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Este estudo teve a proposta de examinar a percepgdo de mies de criancas e adolescentes
com autismo, atendidas em psicoterapia, sobre o funcionamento e suporte familiar, bem

como sua sintomatologia depressiva.

O suporte familiar foi avaliado em sete dimensdes caracterizadas como solucdo de
problemas, comunicagio, papéis e fungBes, receptividade afetiva, envolvimento afetivo,
controle comportamental e funcionamento geral da familia. O contexto familiar foi
entendido dentro do pensamento sistémico, ou seja, padrdes comportamentais que
expressam € governam as interagdes, sendo que o comportamento de um individuo do
sistema afetard todas as partes e vice-versa. O modelo tedrico que descreveu essas
interagbes vé o sistema de forma multidimensional de interagdo biologica, psicologica e
social, sugerindo-se que as familias desestruturadas exacerbam a doenga de criangas
biocomportamentalmente reativas e, que a moderag3o desse fator configura uma familia de
adaptac@o.

Esta pesquisa foi composta de duas andlises estatisticas, sendo que a primeira abordou
inicialmente, uma andlise descritiva de 18 casos de miaes com filhos autistas, que foram
submetidas a um Questiondrio de Idenmtificacio, um Inventaric de Avaliacio Familiar
(FAD), ¢ a Escala de Depressdo-Beck, seguidos pela analise de correlagdo de Pearson entre
as varidveis. A andlise 2 abordou primeiramente uma analise descritiva de 9 controles,
pareados com 9 dos casos acima descritos, e posteriormente realizada andlise inferencial de

Wilcoxon para comparar o grupo de casos e controles, utilizando como nivel de
significancia 6,05.

Encontrou-se como resultados na andlise 1, correlagdes positivas entre depressdo e eventos
estressantes, o que significa que, quanto maiores sdo as pontuagdes de depresso, maior 2
ocorréncia de eventos estressantes em mies de autistas. Com relacio aos eventos
estressantes, solugdo de problemas, envolvimento afetivo e funcionamento geral da familia
pode-se afirmar que, quanto maiores as pontuagdes de eventos estressanies, menos
organizada ¢ esta familia em seu funcionamento e menores sio as habilidades em

solucionar os problemas e envolvimento afetivo entre seus membros.
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Na analise 2, com delineamento caso-controle, nio foram encontradas diferencas
significantes entre as mées de filhos autistas, atendidas em psicoterapia e mées de filhos
assintomaticos, quanto ao funcionamento familiar e depressio, podendo-se hipotetizar,
como se refere a literatura sistémica, que o grupo de mies com filhos autistas tem
conseguido um funcionamento e adaptagfio nos cuidados com seus filhos, criando ao longo
do tempo, padrdes constantes ¢ repetitivos que funcionam para equilibrar o sistema familiar
e mantém a homeostase, permitindo que essas mées desenvolvam estratégias de controle
pertinentes no cuidado com seus filhos e com toda rede social; apresentando dessa forma
menos estresse que as mies de criancas assintométicas e que nfo contam com apoio

psicoterapéutico.

Resume
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The purpose of this study was to examine the action and family support of children and

teenagers with autism and depressive symptomatology in their mothers.

The family support was assessed in seven aspects defined as solution to problems,
communication, roles and fiunctions, affective reciprocity, affective involvement,
behavioral control and general family action. The familiar context was understood within
the system, i.e., behavioral models which express and rule the interactions. The individual
behavior in the system will affect all parties and vice-versa. The theoretical model, which
described these interactions, sees the system in a multi-dimensional way of biological,
psychological and social interaction. It suggested that the non-structured families
exacerbate the sickness of bio-behaviorally reactive children and that the moderation of this
factor would represent a family of adaptation.

This research consisted of two statistic analysis; the first tacked a descriptive analysis of 18
mothers with their autist children in which they were submitted to an Identification
Questionnaire, a Family Assessment Device (FAD) and the Beck Depression Scale
followed by the Pearson correlation analysis among the variables. The second study tacked
a descriptive analysis of 9 controls paired with 9 cases above mentioned. The Wilcoxon
inferential analysis was carried out to compare the case and control groups using 0.05 as a
level of significance.

As a result in the first apalysis, we found positive correlations between depression and
stressing events which means that the higher the depression levels the higher the incidence
of stressing events in autist mothers. Regarding the stressing events, problem solutions,
affective involvement and general family action, can state that the higher the stressing
events the less organized is this family in its actions and the less are its abilities in solving

problems and affective involvement among its members.

In the second analysis with case-control parameter, significant differences were not found
between mothers of autist children and mothers of assymptomatic children. As for familiar
action and depression, however, the mothers of normal children presented higher scores in
stressing events than the group of mothers of autist children; can end as the literature states

that the group of mothers of autist children has been achieving an action and adaptation

Abstract
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when it comes to care of their children, creating in time constant and repetitive models
which work and balance the familiar system and keep the homeostasis allowing these
mothers to develop pertaining control strategies in the care of their children and all social

net; presenting this way less stress than mothers of assymptomatic children and do not have
psychotherapeutical support.

Abstract
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De todos os bens que um ser humano possui, poucos thes pertencem de modo
tdo intimo e especial como sua familia. A curiosidade natural pelas funcSes e relagdes da
familia pode estender-se na historia das atitudes, das expressdes emocionais e concepgdes
que ja sofrem influéncias de fatores culturais, assim como as diferencas dentro da propria
familia.

O estudo dessas interagGes tem sido de grande interesse nos tempos atuais e
contribui para que os valores existentes nessas familias jamais fiquem esquecidos, pois
diante do enfrentamento para as solugdes de problemas pode se encontrar familias dotadas

de expectativas para mudanga.

SISTEMA FAMILIAR

A familia como um sistema social, tem sido nos tempos atuais vista como
unidade basica de desenvolvimento das experiéncias, realizacbes e dos fracassos do
homem. Sua organizagio e estrutura nfio sfo estdveis e sua descricdo através de seus
elementos ¢ insuficiente para transmitir sua complexidade relacional, sendo este um dos
fatores que levam muitos estudos a tentar identificar e descrever o comportamento de um

mdividuo através desse sistema relacional.

Considerando o sistema familiar dentro de um pensamento que tem a ver com a
totalidade, organizagdo e padronizacfio, os eventos sfio vistos no contexto, nas conexdes e
relagGes, mais do que nas caracteristicas pessoais em que cada parte sé pode ser entendida
no contexto de todo o sistema familiar. Portanto, uma mudanga no padriio comportamental
devera afetar todas as outras partes. (MINUCHIN, 1974). Para ele, as familias seguem
ciclos comportamentais, governados por um sistema de defesa e de crengas, composto de
uma combinagdo de atitudes, suposicdes basicas, expectativas, preconceitos e convicedes,
Estas crengas e defesas individuais se interligam para formar as premissas diretrizes da
familia, se fechando em um segredo mutuo, sendo que as defesas se estabelecem como

padr&es de educacio.

Introducis
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Para IMBER-BLACK (1994), o mito familiar é a narrativa construida pela
familia, que contém leituras da realidade e expressa convicgdes compartithadas pelo grupo,
ligando as crengas, valores, tradi¢bes e formando uma matriz de conhecimento. A partir
dessa matriz cada individuo da familia pode construir sua identidade, designando as
posi¢des de cada um dentro do grupo e fornecendo modelos de conduta, conferindo valor a
existéncia. O mito refere-se ao significado da existéncia, ¢ uma linha de vida, e os mitos
familiares tentam a construgdo de uma realidade desejada para continuacio da historia
familiar, paralisando o tempo e dando sentido ao vazio.

No impacto do conhecimento da problemitica do filho, a negaciio como
mecanismo de defesa, passa a ser mantido pelo grande sentimento de sofrimento,
estruturante das relagGes familiares. Para MINUCHIN (1974), o segredo miituo refere-se,
nfo tanto, ao desconhecido, mas a impossibilidade de citar ou comentar um fato, a partir da

impossibilidade de simbolizar esta situacao.

As reacbes dessas familias as presses externas diferem muito, embora sejam
vistas como padrdes consistentes. Esses padrdes sdo definidos como universais e sio de
confusio, regressdo, reorganizacio e crescimento (BRAZELTON, 1991). O aspecto
negativo de terem passado por um problema, levam estas familias, na tentativa de acertos e
erros, a se fortalecerem, e estabelecer padrdes, mesmo que rigidos, acrescidos de
positividade no sentido de se adaptarem a rede social (SLUZKI, 1997). O contexto se
reorganiza, a cada vez que a familia e o sistemna, com o meio co-evoluem, definindo-se o

enfogue da positividade estabelecida em tais sistemas.

Para explicar esses fendmenos, a literatura da teoria sistémica de familia,

fundamenta seus trabalhos na cibernética, utilizando como conceitos chaves a informaciio e
a organizacéo.

WATZLAWICK et al, (1993), comentam sobre a teoria sistémica familiar,
citando alguns autores e suas idéias principais: BATESON a considerava como uma nova
ciéncia da forma, do padrio e da ordem. VON FOERSTER acreditava que a teoria se
ocupava basicamente da circularidade no estudo dos mecanismos de causafidade circular,

retroalimentagic e auto referéncia em sistemas artificiais, biologicos ou sociais. Segundo

Introducdo
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VARELA, a intengfo do movimento cibernético pode ser resumida como a criagio de uma
nova ciéncia da mente, j4 que os mecanismos circulares logo foram comparados aos
mecanismos de funcionamento da cogniglio, da comunicacdo, etc. Na visio desses
fundadores, a mente era um tipo de organizacio, um mecanismo nfo restrito ao cranio-
cérebro, mais relacional, localizado na interagfio entre elementos e nio nos elementos em si,
com ¢ mesmo olhar inter-relacional sobre o comportamento humano. Dessa forma, a
construcio mental se di como uma espécie de estrutura que conecta uma metafora, que
permite determinar melhor o nascimento de uma nova concepgio de homem e de um novo

paradigma, acreditando ser o padrdo de comunicacdo a organizagio do sistema.

Dentro desta visdo, para a teoria sistémica, a familia € a relacdo do individuo
com o meijo e a comunicacdo € o veiculo para que estas relagBes acontegam, sendo que todo
comportamento € comunicacfio e toda comunicagiio é comportamento. Toda comunicaciio

altera o comportamento e ¢ essa informagdio que vai resultar numa circularidade.

A regulagio € dada pela totalidade das interagdes do sistema, como
funcionamento coerente com estas interagdes, caracterizando-se como emergente, podendo

restringir e possibilitar as interacdes, em co-modulagdo, entendendo-se portanto que:
= a analise de cada elemento ndo permite captar as caracteristicas do todo;

= s0 se pode compreender o sentido do comportamento de um elemento se for

situado em seu contexto;

= se for situado em termos de um tnico elemento, pode parecer que o

comportamento € uma reago a uma causa determinada;

= se for situado em outra perspectiva mais ampla, o comportamento de um
elemento pode ser causa para o elemento que o segue, que por sua vez,

também ¢ causa para o anterior (causalidade circular).

A abordagem sistémica, ao considerar a familia como unidade terapéutica, abre
a possibilidade de utilizar, de forma mais eficaz, os recursos do préprio grupo familiar em

momentos de dificuldade.
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A umidade € vista como um sisterﬁa ¢ 0s conceitos chave do pensamento
sistémico referem-se a totalidade, organizagio e padronizacio (PAPP, 1992}. A totalidade
significa que as partes estdo inter-relacionadas e nfo simplesmente reunidas, estando
ligadas; a mudanga em qualquer uma delas afetara as outras. A medida que as partes se
relacionam, criam-se, ao longo do tempo, padres constantes e repetitivos, que funcionam
para equilibrar o sistema familiar, mantendo-o homeostético, permitindo, com isso, que ele

evolua de um estagio de desenvolvimento para outro.

A concepglo sistémica contribui com a noclo de circularidade entre os
elementos do sistema familiar. Segundo SEIXAS (1992), isso faz com que cada um seja
responsavel pela dindmica familiar e pela sua manutencio. Entretanto, é importante notar
que a familia, mesmo mantendo um padréo, pode se modificar. CERVENY (1994), afirma
que a familia pode mudar padrdes do passado ¢ encontrar novas formas no presente. Porém,
a continuidade entre as geragdes ¢ assegurada através da rotina, regras e rituais que
preservam ¢ grupo. As geragOes anteriores oferecem modelos de padrdes, nfio s6 em nivel
da diferencia¢iio e triangulacio, mas também por meio da comunicacdo, dos mitos, das
regras, da hierarquia, das seqgiiéncias ¢ da afetividade.

A medida que funciona como um sistema, a familia supbe wm movimento
constante, ¢ quando este cessa, come¢a a haver um padrio rigido, com papéis e
expectativas pré-determinados, tornando a situaclo patolégica. ANDOLFI et al, (1989)
observaram que, neste c¢aso, as reagles se tornam estéreis, nfo permitindo o

desenvolvimento e diferenciacio de cada membro.

