes et al. 2015).

ASD has recently been recognized as a valid disability by National Policy
on the Rights of Persons Protection with Autistic Spectrum Disorder (Brasil,
2012). After this, protections and rights of individuals with ASD was recognized
as those with other forms of disability. The Guidelines for the Care and
Rehabilitation of Individuals with ASD is the Brazilian official document that aims
guide health professionals as well as family members in the early identification of
autism in children (Brasil. and Presidéncia da Republica (BR).Casa Civil Lei n°
12.764 2012). Public policy is changing and some evidences from the scientific
studies are necessary to address the unmet needs and improve the services for
autism children and their families(Gomes et al. 2015). Besides this fact, the rare
ASD interventions available in brazilian public health system are centred on
improving child functioning. The promotion of caregivers health, also ensured by
the law, is not offered on services.(Misquiatti et al. 2015).

Considering that an association may exist between behavioral disorders
in children with ASD and maternal burden, the present study aimed to evaluate
the caregiving burden and contributing factors in mothers with ASD children. The
present study included three objectives. (1) The first was to measure the total
burden in mothers of children with a diagnosis of ASD. (2) Second, the study

aimed to correlate the level of the burden and the severity of their child’s
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behavioral symptoms, as perceived by mothers. (3) and finally, this study sought

to identify factors that could affect burden in the mothers of children with ASD.

Methods

Participants

The participants of the study were 96 mothers of children with ASD. The

mother’s age was between 21 and 46 years old, with an average of 37.5 years (SD
6.4). Regarding education, 1% of mothers had only elementary school, while 72%
had completed high school and 27% had higher education. In 21.6% of the cases,
at least one brother also lived with the TEA family. In addition, 51.1% of
respondents indicated that other children also lived with their family. Most children
were male (84.3), with only 15.7% being girls. The children's ages ranged from 3
to 12 years, with a mean of 8.3 years (SD 5.3). Overall, 68.4% of mothers had
complications during pregnancy and 32.5% had complications during childbirth

. About 11% of mothers admitted to using alcohol or drugs during pregnancy and
about 8% reported taking some form of medication to try to cause abortion. About
28.2% of mothers admitted to being systematically using some type of
nonprescription medication, including (anxiolytics, antidepressants or anti-
inflammatory drugs). Only 8% reported consulting and performing periodic
gynecological examinations. Regarding children's health, 72.6% had another
concomitant health problem, including epilepsy, asthma, rhinitis, sinusitis, and food
allergy and / or selectivity, and sleep problems. Overall, 51.2% continuously take
some form of psychopharmacological medication and 12.3% of mothers admitted
to stopping the medicine without medical advice. Only 15.3% were attending

therapy at a specialized school or university-clinic clinic. None of the mothers
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reported, at the time of the interview, to be performing any type of specialized
treatment linked to Public Health System as provided by Law n° 12764 (Ministry of

Health 2013).

Measures

Measures included general information about the mothers and their children,
and caregiver burden and autism symptoms. Instrument used in this study was
self-administered questionnaires. Autism diagnoses were obtained from child
psychiatrists and pediatricians who were responsible for them. Caregiver burden
was measured using ZBI and the children behaviors were measured by ABC
(Aberrant Behavior Checklist) and VABS (Vineland Adaptive Behavior Checklist).

The risk for mental health issues is measured by SRQ-20.

Caregiver burden was assessed using Zarit Burden Interview that is
composed of 22 items that reflect how a person feels when they are taking care of
another person. The scale for first twenty-one questions include five categories of

” o

responses (“Never,” “Rarely,” Sometimes,” “Quite frequently,” Nearly always”, rated

0 to 4, respectively). However, the last question (question number 22) include five

I” 113 ” 13 »” ““ ti “
)

response categories (“not at all”’, “a little”, “moderately”, “quite a bit”, “extremely”
rated O to 4, respectively). Zarit Burden Interview is scored according to the
presence or intensity of an affirmative response, and measures the caregiver’s
health, emotional well-being, social and family life, finances, and the relationship
between the caregiver and child. The total score ranges from 0 to 88. A total score

is calculated by the sum of all the item scores and high scores indicate a higher level
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of burden. The translation and linguistic validation of Zarit Burden Interview to
brazilian Portuguese was made by Scazufza (Scazufca 2002).

The SRQ-20 scale was developed by Harding et al. (Harding et al. 1980)and
validated in Brazil by Mari and Williams(Mari and Williams 1986). The scale
consists of twenty questions with yes/no answers and according to Harding et al.,
the cut-off point, number of positive issues that determine the presence of a Minor
Psychiatric Disorder (MPD), has a considerable variation from 5/6 to 10/11,
depending on the cultural context in which it is applied, including location and
temporal contexts. This study used as model the Brazilian validation, in which Mari
and Williams found a sensitivity and specificity of 83% and 80% respectively when
used as cut-off point 6/8, being the first number the cut-off point for men and the
second for women.

The ABC scale is mainly used to evaluate the severity of behavior symptoms.
It consists of 58 items divided into five subscales: (1) irritability, agitation, and crying
(15 items); (II) lethargy, social withdrawal (16 items); (Il) stereotypic behavior (7
items); (IV) hyperactivity (16 items); and (V) inappropriate speech (4 items). Each
item receives a score that ranges from 0 to 3, resulting in a maximum overall score
of 174 points. The ABC was translated into Portuguese and cross-culturally
adapted for use in Brazil (Losapio et al. 2011). It was chosen not only because the
translation had been adapted for populations comparable with that of the present
sample but also because the majority of the participating children had some form
of cognitive deficit.

The Vineland Adaptive Behavior Scales is a standardized parent interview of

everyday adaptive functioning, which yields domain scores in the areas of
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Communication, Daily Living Skills, and Social Skills. These domain scores are
summed to provide an Adaptive Behavior Composite (VABC) standard score. For
children under 6 years of age, there is also a Motor Development domain, which
is used with the other three domains to calculate the VABS. Adequate validity and
reliability have been established for the individual subscales of the VABS and the

VABC (Sparrow et al., 1984).

Ethical considerations
The study protocol was approved under protocol n. 1.903.489, by the Ethics
Committee of the University Hospital of the Federal University of RGS following
the Standards and Guidelines for the Regulation of Research Involving Human
Beings — CNS Resolution 196/96, the aspects of this study conform to the CNS
Resolution 466/2012. Ethical principles were assured by informed consent;
guarantee of right not to participate in the research and anonymity.
Analyses
Statistical analysis was performed using SPSS version 18.0 (SPSS, Inc.,
Chicago, IL). Descriptive statistics were applied to analyze social demographic
data. The continuous data were described as the Mean + SD. The categorical
data were described as N (%). The univariate ordinal regression was first
conducted to examine whether the children's core symptoms has an important
impact on maternal burden.
Pearson correlation analysis was used to determine the type and power of
correlations between child symptom (ABC and VABS) and the caregiver burden

(ZBS). Relation coefficients greater than r=0.30 were regarded as indicating
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presence of correlation. Multiple regression analysis was used to identify
predictive factors for caregiver burden. A significance limit of 0.95 was adopted
(p <0.05). Study data were analyzed on SPSS 18.0 software.

Results:

Means and standard deviations of predictor variable score and outcome
variable are presented in table 1. Variance analyzes were used to investigate the
differences between the three groups of mothers by the intensity of the burden
and the characteristics of the children in the scale dimensions: ABC and VABS.
The results are presented in table 2. To estimate the impact of the variables
studied on burden (objective 3), multiple regression analysis was used. Before
conducting multiple regression, Pearson's correlation was calculated between
demographic variables and the main study variables (Table 3). We selected only
those variables for multiple regression analysis that correlated significantly with
the primary study variables and were theoretically relevant based on previous

research (Table 4).