Os modelos de segunda ordem se renovam e se transformam, surgindo o
construtivismo que se constitui em uma postura epistemologica; trazendo & tona a atengio
ao contexto de significados na familia e ao sentido do comporiamento. Autores dessa
pratica como HOFFMAN, TOMM, ANDERSEM, citados por RAPIZO (1998), conotam
positivamente todo padrio de interacfio da familia, nfo s6 a fungfo do comportamento
sintomédtico, sendo que as intervencdes envolvem todo o padrio de comportamento & volta
do sistema. Nio € o sisterna que determina o problema, e os elementos envolvidos nas
relagbes € que serfio considerados como sistema. Nesta perspectiva, torna-se fundamental o

estudo da linguagem.
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Para MATURANA (1991), os seres humanos s3o seres culturais e surgem na
histéria com a linguagem. Dessa forma a linguagem ndo transmite informac#o, ndo denota
objetos da realidade, ndo reflete o mundo. Ela cria o mundo e o sujeito deste mundo em um

dominio cooperativo de interagdes através de referenciais compartilhados.

BROWNS (1995), afirma que o nascimento de uma crianga com doenga grave
representa uma ruptura para os pais das expectativas construidas em torno do filho
“normal”, tornando essas expectativas insustentaveis. Geralmente, as minimas expectativas
dos pais ndo podem ser satisfeitas. A autora afirma ainda que os pais passam por um
periodo de luto apés um diagnéstico desse tipo. Essa reagfio € explicada pelo processo de
projecdo que ha dos pais para os filhos, j4 que estes geralmente sdo vistos como uma
continua¢do dos pais e a constatacio das “imperfeicdes” ou limitagdes representam a perda
de sonhos e esperangas. O luto ¢ dificil de elaborar nesse momento, pois os pais véem-se na
contingéncia de tomar decisdes para as quais ndo estio preparados, como aquelas referentes
a tratamentos e cirurgias; além disso, tem que se relacionar ativamente com a crianca, A
que sdo seus cuidados obrigatérios. E o inicio de um longo caminho de incertezas e essas
tamilias experimentam o estresse normativo - do nascimento de um filho e o situacional ~

da doenca crinica.

E importante salientar que, quando uma familia se depara com as dificuldades
de desenvolvimento do filho excepcional, passa por um perfodo de adaptagfio, em que séo
negociados, na familia, os papéis que cada um deverd desempenhar diante dessa nova
realidade.

Ainda para BROWNS (1995), esses papéis sdo modificados constantemente, na
medida que os membros crescem e se desenvolvem. Esse processo de adaptacio, muitas
vezes, exige da familia rentincia ¢ entrega, as quais devem ser negociadas em cada fase do
seu ciclo evolutivo. Nestas fases, especialmente a familia precisa elaborar suas perdas,
tendo em vista seu crescimento, implicando na utilizagdio da capacidade que a familia tem
de dialogar, mudar atitudes e modificar seus papéis, dentro da estrutura familiar. Em uma
familia com um membro especial, os problemas relacionais sdo comuns aos das familias de
um modo geral. O que as distingui das outras é que na maioria das vezes, o “diferente” é o
eleito pela familia para ser o “porta-voz” de seus problemas, ou seja, ele desenvolve, no

processo familiar, o sintoma.
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PAKMAN (1991), define como sintoma uma saida possivel para a crise com
uma linguagem univoca, de um consenso forgado e restrito que ¢ incorporado ¢ mantido
com a colaboragfio de toda a rede relacional significativa. O sintoma nfo € uma aberragfo
na logica familiar, mas encaixa-se com sua histéria e estilo interativo. Existem muitas
evidéncias que os estresses familiares, que costumarmn ocorrer nos pontos de transicio do

ciclo de vida, criam situacGes favoraveis ao aparecimento de algum sintoma.

CARTER ¢ MCGOLDRIK (1995), consideram a familia um sistema emocional
que se move através do tempo, compreendendo pelo menos trés ou quatro geracdes em seu
percurso pelo ciclo da vida. O grupo familiar desloca-se através do seu ciclo vital segundo
padrdes relacionais, que influenciam diretamente na relacdio com a aprendizagem e nas
expectativas que o grupo familiar deposita nos membros mais novos. As crises, os grandes
momentos da vida como casamento, nascimento, morte, adolescéncia, entre outros, marcam

especialmente por esses estagios, como algo natural e saudavel.

ARAUJIO (1994), mostra como 2 familia que possui um de seus membros com
deficiéncia estd sujeita a desequilibrios, inclusive pela falta de preparo, atitudes de

superproteciio, de segregacio, de piedade, rejeicdo e simulagdo.

Essas atitudes, no nicleo familiar tornam essas criancas mais suscetiveis a

doenga e ropedem o desenvolvimento destas nos campos social, emocional e sexual.

Estudos com familias descreveram como linear e aberto esses modelos de
sistemas de doenga psicossomatica de criangas, contextualizando gue um modelo sistémico
familiar estd presente em trés condigdes (MINUCHIN et al., 1975):

®  Quando um certo tipo de organizacio familiar encoraja a somatizaco, visto

como caracteristicas transacionais da familia:

conflito - o conflito patolégico do sistema familiar € caracterizado por um certo
grau de responsabilidade e envolvimento. Este pode ser visto na interdependéncia nos
relacionamentos, intrusdio da pessoa limitada, dificultando a percepgio de si e dos outros
membros da familia, além de um subsistema familiar debilitado, em que a comunicacio
familiar € focalizada na pessoa limitada;

Introducio
46



superprotfegdo - na familia com criancas com problemas, membros dessas
familias mostram um elevado grau de preocupaciio ou cuidado com a saide e bem estar de
todos os outros. Este cuidado ndo ¢ limitado para a pessoa identificada ou para a 4rea da
doenga. A protecio constante impede os membros da familia de manterem uma interacdo
satisfatéria. Em tais familias, a superprotegio dos pais retarda o desenvolvimento da
autonomia das criangas, reforcando a doenga e a dependéncia. O objetivo do controle é
tentar fugir das situagSes de frustragSes, ansiedade e conflito que podem surgir quando um
membro pde em desequilibrio a relaglio familiar. Assim, as regras de lealdade servem ao

grupo para poupa-los de situages estressantes e geradoras de conflitos;

rigidez - familias de criancas doentes insistem em métodos de interacio que j&
estdo acostumados e operam dentro de um sistema fechado, na tentativa de manter um
sistema patologico previamente equilibrado. Como resultado deste inadequado mecanismo
homeostatico, esta familia inicia um estado crénico de estresse. Com isso, pode se observar
que quanto maior a rigidez com que a lealdade se impde ao individuo, mais dano ela

causara;

auséncia de solucdo de conflito - a rigidez, o conflito e a superprote¢io no
sistema familiar levam a familia 3 nfio resolver o conflito e acabam neste contexto usando a

doenga como padrio de comunica¢do.

= Envolvimento da crianga no conflito dos pais: mesmo que os pais possuam
problemas entre eles, como por exemplo dificuldade sexual ou financeira, a
problematica relacionada & crianga, acaba por invadir estes campos que nfio
possuern, necessariamente, uma relagio direta com o transtorno global de

desenvolvimento da crianga.

® Vulnerabilidade psicoldgica - implica na presenga de uma disfuncio

orgénica especifica:

primdria - quando a desordem fisiol6gica j4 est4 anteriormente presente;
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secunddria — quando a crianga identificada como problema apresenta o conflito
emocional das relagbes familiares juntamente com os sintomas que caracterizam seu quadro

clinico. Estes sintomas podem tornar as crises mais severas e predispor a doenga.

WOOD (1993), propde um modelo sistémico multidimensional, de interagéio
biolégica, psicologica e processo social da doenga na infincia. Este modelo heuristico pode
organizar a investigagdio do caminho e mecanismo pelos quais uma dimensdo influencia a
outra. O autor descreve a construgio da responsabilidade interpessoal e individual , em

termos da reatividade nos niveis biocomportamentais. Este modelo sustenta que:
* 0 sisterna familiar tem um significado particular para a crianga;

* 0 padrio de funcionamento individual e interpessoal de interacdo

influenciam um ao outro;

* estes padrbes de interacSes interpessoais, tém relagdo com o processo

biocomportamental.

WOOD (1993), ainda define as caracteristicas do sistema familiar em trés

dimensdes:

= proximidade - como sendo o espago da pessoa, informagcio privada, emogdo
e decisdo, refletindoc no limite interpessoal, produzindo a reagio

biocomportamental que est4 relacionada com a doenga ativa;

= hierarquia geracional - descrita pelo modo no gual se estrutura a familia na
colocacdo de limites e formacio das aliangas familiares, refletindo nos
limites da geragfo. Pertencer, e sentir-se incluido no grupo sio uma
necessidade bésica do ser humano. MINUCHIN (1993), diz que a familia ¢ o
contexto natural para crescer e receber auxilio, ela cumpre o papel de
garantir a pertenca € ac mesmo tempo, promove a individualizacio do
sujeito, que por sua vez, possibilita elaborar a prépria identidade. A pouca
diferenciacdo entre os membros da familia leva uma confusio de papéis que
provoca perturbacdes na estrutura hierdrquica da familia. A familia nuclear
ndo se separa o suficiente das respectivas familias de origem e nfio se

estabelecem as fronteiras geracionais;
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* responsabilidade interpessoal - definida como o grau ou intensidade na qual
a familia individual responde fisiologicamente, emocionalmente ¢

comportamentalmente um com o outro.

Ainda WOOD (1993), concluiu em seu estudo que a triangulagio proximidade,
responsabilidade e doenga ativa, estdio potencialmente interligadas a hierarquia geracional
desses fatores e que as familias com elevado indice desses fatores sugestionam uma
configuragio familiar de ma adaptagdo, ao passo que a moderagdio desses fatores configura
uma familia de adaptacio.

MEIJER ¢ OPPNHEIMER (1995), examinaram que o significado do modelo da
familia para o estudo de criancas cronicamente doentes propde a discussio de quatro

caracteristicas:
»  a causahidade;
= ¢ funcionamento da doenca no sisterna familiar;
* a patologia caracteristica da doenca;
* o tipo da doenga.

As constatagles deste estudo foram essenciais para um novo modelo. O modelo
“exitation adaptation”, em que foi feita uma distingdo entre o controle e descontrole na
forma da doenca e a caracteristica da familia de coesdo e adaptacio foi examinada em
relagdo a capacidade de resolver o problema, bem como na aceitagfio ou rejeicio dessa
crianga por seus pais. Este modelo mostrou uma maior coesfio e estrutura nas familias no
grupo de criancas com a doenga controlada. Com familias de autistas, observou-se que sio
em sua maioria familias estruturadas, com um estilo afetivo ¢ comunicagio pobremente
organizado, sendo essas relagbes um fator de risco importante na manutengfo dos padrdes

comportamentais dessas criangas.

REZENDE (1994), considera que o grupo familiar exerce um controle miituo
para impedir que qualquer membro faca contribuicdes diferentes daquelas ditadas pelas
regras da famnilia. A coesdo € uma propriedade fundamental das triades. Consiste na alianca
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de duas pessoas, contra uma terceira. As aliangas estabelecem um acordo entre os membros
da triade, enquanto o terceiro € colocado em situacfio de desacordo. Uma diade manifestara

a tendéncia a buscar um terceiro que a triangule, para assim constituir wma triade.

Assim, a intervencfio no ambiente familiar do paciente, deve fazer parte da
rotina de atendimento para mediar conflitos e informar sobre a realidade a todas as partes.
Autores como BOLTON et al, (1998), concluem que os prejuizos causados pelas
desordens comportamentais das criangas autistas aumentam o risco dos Transtornos
Afetivos e tem como conseqiiéncia o estresse familiar que essas criangas causam, devido

aos comportamentos estereotipados, obsessivo-compulsivo e hiperatividade.

Ja PRYSTALSKI (1998), mvestigou irmdos de autistas, coesfo familiar e
adaptac@o familiar. Os sujeitos dessa pesquisa foram 30 irmfos de autistas, 30 irmaos de
criancas com sindrome de Down e 30 irmdos de criancas normais. Os resultados indicaram
um impacto negativo na auto-estirna no grupo de irmfos de autistas. No grupo de criancas
com sindrome de Down, o relacionamento entre irmfos foi mais positivo do que nos
demais. O grupo dos autistas nfio apresentou uma diferenca significativa quando
comparados ac grupo de criancas normais, no que se refere ao funcionamento familiar e
relacionamento entre irmios. A diferenca foi significativa na varidvel auto-estima no grupo

de criangas com autismo, sugerindo intervencdo nesse grupo.

MACLEAN et al (1999), examinaram outros membros da familia com
transtorno mvasivo do desenvolvimento, estudando as diferencas e semelhancas na
comunicacdo verbal ¢ ndo verbal e adaptacdo social dessas familias. Observaram uma
correlagdo moderada em seu funcionamento e que essa semelhanca provém, em maior
evidéncia, dos fatores genéticos, nfio exclnindo as varidveis familiares que influenciam o
funcionamento dessa desordem. Os autores sugerem, desta forma, a necessidade de mais
pesquisas para separar esses mecanismos genéticos dos padrdes familiares de influéncia;

uma vez que ambos sfo varidveis importantes.

POWERS (2000), discutiu a recusa dos pais de criancas com autismo e ¢ pouco
sucesso das familias nas transicbes do ciclo de vida. Essas transicdes incluem a pouca

idade, idade escolar e adolescéncia. Considerou quatre fatores essenciais para o sucesso do
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relacionamento familiar: atitudes positivas dos pais, comunicagfio, suporte e controle
familiar. Relatou que as caracteristicas comuns encontradas nessas familias sfo o

superenvolvimento, a superprotecio e a rejeigio.