In this study, more than half of the sample - approximately 74% - of
mothers have moderate to severe overload rates and are at the cutoff point for
Common Mental Disorders (n = 61). The average burden in the total sample was
48.99 (SD = 13.07), indicating a moderate level of overload in the total sample.
To better characterize autism behaviors and maternal burden; mothers were
divided into three groups to compare the aspects measured in ABC (aberrant
behavior) and adaptive behavior (VABS) - Table 2. Regarding adaptive behavior,
with the exception of the daily life skill aspect (F = 2.671, p> 0.152) - ability to

dress, use the bathroom, shower and feed independently, there was significant
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difference between the three groups. High scores on adaptive skills denote better
daily functioning and less maternal support. Regarding the results of aberrant
behavior, measured by ABC, three subscales: Irritability (F = 3,899; p <0.005);
Stereotypic (F = 1,898; p <0.005); Hyperactivity (F = 4,578; p <0.005) revealed
significant differences between the three groups of mothers. Mothers with
medium and high overload perceive their children as more irritated than those
with mild overload. Regarding stereotypy and hyperactivity, the greater the
presence of these behaviors in children, the greater the perception of burden.
Regarding lethargy, and inappropriate speech, there is no difference between

three groups of mothers.

The analysis of correlational parameters followed the guidelines proposed
by Cohen for behavioral sciences (Cohen, 1988) and is shown in Table 3. As
might be expected, correlations between ABC scale results and VABS scores
showed significant negative relationships (r = - .61 p <0.001), suggesting that
mothers who perceive their child's behavior as more aberrant also tend to realize
that their child has less adaptive skills. The child's age was positively correlated
with adaptive behavior (r = .53 p <0.001) and negatively correlated with the
number of hours involved in care (r = - .35 p <0.001) meaning that older children
demonstrated greater self-sufficiency skills and younger children demand more
care, increasing maternal burden rates. Maternal age correlated with other
demographic variables such as number of hours involved in care (r = - .36 p
<0.001), number of children in the household (r = - .39 p <0.001). Older mothers
tend to engage less hours in childcare and tend to have more children living in

the same house. Interestingly, these mothers tend to notice a lower burden than
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younger ones (r =- .46 p <0.001). These data corroborate the studies by (Higgins,
Bailey, & Pearce, 2005; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Tomanik, Harris, &
Hawkins, 2004) assuming that mothers tend to adapt more to the demands of
care with passing of time. As was presume and, supporting the literature on the
subject, caregiver burden was related to almost all variables of the study:
maternal age (r = - .46 p <0.001), child age (r = - .47 p <0.001), number of children
at home (r = - .44 p <0.001), adaptive behavior (r = - .64 p <0.001), aberrant

behavior (r = - .73 p <0.001) and social support (r = - .41 p <0.001) .

Regression analyses indicated that four blocks, maternal demographic
variables, ASD child variables (i.e., aberrant and adaptive behaviour), and social
support, accounted for unique variance in the model. The model shows that the
general child variables block became significant, resulting in all four blocks
accounting for unique variance in the model. As shown in Table 4, this model
accounted for the most variance (63%). Within the four blocks, five individual
variables were significant predictors of maternal burden. Of the maternal
variables, risk for common mental disorder was the most robust predictor of
maternal burden, 0.35, p < .001. Number of children in a family was also
significant, -0.23 p <. 001. Surprisingly, the relationship was negative; mothers
with fewer children reported higher levels of maternal burden. Of the general child
and ASD child variables, VABC (Vineland Adaptive Behaviour Composite) scores
and ABC total scores were both significantly related to maternal burden .22, p <
.01, and.-.23, p < .01, respectively. Social support was also a highly significant

predictor of maternal burden, - .33, p <.001. Mothers who reported having some
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social support had lower total negative impact scores than did mothers who

reported having limited or no social support.

Discussion

Maternal overload in the care of children with ASD is influenced by multiple
factors, many of which are just beginning to be studied in Brazil. This study
revealed that caring for children with autism is a significant source of burden for
mothers of affected children. This study examined the characteristics of ASD that
predicted maternal overload and revealed that behavioral ASD problems (as
measured by the total ABC score) were answered (as measured by ZBlI).
Behavioral and emotional impairments of ASD were associated with increases
maternal burden. The results of this study suggest that symptomatology
manifested by children within the spectrum has an influence on maternal
perception of burden. As these behavioral problems occur in environment the
child is in, they can be supposed to cause social embarrassment, especially in
mothers who are the primary caregivers of the children. Decreasing caregiver
burden can lead to improved mental health outcomes for both caregiver and child.
This study also adds to the existing body of literature by assessing the extent to
which variables reduces (moderates) the effect of stressor variables on caregiver

burden.

The severity of social impairment (total ABC score) stands out as an
important predictor of maternal burden. This finding corroborates previous
research. For example, (Tomanik et al., 2004) showed that mothers reported

more parental stress when their children were more irritable, socially withdrawn,
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hyperactive, and unable to interact with others. In a study by Konstantareas and
Papageorgiou (2006), the most powerful determinant of mothers’ stress was the
child’s temperament, and in particular, the child’s general level of activity, low
flexibility and low mood. Autism-related behaviors that are measured with the
ABC were related to the caregiving burden. In several studies (Hastings et al.
2005; Lecavalier et al. 2006), compared to other autism symptoms, behavior and
conduct problems were more strongly related to parental stress in parents of
children with ASD. Such symptoms (especially negativism, aggressive behaviors,
irritability etc.) impair their relationship and they impede the parents from giving

support and care to their children.

Behavioral impairment of autism children is directly related to maternal
burden of care. The aberrant behavior score evaluated in the children in the
sample was highly associated with the maternal burden of care. The implications
of these findings can be used to help improve the results of interventions or even
to guide mothers on child behavioral issues that can positively affect maternal
mental health and even the health of the child being cared for. The direct
relationship between autistic impairment and the burden experienced by mothers
also supports the need to incorporate maternal assessment and referral for
follow-up when they are on risk for psychological distress. Regarding research,
longitudinal studies addressing this issue in Brazil could be conducted to see how

these factors interact with the age of both mother and child.

Surprisingly, having more children in the household was expected to be

related to higher levels of overload, especially considering that unaffected
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siblings of children with ASD are more susceptible to developmental difficulties
and behavioral problems (Tomblin et al., 2003). However, this study has shown
that having more children at home are associated with lower maternal overload
rates. A possible account for this find is the children not affected by ASD can help
to distract or care for siblings with autism, or help with other household tasks at
home, release mothers from some tasks that can cause the feelings of burden
(Bishop, Richler, Cain, & Lord, 2007). It has also been documented in the
literature that siblings of children with autism tend to have a very large share of
caregiving responsibilities (Santos, & Fernandez, 2014; Schmidt, Dell'Aglio, &
Bosa, 2007). In addition, the positive effects of having children outside the autistic
spectrum may help compensate or alleviate some of the difficulties associated

with mothering a child with ASD

In the Brazilian study by Misquiatti et al., 2015 that used the same
instrument to assess the burden on caregivers of children with ASD, a moderate
level of burden was found, however, with a sample of only 10 caregivers. These
findings indicate that the experience of maternal care for autism children can lead
burden for women. This result, hypothesized in this study, is in line with studies
conducted in other cultures (Khanna et al., 2015; Lin, 2011; Park, Glidden, &
Shin, 2010; Talero-Gutiérrez et al., 2012; Xiong et al., 2011 Al-Farsi et al., 2013;

Bello-Mojeed, Omigbodun, Ogun, Adewuya, & Adedokun, 2015).

Impaired adaptive functioning, including lower daily living skills, may also
add to the burdens experienced by parents (Fitzgerald et al., 2002; Tomanik et

al., 2004). Children with low level of self-care skills require more assistance in
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everyday tasks involved in getting dressed, eating and daily hygiene. With the
accumulation of such demands along with other behavioral problems, it is no
surprise that mothers evaluate taking care of a child with autism to be much

harder than raising most children of the same age.

Although a significant relationship between child behavior and maternal
burden was found, it is important to note that there is no information about child’s
intellectual functioning (i.e., I1Q). Then, it was not possible to determine if it was
symptoms of autism per se, or the child’s intellectual disability that was the
predominant source of burden for mothers in the present study. It will also be
important for future studies to take into consideration the intellectual functioning

of children with autism.

Regarding the risk of mental health of the mothers in this sample, this study
pointed to important evidence concerning the risk for minor psychiatric disorder.
The literature on this topic presents robust data on the relationship between
depression, anxiety and other psychic conditions and the motherhood of a child
within the autistic spectrum (Cadman et al., 2012b; Ekes, Pruitt, & McKay, 2016);
Fair Thorne, Jacoby, et al., 2016; Keenan, Newman, Gray, & Rinehart, 2016;
Marquis et al., 2019). However, it is important to interpret the results obtained
carefully, and it is not possible to affirm, based only on this data, that high scores
in this measure represent maternal psychopathology. It is prudent to remember
that these scores are based on single instrument of self-report and not on
objective measures of psychopathology. There was no diagnosis requested to

support data that would justify categorizing these mothers regarding mental
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health issues. Thus, the increased scores on psychic symptoms related to
maternal overload deserve serious attention from clinicians and researchers.
High patterns of burden associated with risks to mental health may be related to
decreased quality of life and maternal self-efficacy (Shepherd, Landon, &
Goedeke, 2018; Tint & Weiss, 2016). Depressed, anxious, exhausted mothers
may influence the child's behavior, either by lack of responsiveness or inadequate
management of ASD-related symptoms (Kim, Ekas, & Hock, 2016). Improper
handling can reinforce problematic behaviors by establishing a feedback loop. It
is undeniable that these mothers tend to be less responsive to their children,
which in the case of autism can cause significant harm given that these children
depend more on their caregivers than typically developing children (Ruble,
McDuffie, King, & Lorenz, 2008). Recent research has reported the two-way
factor that overload, fatigue, and maternal stress present in relation to the
difficulties faced by children with ASD (Rodriguez, Hartley, & Bolt, 2019;
Zaidman-Zait et al., 2014). In this regard also, some studies have emphasized
the hypothesis that mental and physical health is a predecessor variable of
overload and not an outcome of it. Put another way, one wonders if it was the
burden that altered maternal health or if mothers who have a child with ASD were
already at higher risk for psychic problems before the child's birth (Fairthorne, de
Klerk, & Leonard, 2016; Fairthorne , Hammond, Bourke, de Klerk, & Leonard,
2016; Fairthorne, Jacoby, et al., 2016). For this reason, some researchers have
emphasized the need to use objective maternal mental health data (history of
hospitalizations and medical appointments, systematic use of controlled

medication for psychiatric symptoms) prior to the birth of the affected child in
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order to make better assumptions about this result. It is also indicated that

research may be longitudinal so that mothers and children can be evaluated for.

It is also important to highlight that, in the context of public health in Brazil,
the late diagnosis (Zanon, Backes, & Bosa, 2017), the insufficient access to
health professionals (Gomes et al., 2015a), the difficulty in obtaining information
for families after diagnosis (Meimes, Saldanha, & Bosa, 2015; Ribeiro, de Paula,
Bordini, Mari, & Caetano, 2017) may cause changes in the parameters measured
by the SRQ -20 (instrument used in this research) regardless of the burden of

these mothers may experience in their daily lives.

Consistent with the results of previous investigations, social support was
another significant predictor of maternal burden. Multidimensional measures of
social support, could address the ways in which different types and sources of
social support (family, friendship, and religious congregations) are associated
with the impact of take care of a child with ASD. Knowing more about the specific
mechanisms underlying the relationship between social support and maternal

burden can help develop more effective intervention strategies for these women.

Limitations of the study

Since this was a cross-sectional study, it is impossible to determine the direction
of causality, it cannot be established whether more severe behavioral symptoms
in the children intensify the symptoms of burden on the mothers or whether
parents with more mental symptoms destabilize their children with ASD,
aggravating their behavioral symptoms. The actual situation probably consists of

a cycle in which deterioration in the child’s symptoms generates an increase in



94

feelings of burden, which in turn worsens the child’s behavioral. In order to better
understand how these variables interacts to each other, it would be interesting
for future researchers to examine whether the same predictors would be present

in a longitudinal assessment.

Conclusions and practical implications

There is a strong association between the greater severity of behavioral
symptoms in children with an ASD and the presence of more intense symptoms
of anxiety and depression in the parents, even after adjustment for other risk
factors. The comorbidity of autism symptoms with another health issue in the child
also increases the probability of more intense symptoms of burden on mothers.
In contrast, if the child is receiving treatment, this reduces the risk of these
symptoms on mothers. On another hand, if the child had severe behavioral
symptoms but the mother had a source of social support, the risk of feelings of
burden also decrease. The results of this study indicate that more attention
should be paid to symptoms of burden on mothers of children with autism whose
behavioral symptoms are more severe, since these parents are more likely to
development the consequences of burden and mental disorders.
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Table 1 — Means, standard deviation of major variables
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N (%) Mean SD Min Max
ZBlI
Low < 22 15(15,6)
Moderate 41-60 45(46,8)
High>60 36(37,6)
Total Burden 48, 99 13,07 25 84
SRQ-20
At risk >8 61 (63)
No risk <8 35 (34)
ABC
Irritability 16.2 6.29 0 28
Lethargy 10.6 5.50 0 20
Stereotypy 12.3 4.68 0 18
Hyperactivity 26.5 9.46 0 37
Inappropriate speech 5.02 2.40 0 10
Total Score 78.4 12.8
VABS
Socialization 61,94 12.13 51 94
Communication 64.68 15.35 36 116
Daily Live Skills 63,70 13.44 43 97
Total Score 64,80 9,80

ZBl; Zarit Burden Interview; SRQ20: Self-Report Questionnaire; ABC: Aberrant
Behavior Checklist; VABS: Vineland Adaptive Behavior Scale.
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Table 2 — Comparison between means of adaptive and aberrant
behavior in the three maternal burden groups (mild, moderate and

severe)
Sobrecarga Sobrecarga Sobrecarga
Leve G1 Media G2 Grave G3 Comparacdes miiltipla = Sig
M (SD) M (SD) M (SD)

ABC - Irritability 85+32  12.3+6.4 148462  Gl<G2=G3 3899  0.005
ABC- Stereotypy 115+1.2 13.9+4.8 175+7.4  G1<G2<G3 1.898  0.007
ABC - Lethargy 46+16 4725 45+47  G1=G2=G3 0.74 0,145
ABC-Hyperactivity 8.2+35 16.545.2 21.449.3 G1< G2<G3 4578  0.002
ABC-Inappropriate 22412 24+13 33+14  G1=G2=G3 081 045
speech
\Sll'(?ﬁland' Daily Living 78.13+15.97 655141556  64.68+15.35 Gl= G2=G3 2671 0.152
Vineland-communication o 68.05:1324  6470£1344 GL>G25G3 11.267  0.0005
Vineland- Socialization 73.30+12.92 7150+12.12  60.94+12.13 G1> G2>G3 580 0.0008
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Table 3 - Correlation between the demographic variables and the
main study variables

1 2 3 4 5 7 8 9 10
1.Age of the mother 1
2.Age of the child 78** 1
3.Years of education (mother) 26%* 23 1
4. Number of hours on caring -36** -35%* —06 1
5. Number of other children -39** 12 01 .03 1
6. Number of comorbidities .18 10 -05 -15 12
7.ZBI - 46%*  -47** —05 —.21*% -44** 6l** 1
8. SRQ20 -05 -05 -17 -06 .05 -21  .48** 1
9.VABS -.20 53** 10 22 .20 .01 -.64** -16 1
10.ABC -.12 -.05 .07 A2*% 15 .05 J3*%* 19 -61** 1
11. Sources of Social support .02 -.02 .11 28*  -.03 19 -41**  -15 -14 .34

**p < 0.001 level, *p <0.01

ZBI; Zarit Burden Interview; SRQ20: Self-Report Questionnaire; ABC: Aberrant Behavior Checklist;
VABS: Vineland Adaptive Behavior Scale