FIELD e HOFFMAN (2001), também afirmam que o envolvimento familiar ¢
uma varidvel importante no desenvolvimento e expressdo da autodeterminacio das pessoas
com autismo e outras deficiéncias e promovem em seus estudos estratégias para o
envolvimento ¢ o suporte familiar em programas terapéuticos com essas familias, na

tentativa de propiciar mudancas ¢ melhor adaptagfio social.

Uma das pesquisas mais recentes nesta linha de pensamento foi a de
SPROVIERI e ASSUMPCAO JR. (2001), que avaliaram familias de autistas, familias
portadoras de sindrome de Down e familias de criancas assintomaticas, concluindo que a
dinAmica familiar do autista e portadoras de sindrome de Down tem ambas dificuldades na
promogdo de satide emocional dos membros do grupo, no que se refere aos padrdes de
comunicagio, regras, papéis de lideranca, conflitos, manifestacio de agressividade, afeichio
fisica, individualizacfo, integraciio, auto-estima, interagiio conjugal e interagio familiar.
Acreditam que se organizam em torno de algum padriio de cronicidade e que seu

funcionamento, apresenta a doenga como elemento organizador dos padrdes relacionais.

As consideragdes a seguir passam a definir as criancas com autismo, no que se
refere aos comportamentos que governam ¢ estabelecem os padrdes familiares. Padrdes

estes que em sua maioria, gerados pelo estresse que essas criangas desenvolvem nas
relagSes familiares.

AUTISMO

O autismo possui caracteristicas de acordo com o seu processo histérico de

diagnéstico e avaliagfo.

KANNER, (1971), foi o primeiro a descrever o autismo infantil. Ele identificou
um grupo de criangas que exibiam sintomas, que as isolavam de seu meio ambiente e que

possuiam além disso, lingnagem anormal ou nfo falavam. Estas criancas nfo tinham
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ligaciic com as mées e tratavam as pessoas come se fossem objetos. Identificou ainda essas
caracteristicas em Donald, um menino de 5 anos, que foi levado em seu consultorio para
diagnostico e que apresentava a tendéncia ao isolamento, as dificuldades na comunicacdo,
os problemas comportamentais e as atitudes inconsistentes que constitufam as

caracteristicas fundamentais do autismo.

Foi somente em 1943 que KANNER descreveu, sob o nome de "Disturbios
Autisticos do Contato Afetivo”, um quadro que ele caracterizou por "autismo externo,
obsessividade, estereotipias e ecolalia", relacionando-o c¢om fendmenos da linha
esquizofrénica e diferenciou-o de outros quadros como a afasia sensorial ou a deméncia de
Heller.

Em 1944, ASPERGER, dedicado a criancas com problemas psiquidtricos,
publicou sua tese “Psicopatia Autistica” e era um estudo sobre criangas que apresentavam
caracteristicas similares descritas por KANNER (SCHWARTZMAN, p.7, 2003).

Outros autores adaptaram a teoria psicanalitica para tratar destes casos e os
diagnosticaram como desenvolvimento de personalidade atipica (BARON et al, 1985).
MAHLER (1983), outra psicanalista, ao lidar com esse tipo de sintoma, criou o termo

psicose simbidtica, descrevendo a relagfio dinfmica entre as criangas e mées de autistas.

Influenciado pela psicandlise ¢ pela psicologia associacionista, BLEULER
(1985), d4 ao termo autismo o conceito de afastamento da realidade com predomindncia de

vida interior.

Entretanto, MINKOWISKY (apud PARNAS e BOVET, 1991) nfio considera
que a predomindncia da vida interior seja componente necessario no autismo, introduzindo
o conceito de autismo pobre, vendo-o mais como um defeito do que como um “mecanismo

de defesa™.

A “Sindrome”, conforme é, entdio, citada por KANNER, € aceita como um
padrdo psicopatologico com uma possibilidade diagnéstica inequivoca. Neste momento,

sdo estabelecidas as seguintes consideracdes:
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a) o autismo infantil precoce € uma sindrome bem definida, passivel de ser
observada com pequenas dificuldades no curso dos dois primeiros anos de

vida da crianga;
b) sua natureza basica ¢ intimamente relacionada com a Esquizofrenia infantil;

¢) o autismo infantil poderia ser uma manifestagdio precoce da Esquizofrenia
infantil.

KANNER (1968), continua referindo as falhas em se produzirem evidéncias
neurologicas, metabblicas ou cromossdmicas e frisa a importincia de um diagnéstico

diferencial com deficientes mentais e afisicos.

Em 1967, baseado nos conceitos da escola inglesa, O’GORMAN
(apud SCHWARTZMAN, ASSUMPCAO, J.R.; 1995, p.5), organiza critérios diagndsticos

caracterizados por:

1) retragfo ou fracasso frente 2 realidade; dificuldades no relacionamento com

pessoas;

2) sério retardo intelectual, com ilhotas de normalidade ou habilidades

especiais;
3) dificuldades na aquisi¢@io da fala ou na manutengio da j& aprendida;
4) respostas anormais a estimulos sensoriais;
5) maneirismos ou disttrbios do movimento (excluindo tiques); e
6) resisténcia psicolégica a mudangas.

Ja em 1969, novos critérios sfo formulados por CLANCY et al. no diagndstico
do autismo (apud SCHWARTZMAN, ASSUMPCAO, J.R.; 1995, p.6);

1) grande resisténcia em agrupar-se;

2} age como se fosse surdo;
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3) resisténcia a situacfes novas;

4) auséncia de medo frente a perigos reais;

5) resisténcia a novos aprendizados;

6) indicacdo das necessidades através dos gestos;
7) risem motivo aparente;

8) nfo abraga afetivamente as pessoas;

9) Thiperatividade fisica acentuada;

10) evita olhar de frente;

11} gira ou roda objetos incansavelmente;

12) afeto incomum a objetos especiais;

13} jogos ocasionais de forma repetitiva; €

14} comportamento indiferente, isolado, retraido nfio participante.

Em 1978, comeca-se a falar em autismo como problema de desenvolvimento,
referindo-se as criancas autistas como possuidoras de déficits cognitivos; postulando uma
gspécie de “comtinuun” que se estenderia das formas infantis as formas encontradas no
adulto (RITVO ¢ FREEMAN, 1978), e que seria decorrente de uma patologia do Sistema

Nervoso Central especifica.

Na wvisfio atual, o autismo ¢ considerado uma sindrome comportamental com

etiologias miltiplas e curso de um distarbio de desenvolvimento (GILBERG, 1990).

GAUDERER (1993), define autismo como uma inadequabilidade no
desenvolvimento que se manifesta, de maneira grave, por toda a vida. E incapacitante e
aparece tipicamente nos trés primeiros anos de vida. Acomete cerca de cinco em cada dez

mil nascidos e € quatro vezes mais comum entre menines que em meninas. Estudos
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recentes, alteram esses dados para 2:1000 pessoas, apresentando a triade clssica de déficit
social, comunicaco e de atividade imaginativa (BRYSON, 1997 apud ASSUMPCAO e
KUCZYNSKI, p.270, 2003). E encontrado em todo o mundo e em familias de qualquer
configuraco racial, étnica e social. N&o se conseguiu até agora provar nenhuma causa,

psicolégica ou no meio ambiente dessas criangas, que pudesse desencadear a doenca.

Os sintomas sdio causados por disfungdes cerebrais verificadas pela anamnese

ou presentes no exame ou entrevista com o individuo.
Incluem:
1. Disttrbios no ritmo de habilidades fisicas, sociais e lingiisticas.

2. ReagBes anormais s sensacles. As fungOes ou dreas mais afetadas sdo:
visdo, audigdo, tato, dor, equilibrio, olfato, gustacio e maneiras de manter o

corpo.

3. Fala e linguagem ausentes ou atrasadas. Certas dreas especificas do pensar
podem ou nfo estar presentes. Ritmo imaturo da fala, restrita compreensio

de idéias. Uso de palavras sem associagfio com o significado.

4. Relacionamento anormal com objetos, eventos e pessoas. Respostas nfo
apropriadas a adultos ou criangas. Objetos e brinquedos nio usados de

maneira devida.
Os critérios diagnésticos do DSM IV (APA, 1994, p.70), consideram:

“A. Um total de seis (ou mais) itens de (1), (2), (3), com pelo menos dois de
(1), e um de cada de (2) e (3):

(1)Prejuizo qualitativo na interagio social, manifestado por pelo menos dois

dos itens abaixo:

(a) grande perda no uso de multiplos comportamentos nfo-verbais comec fixar
olho a olho, expressdo facial, postura corporal e gestos que regulam a

interagdo social
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(b)falha em desenvolver relacionamentos apropriades ao seu nivel de

desenvolvimento.

(¢) Falha na procura esponténea em dividir alegria, interesses ou aquisicbes com
outras pessoas (por exemplo, nfo mostrar, trazer ou apontar objetos de

interesse).
(d)Falta de reciprocidade social ou emocional.

(2)Prejuizo qualitativo na comunicacdo, manifestado por pelo menos um dos

seguintes itens:

(e)atraso total ou parcial no desenvolvimento da linguagem oral, ndo
acompanhando de tentativas de compensacio com modos alternativos de

comunicac¢io, como gestos ¢ mimica.

{f) em individuos com fala adequada, grave perda na habilidade de miciar ou

sustentar didlogos.
(g)uso repetitivo ou estereotipado da linguagem ou linguagem idiossincratica.

{h)auséncia de jogos de “faz de conta” ou brincadeiras de imitagdo social

adequados ao seu nivel de desenvolvimento.

(3)Padrdes estereotipados, restritos e repetitivos de comportamento, interesse e

atividades, manifestados por pelo menos um dos tens:

(1) manutencio de um (ou mais) padrio estereotipado e restrito de interesse, que

seja anormal em intensidade ou foco,

(i) aparente inflexibilidade em aderir a rotinas e rituais especificos ¢ nfo

funcionais,
(k)maneirismos motores repetitivos e estereotipados,

{1) preocupagfes persistentes com partes dos objetos.
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B. Atraso ou funcionamento anormal prévio, aos trés anos de idade, em pelo

menos uma das seguintes areas: (1) interagfo social, (2) linguagem usada na

comunicagio social, ou (3) brincadeiras imaginativas e simboélicas.

C. O distirbio ndo deve explicar a sindrome de Rett ou Transtorno

Desintegrativo na Infincia™.

O autismo ocorre isoladamente ou em associagdo com outros distirbios que

afetam o funcionamento cerebral, como infecgdes virais, distirbios metabélicos e epilepsia.

MORAES (1999), relata os sintomas com inicio antes dos trinta meses de idade
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1980; ORGANIZACAO MUNDIAL DE

SAUDE, 1993) com indicadores que o desenvolvimento da crianga ja ndo vai bem desde os

seis meses de idade.

O inicio precoce ¢ um dos fatores que diferenciam o autismo infantil do

transtorno desintegrativo da infiincia e outros com diagndstico diferencial como:

Sindrome de Heller: geralmente ocorre apés os trés primeiros anos de vida e

outros com diagnostico diferencial como:

Sindrome de Rett: sindrome neurodegenerativa de causa desconhecida, afeta
uma entre dez ou quinze mil meninas (HAGBERG, 1985); é geneticamente
dominante e letal em meninos. Apresenta perda das habilidades mannais
adquiridas e da fala corn desaceleraciio do crescimento craniano; com inicio
entre 7 € 24 meses de idade.

Sindrome de Asperger: geralmente as criangas com essa sindrome sdo
menos comprometidas que as com autismo infantil. Geralmente nfio
mostram sinais de retardo mental (FRITH, 1991); embora demonstrem
semelhangas com o autismo de auto-funcionamento se diferencia pela

capacidade do Asperger de atribuir emoc3o e sentimentos a outras pessoas.

Retardo Mental: Apesar do nivel intelectual nfio ser um critério diagnéstico
do autismo, dois tergos das criancas mostram algum grau de
comprometimento do funcionamento intelectual global
(RUTTER & HERSOV, 1992).
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- Sindrome do X-fragil: ¢ uma sindrome genética associada ao autismo
infantil por apresentarem distirbios comportamentais; hiperatividade e
déficit de atencfo. A sindrome afeta 1 em 1250 homens e 1 em 2500
mutheres (TSONGALIS & SILVERMAN, 1991). As criancas com essa
sindrome tém face estreita, testa alongada, mandibulas proeminentes,

orelhas largas e testiculos aumentados.

- Esclerose tuberosa de Bourneville: E uma doenga genética rara, com
transmissdo genética autossOmica dominante ocorre em 1 de 30.000
nascidos vivos. As criangas apresentarn retardo mental, convulsdes, lesdes

de pele e cerebrais. (SMALLEY et al., 1992).

- Fenilcetontria: £ um distirbio metabdlico de heranca genética autossdmica
recessiva que ocorre em | de 14.000 nascidos vivos. A associagdo do
autismo com fenilcetontria foi inicialmente descrita por FRIEDMAN
(1969), mas vale lembrar que o distirbio vem acompanhbado por uma

hiperserotoninemia achada freqiientermente na sindrome autista.

- Epilepsia: Embora ocorra com maior incidéncia com a gravidade do retardo
mental, nfio ¢ raro que apareca em autistas com retardo mental leve ou com
inteligéncia normal (DIEZ CUERVO, 1982); sugere que as crises parciais
complexas, com origem focal nos lobos temporais, sdo as que ocorrem com

maior fregliéncia no transtorno autista.