Table 4 - Regression
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analysis summary for predicting maternal

burden
Classes of predictors b SE Beta R2 AR2
B
Step 1 .32
SRQ - 20 7.89 2.31 .35x**
Maternal education 1.11 1.99 .06
Nr hours caring 5.83 2.50 .22*
Nr of children —2.31 0.88 —.23**
Step 2 44 J12%*
SRQ- 20 9.25 2.23 AL
Maternal education 1.87 1.89 .09
Nr hours caring 4.69 2.38 .18
N° of children —2.19 0.83 —.22%*
Child age —0.03 0.09 —.04
Comorbities 0.36 2.83 22
ABC 0.15 0.04 QG
Step 3 .54 .10**
SRQ- 20 9.12 2.16 A Ox**
Maternal education 1.82 1.83 .09
Nr hours caring 4.50 2.31 17
N° of children —2.06 0.81 —.21%**
Child age 0.02 0.09 .03
Comorbities 0.72 2.77 .02
ABC 0.12 0.04 —.26%**
VABS score —0.95 0.36 —.23***
Step 4 .63 LQFE*x
SRQ 8.21 2.01 .36%**
Maternal education 1.73 1.69 .08
Nr hours caring 2.78 2.17 A1
No. of children —1.62 0.76 —.15*
Child age —0.01 0.08 —.01
Comorbities —0.79 2.59 —.02
ABC 0.10 0.04 23***
VABS total score —0.89 0.33 —.22%**
Sources of Social support —7.12 1.70 —.33***

*p < .05. *p < .01. *p < .001. SRQ20: Self-Report Questionnaire; ABC: Aberrant Behavior

Checklist; VABS: Vineland Adaptive Behavior Scale
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13. CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, objetivou-se analisar a influéncia das caracteristicas do
autismo infantil na sobrecarga materna. A conclusdao foi que os resultados
apresentados alcangaram o objetivo. A partir das analises estatisticas foi possivel
confirmar, parcialmente, as hipoteses elaboradas. Deste modo, conclui-se que: a
maioria das maes de criancas com TEA da amostra utilizada apresentava
sobrecarga entre moderada a severa e os sintomas do autismo tém uma relagado
direta com a sobrecarga que por sua vez estd relacionada ao risco de

adoecimento mental.

As descobertas deste estudo tém o potencial de subsidiar futuras
intervencgdes destinadas a maes de criangas com TEA. Primeiro, alerta para que
os técnicos que tratam das criancas que tenham sintomas comportamentais
graves figuem atentos a saude mental de maes. Vale lembrar que mais da metade
destas estava em risco para desenvolver transtornos mentais. Sabe-se que a
depressao prolongada aumenta a probabilidade de maior mortalidade e
morbidade nos cuidadores (Kiecolt-Glaser e Glaser 2002; Lovell et al. 2012),
diminui a responsividade materna (Edmunds, Kover, and Stone 2019) e afeta as
caracteristicas comportamentais das criancas(Zaidman-Zait et al. 2014).
Atividades que envolvam psicoeducacao, fornecendo treinamento e informagoes
sobre o TEA. Pesquisas mostram que maes de criangas com TEA, quando

envolvidas em programas psicoeducacionais, relatam uma diminuicao nas taxas
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de depressao (McConachie e Diggle 2007). A maioria dos estudos de intervengao
no Brasil tende a se concentrar nos resultados das criancas. Os resultados
mensuraveis dos pais sao uma raridade. Em um estudo de intervencao em pais
de criancas com TEA, Brezis et al. (2015) encontraram menos probabilidade de
oS pais compararem seus filhos com TEA a criangas normais e relatarem maior
aceitacdo e compreensao da condicdao e do comportamento da crianga apds a
intervengdo. Embora a intervencdo nao tenha medido a depressao, € provavel
que tais intervencdes possam se mostrar eficazes para melhorar a avaliagao
subjetiva dos cuidadores, o que pode, em Ultima instancia, afetar positivamente

sua saude mental.

A sobrecarga experimentada por maes de criancas com autismo tem
profundas consequéncias para sua salde, bem-estar, interacdes com a crianga e
vida familiar. No entanto, ainda é dificil identificar o mecanismo exato por tras
dessas consequéncias. Nao esta claro, também, se o autismo & Unico transtorno
do desenvolvimento que tem esta consequéncia, ou se outros transtornos afetam
0 bem-estar dos pais de forma semelhante.

No entanto, existem limitacdes que precisam ser consideradas na
interpretacédo dos resultados. Primeiro, os dados que foram analisados foram
baseados nos relatos maternos, seja sobre o comportamento da crianga, seja no
acesso aos dados de saude da crianca e da mée. Dado que no Brasil como em
outros paises em desenvolvimento, os instrumentos padrao ouro para avaliagdo
comportamental do autismo ndo se encontram devidamente padronizados e

disponiveis para a pesquisa (Ribeiro et al. 2017), os dados sé&o especificamente
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coletados pelo relato materno, ou seja através da percep¢do da mée, podem
sofrer o viés interpretativo. Fazer a avaliacdo comportamental da crianca por
técnicos treinados para este objetivo pode oferecer outros parametros da

condicéo de gravidade do TEA.
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14.PERSPECTIVAS

Existem implicagcbes para futuras pesquisas baseadas
nos resultados do presente estudo. Sabe-se que muito da
pesquisa sobre o autismo esta focada sobre a identificacdo
precoce de criangcas com TEA, principalmente em paises em
desenvolvimento como é o caso do Brasil. Sem duvida, isto é
extrema importancia. No entanto, a sobrecarga materna
enfrentada pelos cuidadores precisa receber mais atengéo. Uma
crianca com diagnostico de  deficiéncia  depende,
fundamentalmente do seu cuidador. A salde mental e fisica,
informagdes adequadas sobre as condi¢des da crianca (manejo
de sintomas, uso de medicacdo, progndstico), suporte
profissional das equipes de saulde interferem diretamente na
qualidade do cuidado que a crianca recebe e podem inclusive,
potencializar os resultados da intervengdo comportamental das
criangas. Pesquisas futuras, principalmente no Brasil, devem ter
uma énfase sobre as formas mais eficazes de aliviar a
sobrecarga e encontrar apoio social para os cuidadores. Neste
sentido, cabe salientar o nimero de pesquisas da area que se
utiliza de dados qualitativos com amostras muito reduzidas. A
pesquisa brasileira necessita de dados robustos para
fundamentar as estratégias utilizadas e propor politicas publicas

a serem implementadas como €& previsto pelos textos
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juridicos(Brasil. and Presidéncia da Republica (BR).Casa Civil

Lei n®12.764 2012).

A forma como se da o acesso a servi¢os € outro desafio
para a pesquisa. O TEA € um diagnostico complexo, que exige
intervencdes de multiplos servigcos de saude e educacéo. Muitas
familias tém dificuldades em identificar os suportes de que
precisam, bem como a forma de acesso destes (Favero-Nunes
and Santos 2010). Uma vez que os servicos séo identificados,
percorré-los nas diferencas instancias de servicos requer
conhecimento, tempo e persisténcia, o que acaba por elevar a
angustia e sobrecarga materna para decifrar este percurso.
Identificar a melhor forma de informar as méaes seria um tema de
pesquisa importante pois raramente estes servicos tém um
coordenador de atendimento para auxilid-los durante o

processo.
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15.APENDICES
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Apéndice 1 -Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido

Vocé esta sendo convidada para participar, como voluntaria,
desta pesquisa sob o titulo: Sobrecarga materna em méaes de
criancas com Transtorno do espectro do Autismo. O objetivo é
avaliar sobrecarga emocional existente nos cuidadores primarios
de criancas com o diagnostico de autismo. Todo o protocolo de
coleta sera executado pela mesma pesquisadora e a mesma
contara com a ajuda de uma voluntaria (sexo feminino) a fim de
poder anotar os dados que a examinadora ira relatando ao longo
do protocolo.