- Infecgdo pré-natal: Pode alterar o desenvolvimento cerebral e se associar ao
autismo. Apesar de terem sido descritos casos isolados a rubéola,
toxoplasmose, sifilis e varicela apresentam evidéncias de que infecgfio viral
pré-natal pode alterar o desenvolvimento.(RUTTER & BARTAK, 1971).

E importante lembrar ainda, das causas psicossociais do autismo, que podem
estar evidenciadas nas relagSes humanas e na mudanca constante de cuidadores nas
instituigdes, sem a precauciio dos mesmos profissionais cuidarem das mesmas criangas,

impedindo, desta forma, a realizacfio de vinculos estdveis. Qutro exemplo refere-se 4 mie
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que volta a trabalhar logo apés o parto, que apds o horério de trabaltho, vai buscar cansada
seu bebé e nfo o estimula de maneira adequada, podendo com isto comprometer a relagio
afetiva entre ambos. Esses fatores psicossociais, associados aos fatores biologicos do
autismo, podem proporcionar que algumas criancas se comportem de modo inadequado,
como por exemplo, nio se esforgando aos estimulos recebidos e virando as costas aos
cuidadores (BERES, 1956, BETTELHEIN, 1967 e SHAPIRO, 1987, apud
SCHWARTZMAN e ASSUMPCAOQ JR, 1995).

SCHWARTZMAN (2003), faz referéncia as possiveis causas discutidas por
KANNER, que sugeriu que essas criancas normais ao nascimento, apresentavam oS SeVeros
problemas em decorréncia a fatores ambientais, de modo mais especifico, de maternagem
inadequada. Esta visfo foi com que se difundisse a etiologia relacional do autismo; porém o
mesmo frabalho; KANNER, reconheceu que o problema se manifestava tdo cedo, que a
mie por pior que fosse, nfio tinha tempo hébil para induzir comportamentos tdo severos.

Por esta raziio afirmou nio ser possivel afastar uma causa bioldgica.

Hoje, trabalhos cientificos demonstram de forma muito clara, que pais de
criangas autistas, como um grupo, ndo sdo diferentes, de pais que tem filhos com outros

problemas severos do desenvolvimento.

Ainda segundo SCHWARTZMAN (2003), pode-se admitir que ha evidéncias
de mecanismos genéticos que ndo sfio bem compreendidos e aceitar que varios tipos de
insultos cerebrais, afetando certas estruturas do cérebro, poderfio determinar associacdes do

autismo com outras condigdes ja descritas anteriormente.

Testando-se o QI (quociente de inteligéncia), de criancas autistas vé-se, que
aproximadamente 60% - 70% mostram resultados variando de leve a severo, de 20-35%
apresentam inteligéncia limitrofe-normal e menos de 5% tem um QI superior a 100. A
maioria mostra uma ampia variagio de resultados, que oscila em tempo e diferentes testes e
mesmo os chamados autistas de bom rendimento apresentam prejuizos importantes na

linguagem, comunicacfio e no comportamento social.
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Outras duas teorias buscam esclarecer esse fendmeno: a Teoria da Menie e a
Teoria Afetiva,

A teoria da mente, conforme HAPPE (p.34, 1998), sugere que um Gnico déficit
cognitivo esta por traz da triad prejuizos na socializagfio, comunicacio e imaginagio;
propondo como a problemdtica cognitiva do autismo, a dificuldade para realizar “leituras
da mente”, sua propria e dos demais. Tal capacidade nfio se aplica apenas a relagdo
individuo-outro mas também aos atos mentais internos. Assim o0s processos de
meta-cogniglo ou de meta-representacdo, estariam alterados ou inexistentes em individuos
com autismo e presentes em qualquer crianca intelectualmente sadia a partir dos 4 anos,
gerando falhas nas habilidades para abstrair e simbolizar, reconhecer emog¢des e nos
padrbes de interagdes e jogos sociais.

A partir dessa premissa JORDAN e POWELL (1999), descreveram que a
crianca autista pdo consegue interpretar cognitivamente as mensagens socio-afetivas dos
demais integrantes de seu grupo social; levando a formulacfio da assim denominada “Teoria
da Mente”; o que contrapde a “Teoria Afetiva” que se refere gue grande parte das
inabilidades de cogni¢do e linguagem das criangas autistas estio relaciomadas com o
desenvolvimento afetivo e social, e esses desenvolvimentos ¢ que dependem da
possibilidade de simbolizar, abstrair ¢ reconhecer emogdes; originalmente proposta por
KANNER em seu trabalho “Distirbios Autisticos do Contato Afetive”, e esclarecido no
decorrer dos tempos por BARON-COHEN (apud ASSUMPCAQ, p.271-2003).

Assim, a0 iniciar um projeto de atendimento a esta crianca, o risco é a adogdo
de um perfil estereotipado e categorizado, segundo os critérios de classificacio
diagnésticos, neste capitulo abordados. Uma das alternativas para lidar com esse risco € o
reconhecimento da individualidade e partilbar da interdisciplina, agrupando vérias fontes de
informagbes e posturas, diante do fendmeno a ser reconhecido e fundamentar a estruturagio
¢ metodologia do programa através dos déficits cognitivos, assim definidos pela teoria da
mente (BAPTISTA e BOSA, p.16, 2002).

Para GAUDERER (1997), como prognéstico as manifestagdes de autismo, sio
em quase todos os casos por toda a vida, com variagio de acordo com a gravidade das
deficiéncias. Algumas criangas desenvolvem a fala de forma surpreendente antes dos trés

ou sete anos e podem até ler antes de falar.
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A doenca é cromica, mas algumas criancas eventualmente podem levar uma
vida independente, com sinais minimos (estado residual), mas no geral o estranho

comportamento social e a falta de aptiddes permanecem.

A puberdade pode trazer mudangas em uma ou outra diregdo, sendo que as
fungdes cognitivas ¢ as habilidades sociais podem decair ou melhorar independentemente
uma da outra. Freqiientemente, ha uma exacerbagfio do comportamento agressivo, que pode

permanecer por muitos anos.

Os comportamentos do individuo autista podem causar na familia, ou no
cuidador um estresse, tornando-se um fator de risco para a depressdo; como aponta a

literatura a seguir.

DEPRESSAO

A depressio tem sido um transtorno muito investigado na atualidade. Ja ndo se

tem mais divida de que tanto as criancas, como adolescentes e adultos estdo sujeitos a ela.

Os seres humanos se entristecem ou se alegram com facilidade, em decorréncia
de acontecimentos de vida. Essa experiéncia de flutuagiio didria em nosso afeto €
considerada normal; no entanto; quando se tornam excessivas em termos de freqiiéncia e
duraciio diante de eventos desencadeantes, pode interferir de forma significativa em seu
cotidiano.

Grande nimero desses eventos atuais também funcionariam come fatores de
risco para o desenvolvimento da depressdo, j4 que os mesmos tenderiam a desestabilizar o
equilibrio emocional. (PAYKEL, 1994).

Ainda relacionado aos eventos estressantes, TESSER e BEACH (1998},
comentam sobre o aumento da severidade da depressfio com o aumento de eventos
estressantes ¢ negativos da vida, além do que, estas duas varidveis em conjunto tenderiam a
piorar os relacionamentos sociais do depressivo, diminuindo por conseqiiéncia o seu

suporte social, tornando-se uma espécie de ciclo fechado.
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Problemas familiares, como separagfio, divorcio, falta de suporte ou morte de
um dos pais também sfo freqiientemente associados ao aumento de sintomas de depressio,
como apontam WADE e CAIRNEY (2000), e PALOSAAR] e ARO {1994). Também
relacionado & experiéncias adversas na infincia e adolescéncia, BROWN, HARRIS e
EALES (1993), encontraram sintomatologia depressiva no adulto e correlacionaram estas
varidveis com eventos negativos atuais, sugerindo que esses eventos negativos foram

fatores de risco da depressfo na infincia e adolescéncia desse adulto.

BAPTISTA ¢ ASSUMPCAO JR. (1999), enfatizam que a depressdo, também
pode ser desencadeada por qualquer situagio geradora de um estado emocional forte o
bastante, para quebrar a homeostase no orgamismo. Esses fatores podem ser descritos como
eventos estressantes e sdo eles: perdas que podem transformar a tristeza em depressio;
doencas fisicas ou alteragdes cerebrais; niveis hormonais alterados e uso de certos
medicamentos, drogas ou alcool, sendo a depressio reconhecida como um transtorno que

tem sua etiologia e desenvolvimento baseado em explicagdes multifatoriais.

Os transtornos de humor constituem um grupo de condigdes caracterizadas por
perda de senso de controle e uma experiéncia subjetiva de grande sofrimento, onde se pode
observar, em muitos casos, perda de energia e interesse, dificuldades de concentragdo,
perda de apetite, sentimentos de culpa, além de pensamentos sobre a morte e o suicidio,
comprometendo a vida social, profissional, interpessoal e familiar do individuo.
(KAPLAN & SADOCK, 1993).

Dessa forma OLIVEIRA et al (2002), consideram que nfo ¢ possivel
compreender o fenémeno da depressdo como puramente biolégico e dissociado do
ambiente. Definem eventos de vida como acontecimentos que possam ser identificados no
tempo e que envolvam mudangas no ambiente social externo e agrupam esses eventos
estressantes nas categorias de trabatho, educagdo, financas, saiide, luto, migracgfo, social,

familia e coabitagdo; como fatores de risco para possiveis desencadeantes da doenca.

Ja PINE et al (2002), levantou diversas hipéteses neurobiolégicas na associacfio
entre duas varidveis, como sendo alguns mecanismos envolvidos em efeitos deletérios nos
sistemnas cerebrais de estresse e depressio, ou mesmo na possibilidade do risco de eventos

estressantes e depressdio serem influenciados por genes em comum.
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Nos termos da psiquiatria, a depressio se caracteriza por uma profunda tristeza
acompanhada de sentimentos de desamparo e baixa auto-estima. A seguranga pessoal do
individuo fica debilitada, € 0 mesmo pensa que ninguém ¢ capaz de fhe prover ajuda. Ha
um comprometimento em quase todas as esferas da existéncia: emocional, fisiologica,
comportamental e social. E comum também a auto-recriminago, sendo que o deprimido se

considera uma pessoa insuportivel para conviver com os demais semelhantes.

O Manual Estatistico da Associagio Norte-Americana DSM-IV (APA, 1994),
classifica os disturbios afetivos em dois grupos, os depressivos e os bipolares. Reconhece
ainda a existéncia de distirbios afetivos devido a uma condi¢do médica geral e aqueles
induzidos por drogas. Os distarbios depressivos incluem a depressdo maior, a distimia ¢

tipos ndo especificados de depressdo.

A depressiio maior (antiga depressio enddgena) caracteriza-se por um ou mais
episodios depressivos, com pelo menos duas semanas de humor deprimido ou perda de
interesse na maior parte das atividades, acompanhada de, ao menos quatro sintomas
adicionais de depressdo, que incluem sentimentos de desesperanga, desvalia, culpa,
desamparo, associados a alteragBes de apetite e sono, fadiga, retardo ou agitagdo
psicomotora, diminuigio do desempenho sexual, dificuldade de concentragdo e raciocinio ¢
pensamentos recorrentes sobre a morte, com ou sem tentativas de suicidio; sendo que o
aumento de irritabilidade é comum, principalmente em criancas e adolescentes
{APA, 1994).

Alguns casos de episédio depressivo maior apresentam aspectos especiais, com
a adicio de pelo menos trés dos seguintes sintomas: humor deprimido, piora matinal,
insdnia terminal, agitacdo ou retardo psicomotor significativo, anorexia ou perda de peso
marcados, culpa excessiva e manifestagdes psicoticas (idéias delirantes e mesmo

alucinagdes).

Os episédios depressivos maiores freglientemente duram seis meses ou mais,
embora em alguns pacientes (20% - 30%) determinados sintomas possam persistir. Seu
risco de ocorréncia durante a vida é de 10% - 20% em mulheres e 5% - 12% em homens.
Familiares em primeiro grau de pacientes com disturbio depressivo maior tém um risco de

1,5 a 3 vezes maior que a populagdio geral de desenvolver quadros semelhantes.
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Os distiurbios depressivos nfio especificados incluem quadros depressivos que
ndo preenchem os critérios para depressio maior, distimia, nem para distirbios de

adaptacéo com humor deprimido ou sintomas mistos de ansiedade e depressio.

A ORGANIZACAO MUNIDAL DA SAUDE (2001), aponta que a prevaléncia
de depressdo na populagio tende a crescer com a idade e constatou um indice de 4,4% para
as mulheres ¢ 2,2% para os homens, embora as cifras correspondentes durante toda a vida

ja sdo de 20,4% nas mulheres ¢ 9,6% nos homens.

Os imvestigadores tém procurado explorar o meio intrafamiliar para melhor
compreender os sintomas que podem resultar ou serem exacerbados nas relacGes familiares
nos intimeros fatores psico-socio-culturais da depressdo, a abordagem clinica sobre miaes de
criangas autistas, deixando o terreno da etiologia deve guiar-se pela informacio de que tais
mies estdo propensas a estresse e estados depressivos, conseqii€ncias do intensivo cuidado
demandado pela crianga; portanto, a importincia da familia, como institui¢fo universal, no
relacionamento com o individuo doente vem sendo 4rea de interesse especial nas Gltimas
décadas (LIVSEY, 1972; ACKERMAN, 1978).

Entretanto, a depressdo nos pais, pode se transformar numa for¢a motivadora,
mobilizando-os a passarem daquele estigio de choque e negagdo pela doenga, até um ajuste
construtivo, para que os processos adaptativos do individuo deficiente possam ocorrer. Isso
porque a familia ¢ um sistema em transformacdo, entdo; o ajustamento das relacGes
familiares, favorece o sistema a cumprir de forma mais adequada o desenvolvimento e a
maturacdo das potencialidades da familia, j4 que é matriz de identidade e da relacBo entre
membros. Na busca desse equilibrio, uma série de modelos pode ser utilizada
conseguindo-se uma adaptagfio, ainda que de carater insatisfatério e que levam o sistema a
uma atividade disfuncional, desde mecanismos depressivos até esquemas de superproteco,
resultantes da rejeicio e da culpa dela conseqiiente, que ocasionam para o individuo
deficiente mental condutas infantilizadas e de dependéncia, impedindo-o de crescer ¢ ter
autonomia (MINUCHIN. 1982).

A qualidade de vida dessas criangas e seus familiares, parecem estar
relacionadas com dificuldades interacionais entre pais e filhos. Muitos estudos falam de

uma evidente relagdio entre a doenga e as varidveis do contexto familiar envolvidas num

Irtroducde
&4



processo de ajustamento. Uma crianca autista requer cuidados por toda a vida, os quais s&o
freqiientemente fornecidos por suas mfes. Essa ¢ uma das principais razGes porque mies de

criangas autistas merecem atencfio especial dos profissionais de satde (ARAUJO, 1994).

ORR et al., (1993), relatam que problemas de comportamento do deficiente ¢ a
propria condicdo de deficiente sdo os causadores das tensdes mais comuns encontrados
entre os familiares de pessoas com retardo no desenvolvimento; que a imaptiddo,
temperamento, padrbes repetitivos de comportamento, baixo nivel de comunicaciio e
necessidades de grandes cuidados sfo fatores que aumentam a tensio dos pais € que as
reacBes de tensfio mais comuns observadas nos pais foram, tristeza crOnica, isolamento
social, baixa auto-estima, depressdio e problemas conjugais. Acreditam na hipotese de que
as dificuldades que os pais de criangas que desenvolveram a deficiéncia tardiamente seria
maior se comparada aos pais cujos filhos desenvolveram a deficiéncia precocemente,
hipdtese esta ndio comprovada, pois os resultados sugeriam que os sentimentos de tristeza
crénica e tensdo apresentados pelos pais, quanto a falta de adaptabilidade e aos cuidados
exigidos por esta crianga com deficiéncia, nio diminuem com ¢ tempo € aparecem em
todos os grupos de pais investigados. O problema de tensio e desequilibric emocional dos
familiares persistemn quando o deficiente atinge a adolescéncia e vida adulta, principalmente

pelos cuidados que demanda.

DOSSETOR et al., (1994) desenvolveram sua pesquisa partindo da hipdtese de
que o alto indice de emogfio expressada pelo responsavel pelos cuidados do adolescente
com impedimento intelectual seriam associadas as dificuldades de relacionamento do
adolescente com os responsaveis e, também, poderiam ser reflexo do funcionamento
familiar ¢ envolvimento doméstico. Examinaram, também, o envolvimento excessivo € a
critica, existentes nos relacionamentos dos adolescentes e seus responsaveis, e verificaram
que o alto indice de emocHo expressada era, principalmente resultante de altos niveis de
envolvimento e estavam associadas & ma saide psicologica, pobre qualidade de casamento,

pouco suporte social para os responsaveis e, desordens psiquidtricas dos adolescentes.

Ambos autores descritos acima, apontam, familias com filhos deficientes, sendo
importante esses resultados nfo serem generalizados para o funcionamento faniliar de

criancas com autismo.
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Devido a esses fatos, WADDEN (1995), teve como objetivo investigar as
relagdes entre estresse, suporte social e doenca mental em mées de criancas autistas e mées
de criancas normais. Nesse estudo comparativo os resultados obtidos mostraram que as
mies de criangas autistas apresentam mais estresse que mies de criancas normais,
comprometendo nessa relagdo os cuidados com essas criangas, o ajuste e a adaptacfio
social. Complementando esse estudo, LABB (1996), avaliou os estados emocionais dos
responsiveis por criangas cronicamente doentes, chegando 3 conclusio de que esses
sujeitos responsdveis pelas criancas eram significativamente mais deprimidos, ansiosos e

menos ligados as familias.

DYSON (1997), pesquisou a tensio dos pais, o funcionamento familiar e
suporte social em um grupo de pais de criancas em idade escolar com inabilidades. Pode
notar uma diferenca significativa com relagfio a pais de criangas normais, encontrando um

alto nivel de tensdo nos pais de criancas com inabilidades,

PISULA (1999), examinou o perfil de estresse em 138 maes de criancas com
varias incapacidades mentais (autismo, sindrome de Down, paralisia infantil e dificuldades
mentais de varias origens) e criangas normais. O perfil de estresse nas mées se diferencia
em cada um dos grupos e esta associado i natureza da incapacidade. As mées dessas
criancas ficam mais limitadas aos cuidados de seus filhos apresentando em todos os casos,

niveis elevados de estresse.

Em outro estudo comparativo, chegou-se a conclusio que a caracteristica mais
importante das mies de criancas autistas & a elevagio do estresse. Estresse esse, maior do
que o experimentado por mies de criangas com outras doengas cronicas, fisicas ou mentais.
Maes de criancas autistas também, parecem ser mais propensas a apresentar estados
depressivos, mas nio esta claro em que medida esses estados seriam uma 6onseqﬁéncia do
estresse (DUARTE, 2000).

SHU et al. (2000), investigaram o impacto que as criancas autistas causam em
suas mées, comparados a mées de ctiangas com sindrome de Down e normais. Novamente
esse estudo mostrou que as mies de autistas apresentam niveis elevados de estresse
comparado 2 seus controles; sendo que os instrumentos utilizados diagnosticaram depressio

¢ ansiedade nessas mies,

Introdugdo
66



OLSSON ¢ HWANG (2001), avaliaram a depressio em pais € mies de criancas
autistas através do Inventirio de Depressiio Beck (BDI) e verificaram que pais ¢ mées de
criancas autistas apresentam escores elevados de depressdo do que o grupo de controle;

ficando essas mies mais vulneraveis a depressio.

Recentemente um estudo avaliou o efeito do suporte social com o nivel de
estresse de mies de criancas com autismo, retardo mental e normal. Os resultados
indicaram diferencas significativas pos grupos nos niveis de depressdo, ansiedade e
complicagdes somaticas das mies e que o suporte social esta relacionado ao sucesso na

adaptac@o dessas criangas (WEISS, 2002).

E para concluir TOBING e GLENWICK (2002), exploraram a relagdo do
funcionamento familiar de criangas autistas, estresse familiar e idade dessas criangas em
um grupo de 20 mées de autistas e 19 mées de criangas com desenvolvimento normal. O
grupo de autistas com prejuizo severo, estava relacionado ao grupo de mies com estresse

medidos através da escala de avaliagdo familiar de autismo infantil (CARS-P).

A vis#io inicial que preconizava serem as mies de criangas autistas a causa dos
problemas de seus filhos dessa forma nfo se sustenta mais, apesar dos efeitos dessa visdo
serem observados em conceitos e praticas de profissionais de saide mental e das proprias

méaes.

As mudangas que ocorreram nos tiltimos anos, no modo como ¢ papel materno
tem sido conceituakizado no autismo, devem-se basicamente ao fato de que, no campo da

etiologia, explicagdes genéticas mostraram-se mais solidas do que as psicossociais.

Desse modo, a abordagem contemporinea das mies de criangas autisias deve
privilegiar a informagfio de que as dificuldades provenientes dos cuidados com essas

criancas tém importante impacto em suas méies.

Assim, & essencial que profissionais da drea de saide estejam a par dos
problemas mais comuns enfrentados pelas mies de criangas autistas, para que possam
assisti-las quanto ao sofrimento que experimentam, bem como aquele de seus filhos e de
suas familias.
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Em resumo, para melhor auxiliar as mies de criangas autistas, é importante que
o clinico nfo assuma que as mées sejam a causa da condigdo de seus filhos ¢ que tenha em

mente que elas constituem uma populacfio propensa a experimentar estresse e depressio.

Através de estudos relatados pode-se observar que os cuidados vitalicios de
portadores de deficiéncia mental sfo, em sua grande maioria, assumidos pela figura
materna; que os sentimentos de tristeza cronica, depressdo e baixa auto-estima prevalecem
no meio familiar. Estas familias e, principalmente as maes, merecem uma atencdo especial,
ja que s@o as referéncias de cuidado que proporcionarfio a crianca, a nogdo de pertinéncia
180 necessaria a saiide mental. Assim a satide mental do cuidador ¢ tdo importante quanto &
do cuidado e qualquer membro familiar, a0 assumir esse papel, estard dando ao filho essa

idéia de referencial.

Partindo dessa idéia, serd caracterizada a IS (anexo 12), onde o grupo G;recebe

apoio psicoterapico e transdisciplinar.
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OBJETIVO GERAL

Avaliar o funcionamento das familias de autistas, sob a 4tica materna, atendidas
em psicoterapia; nas dimensdes de solu¢dio de problemas, comunicagdo, receptividade ¢

envolvimento afetivo,controle comportamental e fungdes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Analisar o suporte familiar no sistema de criangas autistas.

- Identificar a sintomatologia depressiva das mies de criancas e adolescentes

com autismo.

- Correlacionar eventos estressantes com sintomatologia depressiva € suporte
familiar.

- Comparar o funcionamento familiar de mies de criangas com autismo
atendidas em psicoterapia com o funcionamento familiar de mfes com

criangas assintomaticas.

HIPOTESES

- Hy: As familias na percep¢dio das mies de criancas autistas, atendidas em
psicoterapia, apresentarem semelhanca estatistica as familias de mées com
criangas  assintomaticas, nas dimensGes de solugdo de problemas,
comunicacéo, receptividade, envolvimento afetivo, controle

comportamental, funcGes e niveis leves de sintomatologia depressiva.

- H;: As familias na percepcio das mies de criancas autistas, atendidas em
psicoterapia, apresentarem diferenca estatistica as familias de mies com
criancas assintomaticas, nas dimensGes de solugio de problemas,
comunicagao, receptividade, envolvimento afetivo, controle

comportamental, fungdes e niveis elevados de sintomatologia depressiva.
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Nesta pesquisa foram realizadas duas andlises a partir de amostras especificadas

a seguir:

Analise 1: Analise descritiva de 18 maes com filhos autistas, atendidas em

psicoterapia.

Anélise 2: Delineamento caso-controle; G; (grupo dos casos, com 9
participantes mies de criancas e adolescentes com fithos autistas, atendidas em
psicoterapia) e G: (grupo dos controles, com 9 participantes mies de criancas e

adolescentes assintomaticas).

Participantes:

Na andlise 1 as participantes foram 18 mies de criangas e adolescentes com
autismo, atendidas em psicoterapia, sem limite de idade para as mies, de criancas e
adolescentes na faixa etdria de 11 a 19 anos. Essa amostra de conveniéncia foi selecionada
no Instituto SER (IS) e foram 9 dessas mées pareadas na andlise 2 com 9 participantes
controles, de uma escola da rede privada, Colégio Doctus (CD) e rede estadual de ensino
fundamental, Escola Estadual José Maria Matozinho (EEJTMM).

Os casos e controles foram pareados pela idade da mie (idade = 5 anos),
mimero e idade dos filhos (idade = 3 anos), condi¢bes financeiras (renda até 2 salarios,
renda de 2 a 5 salarios, renda de 5 a 10 saldrios, renda de 10 a 15 salérios ¢ renda acima de
15 saldrios) e escolaridade das maes (ensino fundamental incompleto, ensino fundamental
completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo, ensino superior incompleto e

ensino superior completo); concretizando Gy = Ga.
Foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo para os casos:

- As mies e filhos estarem em acompanhamento terapéutico na Instituicdo e

ot fora dela.

- Diagnéstico de autismo fornecido pelo psiquiatra ou neurologista que
acompanha a crianca ou adolescente; segundo critério de classificago do
DSM-IV.
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Foram estabelecidos os seguintes critérios de exclusio dos casos:

- Foram excluidas as mées cujo fitho tinha uma condigdo clinica justificada
pela existéneia de deficiéncia mental (retardo mental leve, moderado,

SEVero).

- Maes com quadro clinico de depressiio organica, morte recente de um ente
querido, condigio de satide ou procedimento cirtrgico afetando ou alterando

o funcionamento familiar, nos Gltimos 6 meses.
Foram estabelecidos os seguintes critérios de exclusio para os controles:

- Foram excluidas as mes que tinham filhos com doencas cronicas ou

deficiéncia mental,

- Maées com quadro clinico de depressdo organica, morte recente de um ente
querido, condicio de satde ou procedimento ciriirgico afetando ou alterando

o funcionamento familiar, nos Gltimos 6 meses.

Materiais:

Para a coleta de dados desta pesquisa foram utilizados os seguintes materiais:
- Anexo 1: Termo de Consentimento livre e esclarecido (casos).

- Anexo 2: Termo de Consentimento livre e esclarecido (controles).