A avaliacdo contar4 com duas etapas. Na primeira etapa,
vocé responderd a uma Ficha de Avaliacdo de dados
Sociodemogréficos e questionarios de autorrelato, sendo a maioria
das perguntas objetivas e envolvendo multiplas opcbes de
respostas, cuja administracdo terd duracdo média de lhora. Na
segunda etapa, seu/sua filho (a) sera avaliado (a) na Clinica de
Atendimento Psicolégico (UFRGS). A avaliagcdo tem como objetivo
avaliar o grau de comprometimento dos sintomas do Transtorno do
Espectro do Autismo. A sua participacdo é voluntaria, sendo que
vocé poderd cancelar ou desistir de participar do estudo em
gualquer momento, sem ter nenhuma penalidade. O seu nome nao
sera associado as suas respostas e a sua participacao no estudo
serd anbnima. Vocé ndo tera nenhuma despesa com essa
avaliacao, com excecdo do gasto com o transporte para vir até o
local (Clinica de Atendimento Psicoldgico -UFRGS).

E dever dos pesquisadores esclarecer quaisquer duvidas
e/ou questionamentos referentes a pesquisa, que possam surgir no
decorrer da mesma e apos seu término. Para isso, o telefone para
contato com a responsavel pela pesquisa encontra-se no final deste
Termo. Vocé também recebera informacdes sobre os resultados da
pesquisa quando a mesma for concluida.

Para qualquer questéo ética, o Comité de Etica em Pesquisa
podera ser contatado para esclarecimento de duavidas, no do
HCPA, sala ou através do telefone, das 8h as 17h, de segunda a
sexta. Ciente das minhas condicbes como participante desse
Projeto de Pesquisa, aceito, de livre e espontanea vontade,
participar desse trabalho. Vocé receberd uma coépia deste
documento para sua conferéncia.
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Contato com o pesquisador responsavel: Sandra Sulzbach
Avenida Protasio Aves, 297 — Porto Alegre, RS, Brasil
Tel./Fax: +55 51 33082026

WhatsApp: 5199121516
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Apéndice 2 - Instrumento de caracterizagao

Ficha sobre Dados Sociodemograficos e Dados sobre a
Crianca com TEA e sua Familia

Qual é o seu estado civil?

( ) Casado(a)

() Solteiro(a)

() Viavo(a)

() Separado(a) ou divorciado(a)

Qual é a sua idade (em anos)?

Qual é a renda mensal da sua familia?

Quanto vocé estima que gasta por dia cuidando do seu/sua
filho(a) com autismo?

Mais alguém ajuda a cuidar do seu/sua filho(a) com autismo?

Com guantas pessoas vocés pode contar quando precisa de
ajuda com seu/sua filho(a) com autismo?

Vocé sente que tem 0 suporte necessario para cuidar
seu/sua filho(a) com autismo?

Qual tipo de suporte vocé acha que precisa ter para cuidar
de seu seu/sua filho(a) com autismo?

Vocé tem algum tipo de religiao?
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10) E praticante?

11) Em relacédo ao periodo gestacional, vocé precisou usar algum
tipo de medicacdo ou precisou de internacdo hospitalar?

12) Atualmente, vocé usa algum tipo de medicacao?

13) Vocé tem conhecimento de algum diagnostico de doenca
fisica e/ou mental em sua familia?

14) E na familia do pai do seu seu/sua filho(a) com autismo?

15) Vocé faz exames médicos regulares?

16) Vai ao ginecologista?

17) Qual é a idade atual do seu/sua filho(a) com autismo?

18) ANOS / MESES

19) Qual é o sexo do(a) seu/sua filho(a) com autismo?

20) Atualmente, seu/sua filho(a) com autismo frequenta algum
atendimento especializado?
21) Se sim, quais?

( ) Psicdlogo

( ) Fonoaudiblogo
() Fisioterapeuta
( ) Escola Especial

( )Musicoterapia
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() Psicopedagogo
() Psicomotricidade
( ) Ecoterapia

() Outro. Especifique:

22) Ha quanto tempo seu/sua filho(a) vém recebendo estes
tratamentos?

23) Seu/sua filho(a) com autismo faz uso de medicagao
controlada?

Qual? ja houve troca de medicacdo?

24)Atualmente, qual é o percentual da renda familiar gasto com
os tratamentos do seu filho(a) com autismo?

25) No geral, o quanto vocé acredita que 0s investimentos
relacionados ao tratamento do seu filho interferem no
orcamento familiar?

( ) Nada( )Pouco ( )Muito

26) Seu/sua filho(a) com autismo tem irm&o(s) ou irmé&(s)?
( )Sim
( ) Néo

Se sim, quantos?

27 Qual € a sua maior dificuldade para lidar com seu/sua
filho(a)?

28) Qual é a posicdo do(a) seu/sua filho(a) na ordem de
nascimento?

() 1°filho(a)
( ) 2°filho(a)
() 3°filho(a)
( ) 4°filho(a)
() 5° filho(a)

( ) Nenhuma das op¢0Oes. Especifique:
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29) Seu/sua filho(a) com autismo tem algum(a) irmao/irma que
apresente algum atraso no desenvolvimento diferente de
autismo?

( )Sim
( ) Néo
30) Se sim, especifique:
( ) Atraso de linguagem
( ) Deficiéncia intelectual
( ) Atraso desenvolvimento motor

Especifique:

31) Se sim, esse(a) irmao/irma é mais velho(a)?
( )Sim
( ) Nao

32) Seu/sua filho(a) tem algum outro diagndstico(comorbidades)
?

( )Sim
( ) Néo
33) Se sim, quantos?

(). Especifique:
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16. ANEXOS
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Anexo A — Escala de sobrecarga de Zarit

INSTRUCOES:

A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas, algumas vezes, sentem-se quando cuidam de outras
pessoas. Depois de cada afirmativa, indigue com que frequéncia a
Sra. se sente: nunca = 0; raramente = 1; algumas vezes = 2;
frequentemente = 3; sempre = 4. Ndo existem respostas certas ou

erradas.

1. A senhora sente que seu/sua filho(a) pede
mais ajuda do que ele(a) necessita?

2. A senhora sente que, por causa do tempo
gue gasta com seu filho, ndo tem tempo
suficiente para si mesma?

3. A senhora se sente estressada entre
cuidar de seu/sua filho(a) e arcar com

suas outras responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. A senhora se sente envergonhada com o
comportamento de seu/sua filho(a)?

5. A senhora se sente irritada quando
seu/sua filho(a) esta por perto?

6. A senhora sente que seu/sua filho(a) afeta
negativamente seus relacionamentos com
outros membros da familia ou amigos?

7. A senhora sente receio pelo futuro de
seu/sua filho(a)?

8. A senhora sente que seu/sua filho(a)
depende da senhora?

9. A senhora se sente tensa quando seu/sua
filho(a) esté por perto?

10. A senhora sente que a sua saude foi
afetada por conta do seu envolvimento com
seu/sua filho(a)?

11. A senhora sente que n&o tem tanta
privacidade como gostaria por causa de
seu/sua filho(a)?

12. A senhora sente que a sua vida social
tem sido prejudicada porque a senhora esta
cuidando de seu/sua filho(a)?

Algumas
Raramente vezes Frequente Sempre
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
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13. A senhora nédo se sente a vontade de ter
visitas em casa por conta de seu/sua
filho(a)?

14. A senhora sente que seu/sua filho(a)
espera que a senhora cuide dele(a) como se
fosse a Unica pessoa de quem ele(a) pode
depender?

15. A senhora sente que ndo tem
dinheiro suficiente para cuidar de
seu/sua filho(a), somando-se as suas

outras despesas?

16. A senhora sente que sera incapaz de
cuidar de seu/sua filho(a) por muito mais
tempo?

17. A senhora sente que perdeu o controle
da sua vida desde a descoberta do autismo
de seu/sua filho(a)?

18. A senhora gostaria de simplesmente
deixar que outra pessoa cuidasse de seu/sua
filho(a)?

19. A senhora se sente em dlvida sobre o
que fazer por seu/sua filho(a)?

20. A senhora sente que deveria estar
fazendo mais por seu/sua filho(a)?

21. A senhora sente que poderia cuidar
melhor de seu/sua filho(a)?

22. De uma maneira geral, quanto a senhora
se sente sobrecarregada por cuidar de
seu/sua filho(a)?

1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
1 3 4
Nem um Um Moderada .
- _ _ Muito=3
pouco=0 pouco=1 mente=2
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Anexo B — SRQ -Self Report Questionnaire 20

Estas questdes sao relacionadas a certas dores e problemas que podem ter |he
incomodado nos ultimos 30 dias. Se vocé acha que a questdo se aplica a vocé e vocé
teve o problema descrito nos ultimos 30 dias responda SIM. Por outro lado, se a questéao
n&o se aplica a vocé e vocé nao teve o problema nos ultimos 30 dias, responda NAO.

1. Vocé tem dores de cabeca frequente? ()sim ( )néo

2. Tem falta de apetite? ( )sim ( )nao
3. Dorme mal? ( )sim ( )né&o
4. Assusta-se com facilidade? ( )sim ( )néo
5. Tem tremores nas maos? ( )sim ( )nao

6. Sente-se nervosa, tensa ou preocupada? ( )sim ( )nao
7. Tem ma digestao? ( )sim ( )nao
8. Tem dificuldades de pensar com clareza? ( )sim ( )nao
9. Tem chorado mais do que de costume? ( )sim ( )nao

10. Tem se sentido triste ultimamente? ( )sim ( )néo

11. Encontra dificuldades para realizar com satisfacdo suas atividades diarias? () sim (
) néo
12. Tem dificuldades para tomar decisbes? ( ) sim ( ) nédo

13. Tem dificuldades no servico seu trabalho € penoso, causa-lhe sofrimento? ( )sim ( )ndo
14. E incapaz de desempenhar um papel util em sua vida? ( ) sim () ndo

15. Tem perdido o interesse pelas coisas? ( )sim ( ) ndo

16. Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo? () sim ( )n&o
17. Tem tido ideia de acabar comavida? ( )sim ( ) néo

18. Sente-se cansado(a) o tempo todo? ( ) sim ( ) ndo

19. Vocé se cansa com facilidade? ( ) sim () néo

20. Tem sensag0Oes desagradaveis no estbmago? ( ) sim () ndo
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Anexo C — Aberrant Behavior Checklist

INSTRUCOES

A ascala de sintomas ABC comunitaria foi elaborada para ser usada em pacientes que vivem am comunidade, Por isso
o 1Mo paciente & usado para se referir 3 pessoa que esta sendo avallada, que pode ser uma crianga em idade escalar,
um adolesconte ou um adulto.

Pantue o comportamento do pacients em relagdo as quatro dltimas semanas. Para cada item decida se o
comportamants & um problama @ drcule o nimaro sproprisde:

0 = nao & problema;

1 = o comportamento é um problema, mas em grau leve;
2 = o problema tom gravidade modarada;

3 = o problema & grave

Quando estiver julgando o comportamento do paciente, tenha em menta os pontos a seguir:

a) Considere a frequéncia com que cada comportamento acontece de forma relativa. Por exemplo, se um paciente
tam am madia mais acessos de furia do que a maioria de outros pacentes que vocd conhece, ou do que 3 mailera dos
saus colegas de classe, a gravidade & provavelments moderada (2) ou grave (3), mesmo que ccarm soments Uma ou
duas vezes por semana. Outros comportamentas, como desobediéncia, provavelments pracisam ocorer com masor
frequéncia para meracer a pontuagdo mauma,

b} Considere a opinido de outros cuidadores do paciente, caso vocd tenha acesso a essa informagéo. Se o paciente tem
problomas cam cutros, mas nda com vocs, tenta lovar om conts s situsgdo de maneira geral

¢} Tente considerar se um determinado comportamanto interdere no desenvolwmanto, funcionamento ou
relacionamento dele/dels. Por exemplo, balangar o corpo ou retraimento social podem nso perturbar outras criangas
ou adultos, mas certamente atrapaiha o funcionamento ou desenvolvimento indvidual

Nao sa detenha muito tempo em cada item, sua prmeir iImperessdo geralments e a cometa
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21.

23.
24
25.
26.
27.

30.

31
32
33.
34
35.

37.

39.

41

42.

43

45,

47.

49.

51.
52.
53.

55.

9

Incomoda os outros

Fala repetitiva

Nzo faz nada a nao ser ficar sentadola) e olhar os outros

Nzo € cooperativo

Depressivol(a)

Resiste a qualquer forma de contato fisico

Movimenta ou balanca a cabeca de tras para frente repetidamente
Nao presta atencdo as instrucdes

Os pedidos tém que ser atendidos imediatamente

Isola-se de outras criancas ou de adultos

Tumultua as atividades em grupo

Fica sentadofa) ou em pé na mesma posicae por muito tempo
Fala sozinhola) em voz alta

Chora por minimos aborrecimentos e machucados
Movimentos repetitivos das maos, do corpo ou da cabeca

O humor muda rapidamente

Nao acompanha as atividades estruturadas (ndo reage)

N3ao permanece sentado {ex. durante as licdes ou outras atividadss,

refeicBes etc.)
N2zo fica sentadela) nem por um tempo minimo

Dificil alcanca-lofla), contata-lofla) ou chegar até elefela)

Chora e grita inapropriadamente

Prefere ficar sozinhola)

Nzo tenta se comunicar por palavras ou gestos

Distrai-se com facilidade

Balanca ou agita as maos ou pés repetidamente

Repete varias vezes uma palavra ou frase

Bate os pés, ou faz barulho estrondoso com objetos ou bate portas com ferca
Constantemente corre ou pula em tomo do comodo

Balanca o corpo para tras e para frente repetidamente

Causa machucados em si mesmo

N3zo presta atencdo quando falam com elefela)
Pratica violéncia contra si proprio

Inativo(a}, nunca se move espontaneamente
Tende a ser excessivamente ativo(a)

Reage negativamente ao contato afetivo

Ignora propositalmente as instrucdes

Tem acesso de furia ou birra quando contrariado

Demeonstra pouca reacao social aos outros

o O o o o o o o o o

(==} o o o o o o o o

(=]

o o o o0 o o o o o o

o O O o o o o O

MNRR RN NN NN NN

N RN NN NN NN

N

N R RN N RN NN NN

NN NN N NN

W W W W W W W W W

W oW W W W W W

(I8}

W W W W W W W W W W

W o W W W W W
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Anexo D —Escalas De Comportamento Adaptativo De

Vineland'

(Adap. de SPARROW, D. A. et al. Vineland adaptive
behavior scales. Interview Edition - Survey Form. Circle
Pines (MN): American Guidance Service, 1984).

DOMINIO

COMUNICACIONAL

PONTUACAOQ DE ITENS:

2 Sim, freqlientemente. R: Receptiva
1 Algumas vezes ou parcialmente. E: Expressiva
0 N&o, nunca. W: Escrita

N Né&o teve oportunidade.
DK  Né&o sabe.

<1 1. Dirige o olhar e a cabe¢a em dire¢do a um som.

@)

2. Presta ateng¢do a0 menos momentaneamente quando o
cuidador Ihe fala.

3. Sorri & presenca do cuidador.

@)

4. Sorri a presenca de outra pessoa familiar que ndo o
cuidador.

0

5. Ergue os bracos quando o cuidador lhe diz: "Venha c&" ou "De
pé".

0

6. Demonstra entender o significado do "nédo".

Q

7. Imita os sons dos adultos imediatamente apds ouvi-los.

Q

8. Demonstra entender o significado de ao menos 10

0

palavras.
1 9. Consegue indicar apropriadamente com gestos "sim", "'ndo" e "eu
quero".