- Anexo 3: Ficha de Identificacio (casos). Esta ficha contém 20 itens, com
questdes abertas e fechadas, sendo que 07 itens com varidveis que
esclarecem dados sobre a estrutura familiar, condigdes financeiras,
escolaridade, enfermidade do filho e tratamento e os demais itens que
esclarecem eventos que ocorreram nos dltimos 6 meses e variaveis que
influenciam mna depressdo organica (medicamentos, cirurgias, tenso

pré-menstrual) e fatores psicosociais (condigBes financeiras, trabalho e
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caracteristicas pessoais) ¢ 2 questes abertas (item 17 e 20). Foram
utilizados alguns eventos da escala de avaliacdo clinica em psiquiatria ¢

psicofarmacologia de HOLMES e RAHE (1999), no item 09 da ficha.

Anexo 4: Ficha de Identificacdio (controles). Esta ficha contém 17 itens, com
questdes abertas e fechadas, sendo que 08 itens com varidveis que
esclarecem dados sobre estrutura familiar, condi¢bes financeiras,
escolaridade, idade e sexo do filho e os demais itens que esclarecem eventos
que ocorreram nos ultimos 6 meses e varidveis que mfluenciam na depressio
orgnica (medicamentos, cirurgias, tensdo pré-menstrual) e fatores
psicossocias (condi¢des financeiras, trabalbo e caracteristicas pessoais), e
uma questiio aberta (item 16). Foram utilizados alguns eventos da escala de
avaliagiio clinica em psiquiatria e psicofarmacologia de HOLMES ¢ RAHE
(1999), no item 08 da ficha.

Anexo 5: Inventario de Depressdo-Beck (BDI, desenvolvido por Beck: 1979
— traduzido e adaptado por Cunha, 2001). Este instrumento possui 21
afirmacdes com quatro possibilidades de respostas e avalia a severidade de
depressdio em adolescentes e adultos, podendo ser usados em sujeitos com
transtornos mentais e na populagiio em geral. Tem grande aceitabilidade em
relagio & consisténcia interna, estabilidade e validade. Para apuracdo dos
resultados atribui-se 0 se a guestfio assinalada pela participante foi a de
ntimero 1, 1 ponto se a questdo assinalada foi a de namero 2, 2 pontos se a
questiio assinalada foi a de niimero 3 e 3 pontos se a questdo assinalada foi a
de mimero 4; somando-se a pontua¢do total das 21 afirmagGes. Quanto
maior a pontuacdo maior 0 nivel de depresséo

(minima, leve, moderada e grave).

Anexo 6: Inventdrio de Avaliacio Familiar (FAD) Family Assesment
Device; desenvolvido por Epstein et al, 1983. Este Inventario possui 60 itens
e avalia o funcionamento familiar em 7 dimensGes: solugdo de problemas,
comunicaciio, fingbes/papéis, receptividade afetiva, envolvimento afetivo,

controle comportamental e funcionamento geral da familia. Os itens sfo
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avaliados numa escala, tipo likert de 4 pontos: (1-concorda totalmente,
2-concorda, 3-discorda e 4-discorda totalmente). Esse inventario foi
traduzido para o portugués por dois professores de inglés nativos e foi
requerida autorizagio para os autores para sua utilizagdo. Foi concedida por
cles a versdo original e com autorizagio exclusiva para a autora dessa
pesquisa; com o material de apuragio dos resultados e com o COMPromisso
de enviar aos autores resultados dessa pesquisa; pelo interesse na populagéo
que foi aplicada esta pesquisa. (anexo 12) Fste Inventario ¢ utilizado em
familias que possuem membros com doencas crénicas e psiquiatricas. Os
autores enviaram inclusive uma versdo em portugués, que foi comparada a
traducio anteriormente realizada pelos dois professores de inglés. Para
apurar 0s resultados, consideram-se as questdes abaixo descritas, como
questdes de funcionamento familiar nfio saudavel, subtraindo de S a resposta
pelas participantes atribuidas. A seguir soma-se o total da pontuacdo em
cada uma das dimensdes e divide-se pelo total das questdes de cada uma das
dimensbes. O resultado ird estabelecer um escore com variacio de 1
(Funcionamento Familiar Saudivel) a 4 (Funcionamento Familiar ndo
Saudavel):

Solugdo de Problemas: 2, 12, 24, 38, 50 e 60 sdo itens do funcionamento
familiar saudével. Nesta dimenséio avalia-se a habilidade familiar de resolver
problemas e a capacidade funcional da familia em manter um nfvel de

funcionamento familiar efetivo.

Comunicagfo: 3, 18, 29, 43, 59 sfio os itens de funcionamento familiar
saudavel e 14, 22, 35 e 52 sfio os itens de funcionamento familiar nio
saudavel. Nesta dimensfio avalia-se a habilidade definida como a troca de
informag#io entre os membros familiares, na qual o foco é se as mensagens
verbais sfo claras com respeito ao contetido e diretas no sentido de que a

pessoa com quem se fala € a pessoa para quem se destina 2 mensagem.

Papéis / Fungdes: 10, 30 e 40 sfio os itens de funcionamento familiar
saudavel e 4, 8, 15, 23, 34, 45, 53 ¢ 58 sdo os itens de funcionamento
familiar nfio sauddvel. Nesta dimensfo focaliza se a familia estabeleceu
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modelos de comportamento para lidar com um conjunto de fungdes
familiares que incluem provisiio de recursos de alimentagdo, apoio, suporte
para o desenvolvimento pessoal, manutencéio e gerenciamento dos sistemas
familiares; bem como de gratificagio sexual adulta. Inclui considerar se as
tarefas sdo designadas de forma clara e equilibradas entre os membros e se

as tarefas sdo desempenhadas de maneira responsavel por seus membros.

- Receptividade Afetiva: 49 e 57 s#io os itens de funcionamento familiar
saudavel e 9, 19, 28 e 39 sio os itens de funcionamento familiar ndo
saudavel. Nesta dimensdo avalia habilidade na qual os membros da familia
sdo capazes de vivenciar emogOes apropriadas frente a uma variedade de

estimulos, tanto de bem- estar, quanto emogdo de emergéncia.

- Envolvimento Afetivo: 5, 13, 25, 33, 37, 42 e 54 sdo os itens de
funcionamento familiar nfo saudavel. Nesta dimensdo estima a extensio
com que os membros da familia estio interessados e valorizam as atividades

e preocupagdes dos outros membros.

- Controle Comportamental:20, 32 ¢ 55 sfo os itens de funcionamento
familiar saudavel e 7, 17, 27, 44, 47 e 48, sio os itens de funcionamento
familiar nfio sauddvel. Nesta dimensfo avalia-se a maneira com que a
familia expressa e mantém padrSes de comportamento de seus membros; o
comportamento em situagiio de perigo, social e emocional ¢ o tipo de

controle considerade como flexivel, rigido, indiferente ou cadtico.

- Funcionamento Familiar Geral: 6, 16, 26, 36, 46 ¢ 56 sdo os itens de
funcionamento familiar saudavel e 1, 11, 21, 31, 41 e 51 sfo os itens de
fuincionamento familiar nfo sauddvel. Nesta dimensio obtém-se uma

estimativa de satde total da familia.
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Procedimentos;

Primeiramente foi realizado um projeto piloto para aplicacfo do Inventdrio de
Avaliacdo Familiar (anexo 5), em cinco mies que nfo fazem parte nem dos casos e nem
dos controles da pesquisa, a fim de verificar a compreensdo desse instrumento pelas
participantes; mesmo tendo sido enviado pelos autores a versio em portugués. As cinco
mées que participaram do projeto piloto nfio demonstraram nenhuma duvida ao responder o

Inventario e realizaram dentro do tempo previsto.

Em seguida a pesquisadora pediu autorizagdo para a direcdo das Institui¢Ses
envolvidas na pesquisa. Apds a permissfio foram convidadas no IS, as mies de autistas para
participarem e entregue a elas o termo de consentimento livre e esclarecido {(anexo 1);
sendo que apenas 20 concordaram, e 2 dessas foram excluidas por ndo receberem apoio

psicoterapéutico. O previsto inicialmente tinha sido 30 participantes.

Uma vez constituido o grupo (G,), foi agendado um horério para aplicacfo dos

questionarios (anexos 2, 4 ¢ 5).

A aplicagdo desses instrumentos foi coletiva e teve a duracio de

aproximadamente 30 minutos cada um.

Para a constituicio do grupo (G;), nas Institui¢des, CD e EEIMM, foi
aproveitada uma reunifio de pais para esclarecimento da pesquisa e participagio, solicitando
as mdes interessadas o preenchimento do anexo 1, e aplicacio do questionario de
identificagio (anexo 3), com o objetive de discriminar os controles. Em um segundo

momento foram aplicados os anexos 4 ¢ 5, para preenchimento e devoluco.

Foi necessario lembrar que o anonimato seria mantido e que apenas os dados
apurados seriam divulgados, mas no geral nio demonstraram preocupacdo com esse fato e
tiveram interesse em participar da pesquisa. Participaram deste grupo 58 controles, porém

destes apenas 9 foram incluidos, segundo os critérios de pareamento.

As coletas de dados foram realizados por dois estagidrios do curso de
psicologia, treinados pela pesquisadora; para evitar viés de informacBo pelo fato da
pesquisadora manter contato terapdutico com as familias do IS e pelas outras escolas
pertencerem 4 mesma regifio e proximidade do IS, também se teve o cuidado de evitar o

reconhecimento dos controles..
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Viabilidade do Projeto:

O presente estudo nfo apresentou nenhum risco as participantes. Todos os
instrumentos que foram utilizados estavam de acordo com a padronizagéo estabelecida para
sua aplicagio. E importante salientar que todos os procedimentos metodologicos ndo
implicaram em dispor de muito tempo das participantes que poderia justificar a suspensio
da aplicagio dos instrumentos. Tiveram a garantia do sigilo quanto a sua identidade e nos
casos detectado indice de depressdo acima da média, foi feito o encaminhamento para um

profissional de satide, se assim autorizaram no termo de consentimento.

Os beneficios desta pesquisa estdo possibilitando um melhor ajuste social das
familias na medida em que se identificaram os padrdes relacionais da dindmica familiar e

dando a oportunidade de prevenir sintomas e vulnerabilidade da doenca.

Devido as facilidades de recursos materiais e humanos, essa pesquisa pode ser

concluida em termpo habil.

Recursos e Custos:

Para a realizacio desta pesquisa foi necessario uma sala que ja estava
disponivel no IS, no CD ¢ na EEJMM para contato das participantes e aplicagdo dos

mstrumentos.

Acrescentou-se o custo com materiais como: (c6pias dos anexos 1, 2,3 e 3, 60
fothas de respostas do anexo 4 da Casa do Psicologo, envelopes, lapis grafite e borracha).

Os estagiarios de psicologia, tiveram participagdo voluntaria.

Foi adquirido pela pesquisadora,os materiais acima citados e a Escala de
Depressio-Beck na Casa do Psicologo, com as folhas de resposta e crivo para apuragio dos
resultados. Foi ainda pago ao Programa de Avaliagdo Familiar do Rhode Island Hospital,
pelos direitos autorais, autorizagio de wuso e todo o omaterial do FAD

(versdio original, versio em portugués e instru¢Ses para apuragdo dos resuliados).

Método
81



TNTANTANTNTNTATAT

ANALISE DOS RESULTADOS

83



Os dados quantitativos obtidos pela aplicagio dos questiondrios foram
submetidos a andlise descritiva e inferencial. Esta pesquisa foi composta de 2 tipos de

delineamentos estatisticos, chamados seqliencialmente de Analise 1 e Analise 2.

A Analise 1 abordou primeiramente a descricdo de 18 casos de mies de filhos
autistas, seguido pela correlacio de Pearson entre algumas varidveis, do Questionario de
Identificagdo (anexo 3), Escala de Depressio-Beck (anexo 5) e Inventario de Avaliaco
Familiar (anexo 6).

A Analise 2 iniciou-se com a descricio de 9 controles
(ja descrito nos procedimentos), pareados com os 9 casos. Em seguida foi executada a
analise inferencial de Wilcoxon para avaliar a comparacio entre os casos € os controles,
especificamente em relagdo ao Inventario de Avaliagio Familiar (anexo 6), Escala de
Depressio-Beck e Avaliacdo de Eventos Estressantes do Questionario de Identificaggo. Em

ambas analises inferenciais foi utilizado nivel de significdncia de 5%.

ANALISE 1

Descricdo da amostra. As 18 participantes (n=18) possuiam faixa etaria entre
32 e 52 anos; (média de 42,11 anos e desvio padrio de 6,057), no qual 33,3% dos casos
com escolaridade superior completa, 27.8% com ensino fundamental incompleto, 16,7%
ensino médio incompleto, 11,1% com curso superior incompleto, 5,6% com ensino

fundamental completo e 5,6% ensino médio completo, como demonstrado na tabela 1.

Seus filhos possuiam idade de 10 a 19 anos (média de 15,16 anos e desvio

padrio de 2,83) e freqlientavam o IS em uma média de 4.22 anos.
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Tabela 1 - Escolaridade das Mies

Escolaridade f %
Ensino Fundamental incompleto 5 27,8
Ensino Fundamental Completo 1 5,6
Ensino Médio Incompleto 3 16,7
Ensino Médio Completo 1 5,6
Ensino Superior Incompleto 2 11,1
Ensino Superior Completo 6 33,3
Total 18 100,0

Das 18 participantes (tabela 2), 55,6% trabalhavam, sendo 16,7% faxineiras;
11,1% cirurgids dentista; 5,6% metalirgicas; 5,6% cozinheiras; 5,6% representantes
comerciais; 5,6% autdnomas/coméreio; 5,6% professoras de ensino médio; 5,6% bancarias,

e o restante (44,4%) ndo trabalhavam, cuidando dos filhos e afazeres domésticos.

Tabela 2 - Profissio das Mies

Profissio f %
Faxineira 3 16,7
Cirurgia Dentista 2 11,1
Metalurgica 1 5,6
Cozinheira 1 5,6
Representante Comercial 1 5,6
Professora 1 5,6
Bancaria i 5.6
Nio Trabatha 8 44 4

Total 18 100,0
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Na renda familiar mensal (tabela 3), 27,8% dos casos obtinham um ganho
mensal de 2 a 5 salarios minimos. 27,8% possuiam renda até 2 salarios minimos, 27,8%

acima de 15 saldrios minimos, 11,1% de 10 a 15 salarios minimos, 5,6% de 5 a 10 salarios

minimos.

Tabela 3 - Renda Familiar

Renda Familiar f v

Até 2 Saldrios Minimos 5 27.8
De 2 a 5 Salarios Minimos 5 27,8

De 5 a 10 Salarios Minimos 1 5,6
De 10 a 15 Saldrios Minimos 2 11,1
Acima de 15 Salarios Minimos 3 27.8
Total 18 100,0

A tabela 4 demonstra o numero de pessoas que moravam na casa, variando de 2
a 7 pessoas; com uma média de 4,11 pessoas e desvio padrio 1,4907, sendo que 27,8% dos
casos tinham 3 pessoas, 27,8% tinham 4 pessoas morando juntas, 16,7% tinham 5 pessoas,
11,1% tipham 7, 11,1% tinham 2 pessoas e 5,6% tinham 6 pessoas morando na mesma casa

¢ compreendiam em sua maioria a participante, marido, filhos ¢ avés.

Tabela 4 - Ntmero de Pessoas que Residern na Casa

Nizmero de Pessoas f %
2 pessoas 2 111
3 pessoas 3 27,8
4 pessoas 5 278
5 pessoas 3 16.7
6 pessoas 1 5.6
7 pessoas 2 i1l
Total i8 100,0
Andlise dos Besuitados
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As participantes possufam de 1 a 3 filhos, (em média 1,94 filhos ¢ desvio
padrdo de 0,8726), sendo que 38,9% tinham 1 filho, 27,8% tinham 2 ¢ 33.3% tinham 3

filhos, como expresso na tabela 5.

Tabela 5 - Numero de Filhos das Participantes

Numero de Filhos f %
1 fitho 7 389
2 filthos 5 27,8
3 fithos 6 333
Total 18 100,0

A tabela 6 demonstra a percepgio das mdes sobre o cumprimento da fungéo

materna, sendo que elas consideravam em 50% dos casos que cumpriam a fun¢iio materna

na maiotia das vezes; 44,4% diziam cumprir plenamente e apenas 5,6% cumpriam a fungio

materna poucas vezes.

Tabela 6 - Caracterizagsio da Fungio Materna

¥uncio materna f %
Cumpre plenamente 8 44.4
Cumpre na maioria das vezes 9 500

Cumpre poucas vezes i 5,6
Total 18 100.0

Na tabela 7 séo descritas as principais dificuldades das maes na fungdo materna

com o filho autista, sendo que relataram em 27,8% dos casos que ndo tiveram nenhuma

dificuidade em cumprir a funcio materna; 72,2% restantes possufam as seguintes
dificuldades: 16,7% tinham dificuldades em cumprir devido & falta de limites dos filhos,

11,1% pela auséneia de controle de esfincteres dos fithos, 5,6% em entender as
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necessidades do fitho pela auséneia de comunicagiio deles, 5.6% consideravam que pelo
acimulo de suas fungGes sobrava pouco tempo para relacionarem-se afetivamente com eles,
5,6% devido & briga entre rmfos, 5,6% dificuldade em orientd-los com relagdo a
sexualidade, 5,6% na dificuldade dos filhos em enfrentar situagbes novas gerando neles
muitas vezes crises, 5,6% na contencfo da auto-agressio deles, 5,6% nos cuidados deles

com a higiene e 5,6% para independéncia deles em atividades de vida didria.

Tabela 7 - Descricéo das Dificuldades na Fungido Materna com o Fitho Autista

Dificuldades na Funcio Materna f %
Nenhuma 5 278
Falta de Limites 3 16,7
Controle de Esfincteres 2 11,1
Entendimento as Necessidades do Fitho 1 5,6
Actimule de Fungfio com pouco tempo para Relacio Afetiva 1 5,6
Sexualidade do Filho 1 5,6
Situagfes Novas 1 5.6
Auto Agressio 1 5,6
Cuidados com Higiene i 5,6
Brigas entre Irm3os 1 5,6
Atividades de Vida Didria I 5,6
Totat 18 100,90

Do total das mies 44,5% eram responsaveis financeiramente pelos filhos e
55,6% dividiam a responsabilidade financeira com o pai € avés nos ¢asos que moravam

juntos (tabela &).
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Tabela 8 - Responsabilidade Financeira Direta das Maes pelo Filho

Responsabilidade Financeira f %
Nio 10 55,6
Sim 8 44.4
Total 18 100,0

Os 18 casos da amostra, recebiam apoio psicologico da profissional da prépria

Instituigdo e participavam dos encontros reflexivos de familia.

Descricio dos Eventos Estressantes, Fatores de Risco para Depressdo e do

Inventario de Depressdo-Beck.

A tabela 9 demonstra a percepgio das mies sobre seu nivel de estresse, sendo

que as participantes (n=18) relataram que nos Gltimos 6 meses sentiam-se muito estressadas

em 33,3% dos casos, 27,8% sentiam-se razoavelmente estressadas, 22,2% sentiam-se pouco

estressadas e 16,7% ndo se sentiam estressadas.

Tabela 9 - Nivel de Estresse das Mses

Estresse f %
Muito 6 336
Razoavel 5 278
Pouco 4 22.2
Nio 3 16,7
Totak i8 100,0

Na tabela 10, estio expressas as opinides das mies sobre os principais

estressores relacionados com a familia, j4 que nesta questio aberta as participantes

poderiam ter apontado mais de uma fonte de estresse, sendo as mais citadas pelas 3

primeiras categorias, em 16,7% dos casos a falta de limites do fitho autista, como descrito
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anteriormente em dificuldades na fungBo materna e outros 16,7% nfio situaram nenhuma
causa, (apesar de apontarem algum nivel de estresse), 11,1% acreditavam ser a causa do
estresse que sentiam as crises do filho autista, 11,1% o desemprego, 5,6% comportamento
inadequado de outros filhos, 5,6% atribuiam as causas & rotina diaria, 5,6% a problemas
financeiros, 5,6% expectativas de melhora da vida no geral, 5,6% a casa desarrumada, 5,6%
a horarios rigidos, 5,6% a doenga na familia, 5,6% a expectativas com o futuro do filho
autista e 5,6% a sobrecarga de responsabilidade delas com todas as fungdes que

desempenhavam.

Tabela 10 - Causas do Estresse Atribuidas pelas Mées

Causa do Estresse f %
Nenhuma causa 3 16,7
Falta de limite do fitho autista 3 16,7
Crises do filho autista 2 11,1
Desemprego 2 it
Comportamento inadequado de outros filhos 1 5,6
Problemas financeiros 1 5,6
Rotina diaria i 5.6
Expectativas de melhora na vida em geral 1 5.6
Horarios rigidos i 5.6
Doenca na familia i 5,6
Expectativa com o future do filho autista 1 5,6
Sobrecarga de responsabilidades 1 5.6
Total 18 1000

#*(3s Problemas financeiros estdio relacionados a dividas da familia e nfio ac desemprego.

Das participantes 44,4% nfo citaram depressio na familia; sendo que em 350%

houve a citacdio em parentes de 1° grau e 5,6% nela propria. {tabela 11)
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Tabela 11 - Depressiio na Familia

Depressiio na familia f %
Ninguém 8 4.4
Parente de 1° grau 9 50,0

Ela propria 1 5,6
Total 18 100,0

Em relagio & presenca de tensdo pré-menstrual, verificou-se que 38,9% da
amostra afirmaram ter tais sinais e os problemas hormonais sdo citados por 27.8% da

amostra.

Tabela 12 - Presenca de Tenséio Pré-Menstrual e Problemas Hormonais .

Tensio Pré-Menstrual f % Problemas Hormonais f %
Nio [ 61,1 Nio i3 72,2
Sim 7 38,9 Sim 3 27.8
Total 18 100,0 Total 18 1000

A utilizagdo de medicamentos foi citada por 50% da amostra, dividindo-se da
seguinte forma, como mostra a tabela 13.

Tabela 13 - Medicaco usada pelas mies com prescricio médica.

Medicaciio f %
Nenhuma 9 50,0
Pressdo aita 2 11,1

Tiredide 1 5,6

Depressio i 5,6

Reposi¢do hormonal 1 5,6

Gastrite i 5.6

Rinite alérgica i 5,6

Tens#o pré-menstrual i 5,6

Pressio alta e depressio i 5.6
Total i8 100,0
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A tabela 14 expressa a presenca de sentimentos de tristeza das mées por um
periodo, superior a 2 semanas, uma das principais caracteristicas do Episédio Depressivo
Maior, sendo que 0s sentimentos de tristeza apareceram em 38,9% dos casos, em que 5,6%
tinham como causa a morte de um ente querido, 5,6% atribuiam ao actmulo de funcfo,
5,6% a saudades de parentes, 5,6% a separacdo conjugal, 5,6% a doenca na familia, 5,6% a

problemas financeiros e 5,6% todas essas descritas conjuntamente.

Tabela 14 - Sentimento de Tristeza das Mies

Causas da tristeza f %
Nenhum causa it 61,1
Morte de ente querido 1 5,6
Actmulo de fungoes i 5,6
Saudades de parentes 1 5.6
Separacio conjugal 1 5,6
Doenga na familia 1 5.6
Problemas financeiros 1 5.6
Todas acima descritas 1 5,6
Total 18 100,0

Os relatos de estressores que apareceram no ultimo ano (item 9), considerando

os 18 casos estudados foram:
» 38.9% mudangas de habitos pessoais
¥ 33,3% problemas de saude
» 27,8% dividas
» 22,2% perdas financeiras

» 22,2% mudanca de emprego
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# 16,7% separagiio conjugal

» 16,7% doenga grave na familia

» 11,1% perda de emprego

» 11,1% acréscimo ou diminuicio do ntimero de Pessoas na casa
# 11,1% mudangas de atividades recreativas

» 5,6% dificuldades sexuais

» 5,6% mudangas de atividades religiosas

» 5,6% morte de parente

» 5,6% dificuldade de relacionamento

» 5,6% reconciliacio matrimonial

No geral, considerando o total de casos (n=1 8). encontrou-se uma somatéria de
1 a 14 eventos estressores no questionario de identificacio; sendo 16,7% com um total de 8
eventos; 16,7% com total de 5 eventos; 11,1% com total de 13; 11,1% com um total de 12
eventos; 11,1% com um total de 10 eventos; 5,6% com total de 14 eventos; 5,6% com um
total de 11 eventos; 5,6% com um total de 9 eventos; 5,6% com um total de 4 eventos;

5,6% com um total de 3 eventos e 5,6% com um total de 1 evento {tabela 15).
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Tabela 15 - Somatdria dos Eventos Estressantes

Somatoria f %
1 1 5,6
3 1 5,6
4 1 5,6
5 3 16,7
8 3 16,7
9 1 56
10 2 11,1
11 1 5,6
12 2 11,1
13 2 11,1
14 1 5,6
Total 18 100,0

No Inventério de Depressfo-Beck, expresso na tabela 16, 77.8% dos casos nfo
apresentaram sintornatologia expressiva de depressdo e 22,2% apresentaram depressdo

feve.

Tabela 16 - Descrigdo do Inventario de Depressio Beck

Pescricio-Beck f %
Minimo 14 77,8
Leve 4 22,2
Total 18 100,0
Andlise dos Resultedos
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Na tabela 17, pode-se observar o total de pontuacio dos casos no Inventario de

Depresséo-Beck.

Tabela 17 - Pontuacio de Depressio-Beck

Pontuacio f %
2 1 5,6

3 2 i1,1

4 1 5,6

5 I 5,6

6 I 5.6

7 2 11,1

8 1 5,6
10 4 222
11 1 5.6
13 1 5.6
14 2 11,1
15 1 5.6
Total i8 100,0

Descricio do Inventirio de Avaliagdo Familiar (FAD).

Na avaliagio das dimensdes do funcionamento familiar, que descreve
propriedades estruturais e organizacionais das familias e modelos de relacionamento entre
os membros familiares foram encontrados na amostra dos 18 casos os resultados abaixo

descritos em cada uma das dimensdes:

- Solucio de problema:. Nessa dimensdo, as participantes obtiveram um
escore medio de 2,41 e desvio padrdo de 0,45, que significa uma habilidade
media de resolver problemas e capacidade funcional a um nivel que

mantenha o funcionamento familiar efetivo.
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Comunicagiio:- Nessa dimenso, as participantes obtiveram um escore
médio de 2,81 e um desvio padrio de 0,44, que significa uma habilidade um
pouco menor que a média do instrumento para troca de informagfo, na qual
o foco € se as mensagens verbais sdo claras com respeito ao contetido e
diretas no sentido de que a pessoa com quem se fala € a pessoa para quem se
destina & mensagem.