0

10. Ouve atentamente a comandos.

11. Demonstra entender o significado de "sim" e "tudo bem".

12. Segue ordens que requerem uma a¢do e um objeto.

13. Aponta corretamente para ao menos uma parte principal do
corpo, quando interrogado.

~ |~~~
~— N N N—

14. Utiliza os nomes proprios ou apelidos de irmaos, amigos
ou colegas, ou responde seus nomes quando interrogado.

0

15. Utiliza frases contendo um substantivo e um verbo, ou dois
substantivos.

O
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16. Nomeia ao menos 20 objetos familiares sem precisar ser O
interrogado. NAO PONTUE 1.

17. Escuta uma histéria por pelo menos 5 minutos. ()

18. Indica preferéncia quando submetido a uma escolha. ()

2 19. Diz ao menos 50 palavras compreensiveis. NAO PONTUE 1. ()

20. Relata espontaneamente experiéncias em linguagem ()
simples.

21. D& um recado simples. ()
22. Usa frases de 4 ou mais palavras. ()
23. Aponta corretamente para todas as partes do corpo O
guando interrogado. NAO PONTUE 1.

3,4 30. Diz qual de dois objetos é maior sem a presenca dos ()

mesmos.
31. Relata detalhadamente experiéncias quando interrogado. ()
32. Usa "atras" ou "entre" como preposicdo numa frase. ()
33. Usa "ao redor de" como preposicdo numa frase. ()
34. Usa frases contendo "mas" e "ou". ()
35. Articula palavras claramente, sem trocas de fonemas. ()
36. Conta historias populares, contos de fadas, piadas mais longas ()
ou trechos de shows televisivos.

5 37. Cita todas as letras do alfabeto de memoria. ()
38. L& a0 menos trés sinais comuns. ()
39. Diz o dia e més de seu aniversério quando interrogado. )

40. Usa plurais irregulares. @)

6 41. Desenha ou escreve seu proprio nome e sobrenome. ()
42. Diz seu nimero de telefone quando interrogado. N PODE SER ()
PONTUADO.

43. Diz seu enderego completo, incluindo cidade e estado, ()
guando interrogado.

44. Lé ao menos 10 palavras em voz alta ou em siléncio. ()
45. Desenha ou escreve ao menos 10 palavras de memoria. ()
46. Expressa suas ideias em mais de uma maneira, sem ajuda. ()

47. Lé em voz alta histdrias simples. ()

7,8 48. Desenha ou escreve sentencas simples de 3 ou 4 )
palavras.

49. Assiste a uma aula por pelo menos 15 minutos. O

50. L& por iniciativa propria. ()
51. L& livros pelo menos da 22 série. ()
52. Ordena itens ou palavras alfabeticamente pela primeira letra. O
53. Desenha ou escreve pequenos recados ou mensagens. )

9 54. Explica itinerdrios complexos aos outros. @)
55. Escreve cartas rudimentares. NAO PONTUE 1. ()
56. L& livros pelo menos da 42 série. QO
57. Escreve em letra cursiva a maior parte do tempo. NAO O
PONTUE 1.

10 a 18+ |58. Usa um dicionério.

59. Usa a relacdo do conteldo em material de leitura.

60. Escreve relatorios ou redacdes. NAO PONTUE 1.

61. Endereca envelopes corretamente.

62. Usa o indice em material de leitura.




63. L& historias de jornais adultos. N PODE SER
PONTUADO.

0

64. Tem objetivos realisticos a longo prazo e descreve com
detalhes estratégias para atingi-los.

0

65. Escreve cartas elaboradas.

Q

66. L€ jornais adultos ou magazines semanais. N PODE SER
PONTUADO.

0

67. Escreve cartas comerciais. NAO PONTUE 1.

DOMINIO ATIVIDADES DA VIDA COTIDIANA

PONTUACAO DE ITENS:

2
1
0
N

DK

Sim, freqlientemente. P: Pessoal
Algumas vezes ou parcialmente. D: Doméstica
Nao, nunca. C: Comunidade
N&o teve oportunidade.
Nao sabe.

<1

comida.

1. Demonstra perceber a chegada de mamadeira, seio materno ou

2. Abre a boca diante da colher com comida.

. Remove a comida da colher com a boca.

. Engole ou mastiga bolachas.

. Ingere comida sélida.

. Bebe de xicara ou copo sem auxilio.

. Alimenta-se com auxilio de colher.

O (NoO|O1| B~ (W

. Demonstra entender que coisas quentes S&0 perigosas.

Q

9. Indica que estd molhado apontando, falando ou puxando a
fralda.

10. Bebe por um canudo.

11. Permite que o cuidador enxugue seu nariz.

12. Alimenta-se com auxilio de garfo.
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13. Tira casaco com abertura frontal, suéter ou camiseta sem )

auxilio.

14. Alimenta-se com colher sem derramar. @)

15. Demonstra interesse em se trocar quando muito molhado ou @)

sujo.

16. Urina na privada ou no penico. ()

17. Toma banho sem auxilio. O

18. Evacua na privada ou no penico. O

19. Pede para usar o banheiro. O

20. Coloca roupas removiveis com faixas de ajuste. ()

21. Demonstra entender a funcdo do dinheiro. ()
22. Livra-se de seus haveres quando solicitado. @)

23. N&o urina nas vestes a noite. O

24. Bebe 4gua da torneira sem auxilio. ()

25. Escova os dentes sem auxilio. NAO PONTUE 1. @)

26. Demonstra entender a fungdo do reldgio, convencional ou @)
digital.

27. Auxilia com mais tarefas se solicitado. @)

28. Lava e enxuga o rosto sem auxilio. ()

29. Pde os sapatos nos pés corretos sem auxilio. ()

30. Atende o telefone adequadamente. N PODE SER PONTUADO. ()
31. Veste-se completamente, exceto amarrar sapatos. O

32. Chama ao telefone a pessoa solicitada, ou avisa que esta néo se ()
encontra. N PODE SER PONTUADO.

33. Arruma a mesa das refeicdes sem auxilio. ()

34. Toma todas as providéncias quando vai ao banheiro, sem O

precisar ser lembrado e sem auxilio. NAO PONTUE 1.

35. Olha para ambos os lados antes de atravessar rua ou @)
avenida.

36. Tira roupas limpas sem auxilio quando solicitado. ()

37. Limpa seu nariz sem auxilio. NAO PONTUE 1. ()

38. Limpa mesa com objetos frageis. 0

39. Enxuga-se com toalha sem auxilio. O

40. Fecha todos os fechos. NAO PONTUE 1. )

41. Ajuda na preparacédo de alimentos que necessitam misturar e ()
cozinhar

42. Demonstra entender que é perigoso aceitar carona, comida ou ()
dinheiro de estranhos.

43. D4 laco em cadarco de sapato sem auxilio. O

44. Toma banho sem auxilio. NAO PONTUE 1. 9

45. Olha para ambos os lados e atravessa a rua ou avenida O
sozinho(a).

46. Cobre a boca e 0 nariz quando tosse ou espirra. ()

47. Usa colher, garfo e faca corretamente. NAO PONTUE 1. ()
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48. Inicia chamadas telefonicas para outrem. N PODE SER
PONTUADO.

0

49. Obedece placas de trénsito e sinais de "Pare" e "Ande".
N PODE SER PONTUADO.

0

50. Veste-se completamente, incluindo amarrar sapatos e fechar
fechos. NAO PONTUE 1.

0

51. Arruma sua cama gquando solicitado.

O

52. Diz o dia da semana quando solicitado.

@)

53. Ajusta o cinto de seguranca sem ajuda. N PODE SER
PONTUADO.

0

54. Sabe o valor de cada moeda.

Q

55. Usa ferramentas basicas.

Q

56. Identifica direita e esquerda nos outros.

@)

57. Arruma a mesa sem auxilio quando solicitado.

@)

58. Varre, esfrega ou passa o aspirador com cuidado, sem auxilio,
guando solicitado.

0

59. Usa numeros de telefone de emergéncia em
emergéncias. N PODE SER PONTUADO.

O

60. Pede seu préprio prato num restaurante. N PODE SER
PONTUADO.

0

61. Diz a data de hoje se interrogado.

@)

62. Veste-se antecipando mudancas no tempo sem precisar ser
advertido.
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63. Evita pessoas com doengas contagiosas, sem precisar ser
advertido.

9,10

64. Fala a hora com intervalos de 5 minutos.

Q

65. Cuida do cabelo sem precisar ser lembrado e sem auxilio.
NAO PONTUE 1.

66. Usa fogdo ou forno de microondas para cozinhar.

O

67. Usa produtos de limpeza doméstica adequada e corretamente.

O

11,12

68. Confere corretamente 0 troco huma compra gue custe mais de
um real.

0

69. Usa o telefone para todo tipo de chamadas, sem auxilio. N
PODE SER PONTUADO.

O

70. Cuida de suas unhas sem auxilio e sem precisar ser advertido.
NAO PONTUE 1.

71. Prepara alimentos que necessitam misturar e cozinhar, sem
auxilio.

O

13, 14,15

72. Usa telefone publico. N PODE SER PONTUADO.

Q

73. Arruma seu quarto sem precisar ser lembrado.

Q

74. Economiza e j& comprou ao menos um brinquedo.

Q

75. Zela por sua propria saude.

Q

16

76. Ganha mesada regularmente.

Q

77. Arruma sua cama e troca os lengéis rotineiramente. NAO
PONTUE 1.

0

78. Limpa outros aposentos que ndo o seu regularmente, sem
necessitar solicitacéo.

0

79. Realiza tarefas rotineiras de manutencéo e reparos domésticos
sem precisar de solicitacao.

0

17 a 18+

80. Costura botes, caseados e ganchos nas roupas quando
solicitado.

0

81. Faz orcamentos para despesas mensais.

82. Cuida de seu dinheiro sem auxilio.

b~
N N

83. Planeja e prepara o prato principal do dia sem auxilio.

Q

84. Chega ao servigo na hora.

Q

85. Toma conta de suas roupas sem precisar ser lembrado. NAO
PONTUE 1.

0

86. Notifica seu supervisor se vai se atrasar para chegar.

87. Notifica seu supervisor se vai se ausentar por doenca.

88. Faz orcamentos para despesas mensais.

P~~~
N N [N

89. Faz as proprias bainhas e outras alteracGes sem precisar ser
advertido.

0

90. Obedece limites de tempo para café e almogo no
trabalho.

0

91.  Assume trabalho em  tempo integral  com
responsabilidade. NAO PONTUE 1.

0

92. Tem conta bancéria e a movimenta com
responsabilidade.

0
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DOMIINIO SOCIALIZACAO

PONTUACAO DE ITENS:

2
1
0
N
DK

Sim, freqlientemente.

Algumas vezes ou parcialmente.
Né&o, nunca.

Né&o teve oportunidade.

N&o sabe.

IR: Relagbes Inter-pessoais
PLT: Brincar e Lazer
CS: Habilidades Sociais

PLT

CS

<1

1. Olha para o rosto do cuidador.

2. Reage a voz do cuidador ou de outra pessoa.

3. Distingue o cuidador dos outros.

4. Demonstra interesse em objetos ou pessoas novas.

O

5. Expressa duas ou mais emogdes compreensiveis como
prazer, tristeza, medo ou afli¢éo.

6. Antecipa-se ao sinal de que vai ser pego ao colo pelo
cuidador.

7. Demonstra afei¢do para com pessoas familiares.

8. Demonstra interesse em outras criangas que nao seus irmaos.

0

9. Dirige-se a pessoa conhecida.

10. Brinca com brinquedo ou outro objeto sé ou acompanhado.

0

11. Participa de jogos simples de interacdo com outras criangas.

12. Utiliza objetos domésticos para brincar.

13. Demonstra interesse nas atividades dos outros.

I~
N N—

14. Imita movimentos simples dos adultos, como bater palmas
ou acenar um adeus, em resposta a um modelo.

1,2

15. Ri e sorri adequadamente em resposta a estimulos positivos.

16. Identifica ao menos duas pessoas familiares pelo nome.

17. Demonstra desejo de agradar o cuidador.

18. Participa de ao menos uma atividade ou jogo em grupo.

0

19. Imita uma tarefa relativamente complexa vérias horas
apos ter sido realizada por alguém.

20. Imita frases de adultos ouvidas em ocasides prévias.

21. Empenha-se em criar situacdes de "faz-de-conta”, s6 ou
acompanhado.

0

22.Demonstra  preferéncia  por alguns amigos em
detrimento de outros.

23. Diz "Por favor" ao pedir algo.

Q

24. Qualifica felicidade, tristeza, medo e raiva em si mesmo.
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guando acompanhado de um adulto. N PODE
SER PONTUADO.

25. Identifica pessoas por caracteristicas outras que ndo o ()
nome, quando solicitado.
4 26. Compartilha brinquedos e objetos sem necessitar ()
solicitacéo.
27. Nomeia um ou mais programas favoritos de televisdo quando ()
solicitado, e diz em que dias e canais 0s programas Sao
apresentados. N PODE SER
PONTUADO.
28. Segue regras em jogos simples sem precisar ser lembrado. ()
29. Tem um amigo predileto de qualquer sexo. ()
30. Segue as regras e rotinas escolares.
5 31. reage verbalmente e positivamente ao bom resultado dos ()
outros.
32. Pede perddo por erros involuntarios.
33. Tem um grupo de amigos. ()
34. Segue as regras da comunidade.
6 35. Joga mais de um jogo de mesa ou jogo de baralho que ()
necesite habilidade e decis&o.
36. Néo fala com a boca cheia.
37. Tem um amigo do peito do mesmo sexo. ()
38. Reage adequadamente guando apresentado  a
alguém.
7,8 39. Faz ou compra pequenos presentes para o cuidador ou ()
membro da familia em datas festivas, por iniciativa
prépria.
40. Mantém segredos e confidéncias por mais de um dia.
41. Devolve brinquedos, objetos ou dinheiro emprestado de um
colega e devolve livros emprestados a biblioteca.
42. Termina a conversa adequadamente.
9 43. Segue limites de tempo impostos pelo cuidador.
44, Evita perguntas ou comentarios que possam
embaracar ou magoar 0s outros.
45. Controla raiva e magoa quando Ihe é negado.
46. Mantém segredos e confidéncias tanto quanto for apropriado.
10, 11 47. Comporta-se adequadamente & mesa sem precisar ser
advertido. NAO PONTUE 1.
48. Assiste TV ou ouve radio em busca de informagéo sobre uma ()
area de interesse em particular. N PODE SER PONTUADO.
49. Vai a escola noturna ou eventos fechados com amigos, ()
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50. Pesa as consequiéncias das acdes antes de tomar decisdes
com independéncia.

()

51. Pede perddo por erros em seu julgamento.

()

12,13, 14

52. Lembra datas de aniversario de membros préximos da
familia e amigos em particular.

(

)

53. Inicia conversas sobre tépicos de especial interesse
para 0s outros.

(

)

54. Tem um hobby.

()

55. Devolve dinheiro emprestado do cuidador.

)

15a18+

56. Reage a alusdes e indiretas durante a conversacao.

(

)

57. Participa de esportes extra-curriculares. N PODE SER
PONTUADO.

()

58. Assiste TV ou ouve radio para informacdes préaticas e
cotidianas. N PODE SER PONTUADO.

()

59. Agenda e respeita agendamentos.

)

60. Assiste TV ou ouve radio buscando noticias
independentemente. N PODE SER PONTUADO.

()

61. Vai a escola noturna ou eventos fechados com amigos, sem
acompanhamento de um adulto. N PODE SER PONTUADO.

()

62. Sai a noite com amigos, sem supervisao de um adulto.

()

63. Pertence a uma organizacao social ou de servigos, grupo de
interesses ou clube organizado de adolescentes
mais velhos.

(

)

64. Vai com uma s pessoa do sexo oposto a festas ou eventos
publicos onde muitas pessoas estardo presentes.

65. Sai em grupos de dois ou trés casais.

66. Sai para encontros a sos.

—~

N