Papéis / Funcoes: Nessa dimensdo, as participantes obtiveram um escore
médio de 2,53 e um desvio padrio de 0,28, que significa uma habilidade
média da familia estabelecer modelos de comportamento para lidar com um
conjunto de fungdes familiares que incluem provisio de recursos, de
alimentagdo, apoio, suporte para o desenvolvimento pessoal, manutenciio e
gerenciamento dos sistemas familiares, bem como de gratificacio sexual
adulta. Inclui nesse item, considerar se as tarefas sdo designadas de forma
clara e equilibradas entre os mermbros ¢ se as tarefas sio desempenhadas de

maneira responsavel por estes membros

Receptividade afetiva:- Nessa dimensdo, as participantes obtiveram uma
média de 2,19 e um desvio padrdo de 0,28, que significa uma habilidade
média, um pouco major que a média do instrumento, na qual os membros da
familia sfo capazes de vivenciar emocgdes apropriadas frente a uma
variedade de estimulos, tanto de bem-estar, quanto de emogdo de
emergéncia.

Envelvimento afetive:- Nessa dimensfo, as participantes obtiveram um
escore médio de 2,22 e um desvio padrio de 0.45, que significa uma
habilidade um pouco maior da média do instrumento, que estima a extensio
com que os membros da familia estdo interessados e valorizam as atividades
e preocupagdes com os outros membros.

Controle de comportamento:- Nessa dimensfo, as participantes obtiveram
um escore médio de 2,53 e um desvio padrio de 0,29, que significa uma
habilidade média, de controle flexivel com que a familia expressa € mantém
padrbes de comportamento de seus membros; 0 comportamento em situagio

de perigo, social e emocional.
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- Funcionamento familiar geral:- Nessa dimensdo, as participantes
obtiveram um escore médio de 2,58 e um desvio padrio de 0,30, que

significa uma estimativa média de satde total da familia,

Resumidamente, a tabela 18 e o grafico 1 a seguir, ilustram os resultados dos 18
casos estudados em cada uma das dimensdes, lembrando que existe uma variagdo de 1 a 4,
nos valores dos escores, o que significa 1 para funcionamento familiar saudével ¢ 4 para

funcionamento familiar nfio saudavel, considerando a média 2,5.

Tabela 18 - Média do Escore Total das Dimensdes do FAD (n=18)

Dimensoes Média do Escore
Solugdo de Problemas 2,41
Comunicacio 2,81
Papéis / FuncBes 2,53
Receptividade Afetiva 2,19
Envolvimento Afetivo 2.22
Controle Comportamental 2,53
Funcionamento Familiar Geral 2,58

Pode-se concluir que no geral, as dimensdes mostraram um funcionamento
familiar dentro da média do nstrumento, com alguma variacio minima nfo podendo

considerar nenhuma dimensio como discrepante.
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Solucdo de Problemas

O Comunicagéo
Papéis / Funcdes
& Receptividade Afetiva

B Envolvimento Afetivo

Média dos Escores

Controle
Comportamental

Funcionamento Familiar
Geral

Dimensbes

Grafico 1 - Dimensdes do FAD (n=18)

Amnalise das Correlacfes entre as Varidveis.

Para a andlise das correlacdes, foi utilizado a prova de Pearson (1) e o nivel de

significincia adotado foi de 0,05.

Tabela 19 - Correlacdo entre as Varidveis: Depressio, Eventos Estressantes e Dimenstes

do FAD
Variaveis D r
Depressio X Eventos Estressantes 0,007 0,610
Eventos Estressantes X Funcionamento Geral 0,029 0,515
Eventos Estressantes X Solugfio de Problemas 0,013 8,574
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A tabela 19 demonstra as correlagSes entre as varidveis do Inventdrio de
Avaliagio Familiar, Inventario de Depressio de Beck ¢ os Eventos Estressantes de
Questiondrio de Identificagfio, observando-se correlagio positiva entre depressio e eventos
estressantes, significando que, quanto maiores as pontuagbes de depressio, maior a
ocorréncia de eventos estressantes. As préximas correlagdes devem ser vistas, levando-se
em consideragdo que o Inventdrio de Familia foi colocado na planitha estatistica com
sentido mverso & pontuagio dos Eventos Estressantes e Inventario de Depressfio, sendo que

o sentido da correlagiio expressa no teste deve ser visto de forma contraria.

Em relagdio aos eventos estressantes ¢ funcionamento geral da familia, pode-se
afirmar que, quanto maiores as pontuacdes de eventos estressantes, menos organizada € esta
familia em seu funcionamento. A dltima correlagic pode ser compreendida de forma
similar 4 andlise anterior, ou seja, quanto maiores as pontuagdes dos eventos estressantes,

menores as habilidades da familia em solucionar os problemas.

Ja que o foco do trabalho estd direcionado & familia e, nfo se observou
correlagiio entre familia e depressdo, optou-se por realizar uma investigacio mais
pormenorizada entre as varidveis que compdem o inventdrio de familia e os eventos

estressantes, ja que estes se correlacionaram, como demonstrado na tabela 19.

A fim de se avaliar quais dimenses do Inventario de Familia estavam mais
relacionadas aos eventos estressantes, optou-se por realizar uma andlise de regressio
miltipla entre as dimensGes que se correlacionaram, utilizando-se os eventos estressantes

como variavel dependente,

Sendo assim, o resultado demonstrou uma significAncia (p=0,013), entre a
variavel dependente ¢ independente (Eventos ¢ Solugfio de Problemas); e uma significincia

(p=0,029), entre a varidvel dependente e independente (Eventos e Funcionamento Geral).

A andlise entre as varidveis, apontou que, aproximadamente 32% da variacio
dos eventos estressantes dependem da varidvel solugo de problema, € que 27% da variagfo

dos eventos estressantes dependem da varidvel funcionamento familiar geral.

A seguir serd relatada a andlise 2 desta pesquisa, ou seja, o delineamento

caso-controle,
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ANALISE 2

A Anélise 2, micia-se com uma descrigio dos 9 casos pareados com 9
controles, seguidos de uma andlise inferencial de Wilcoxorn, usado na comparacio de dados
pareados e consiste em avaliar se ocorrem diferengas significativas nos 2 grupos pareados.
E um teste ndo-paramétrico (SIEGEL, 1973), atribuindo-se “ranks” aos valores obtidos nas
amostras. Foi utilizado para esta andlise o programa SPSS (Statistical Package for Social
Sciences). O nivel de significancia adotado foi de 0,05.

Descri¢io da Amostra. Quanto a idade, ambos os grupos foram pareados pelo
critério idade + 5 anos, o GGy possuia faixa etaria entre 32 e 52 anos
(média de idade de 42,11 e desvio padrio de 5,44), com filhos na idade de 13 a 19 anos,
numa faixa de 1 a 3 filhos € o Gy possui faixa etaria entre 34 e 47 anos
(média de 40,66 ¢ desvio padrio de 3,84), com filhos na idade de 11 a 19 anos, numa faixa
de 1 a 3 filhos; no qual 33,3% dos casos e controles possuiam escolaridade superior
completo; 33,3% possufam ensino fundamental completo; 11,1% ensino medio completo;

11,1% ensino médio incompleto e 11,1% ensino fundamental imcompleto.

Na renda familiar mensal dos 9 casos e 9 controles, 22,1% apresentaram até 2
salarios minimos; 44,4% apresentaram de 2 2 5 salarios minimos; 11,1% apresentaram de

10 a 15 saldrios minimos e 22,2% acima de 15 salarios minimos.

Das 9 participantes do grupo G; 44,4% trabalhavam, sendo 11,1% metalrgica,
22,2% faxineiras e 11,1% professora. No grupc G, 88,9% trabalhavam, sendo 11,1%
faxineira, 11,1% feirantes, 11,1% promotora de eventos, 11,1% operadora de lojas, 11,1%
administradora, 11,1% funcionaria pablica, 11,1% artista plastica ¢ 11,1% orientadora
pedagogica (tabela 20).
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Tabela 20 - Profissiio das MZes

GRUPO G,

GRUPO G,

Profissdo

%

Feirante
Promotora de Eventos
Operadora de Loja
Administradora
Funcionaria Pablica
Artista Plistica
Orientadora Pedagégica
Metaltrgica
Professora
Faxineira
Nio Trabathavam

Total

As participantes do G; possufam de 2 a 7 pessoas que residern na mesma casa

(com média de 4,22 ¢ um desvio padrio de 1,56); em que 11,1% possuiam 2 pessoas;
q P

22,2% possuiam 3 pessoas; 33,3% possuiam 4 pessoas; 11,1% possufam 5 pessoas; 11,1%

possuiam 6 pessoas € 11,1% possuiam 7 pessoas. As participantes do G, possufam de 2 a 3

pessoas (com meédia de 3,66 pessoas e desvio padrio de 1,0); 11,1% possuiam 2 pessoas;

22,2% possuiam 5 pessoas; 33,3% possuiam 3 pessoas e 33,3% possuiam 4 pessoas

(tabela 21).
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Tabela 21 - Ntumero de Pessoas que Residem na Casa.

GRUPO G, GRUPO G-

Familia f P f %%
2 Pessoas i 11,1 1 i1t
3 Pessoas 2 222 3 33,3
4 Pessoas 3 333 3 33,3
5 Pessoas 1 iL1 2 22,2
6 Pessoas 1 11,1 - -
7 Pessoas 1 it,1 - -

Total 9 100,0 9 100,0

No grupo G; 77,8% disseram cumprir a fungio materna na maioria das vezes ¢
22,2% disseram cumprir plenamente a funcdo materna. No G; 77,8% disseram cumprir sua
funcfo materna na maioria das vezes e 22,2% disseramn cumprir poucas vezes, COmo

observado na tabela 22.

Tabela 22 - Caracterizago da Funciio Materna

GRUPO G, GRUPO G;
Funcio Materna f 7 f 4
Cumpre Plenamente 2 22,2 - -
Cumpre na Maioria das Vezes 7 77.8 7 77,8
Cumpre Poucas Vezes - - 2 222
Nuncz Cumpre - - - -
Total 9 100,0 9 100,0

As principais dificuldades do cumprimento da funcio materna, na percepedo
das mies, € descrita na tabela 23, sendo que no grupo G, 22,2% das mies consideraram ndo

ter nenhuma dificuldade na funcfio materna; 11,1% disseram apresentar dificuidades com
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relagdo & sexualidade do filho autista, 11,1% consideraram que as dificuldades estio
relacionadas aos cuidados com a higiene do filho autista; 11,1% apontaram as brigas entrs
irméos, 11,1% as dificuldades relacionadas is atividades de vida didria com o filho autista e
33,3% apresentaram dificuldades na fungio materna com a falta de limites do filho autista.
No grupo G 55,6% n#io manifestaram nenhuma dificuldade na fungdio materna, 22,2%
apontaram a falta de fimites dos filhos ¢ os outros 22,2% apontaram como dificuldade na

fungdio materna o pouco tempo para relacio afetiva.

Tabela 23 - Descrigéio das Dificuldades na Fungdo Materna

GRUFO G, GRUPO G,
Fancio Materna f % f o

Sexuatidade do fitho 1 1L1 - -
Cuidados com 2 Higiene 1 14,1 - -
Brigas entre Trm#os 1 11,1 - -
Atividades de Vida Diéria do Filho 1 i1,1 - -

Falta de Limites 3 33,3 2 22,2

Pouco Tempo para Relacsio Afetiva - - 2 22,2

Nenhuma Dificuidade 2 22,2 5 55,6

Total 9 100,0 9 100,0

Dessas mies do grupo G; 22,2% sdo responsaveis diretamente pelo sustento
financeiro dos filhos e 77,8% dividem a responsabilidade com o pai € avds que residem na
mesma casa. No G; 44,4% das mies sdo responsaveis financeiramente pelos filhos e as

outras 55,6% dividem essa responsabilidade com outros membros da familia.

Descricio dos Eventos Estressores e do Inventdrio de Depressio-Beck.

As participantes do G relataram em 11,1% dos casos nio terem sentido
estresse nos Ultimos 6 meses; 22,2% relataram terem sentido pouco estresse; 44,4%

disseram sentir um nfvel razodvel de estresse e 22,2% sentiram-se muito estressadas. No G,
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as participantes relataram em 11,1% néo terem sentido estresse nos ultimos 6 meses, 22,2%
relataram sentir um nivel razoavel de estresse, 55,6% sentiram-se muito estressadas ¢

11,1% sentiram-se excessivamente estressadas. (tabela 24).

Tabela 24 - Nivel de Estresse das Mies

GRUPOC G4 GRUPO G;
Nivel de Estresse f % f %
Niio apresentaram Estresse i 11l i il
Pouco 2 22,2 - -

Razoavel 4 44 4 2 222

Mauito 2 222 5 55,6
Excessivo - - 1 11.1

Total 9 100,0 9 100,0

A tabela 25 expressa as principais causas do estresse, relatadas pelas mdes,
sendo que atribufram essas mées no G; como causa desse estresse em 11,1% a rotina diaria,
11,1% a falta de limites do filho autista, 11,1% as crises do filho autista, 11,1% aos
horérios rigidos, 11,1% a expectativas com o futuro do fitho autista, 22.2% ao desemprego
e 22.2% nfo citaram nenhuma causa. No G; as mies atribuiram as causas do esiresse em
11,1% a doenca na familia, 11,1% ao desemprego, 22,2% a problemas financeiros, 22.2%
a0 alcoolismo do marido, 22,2% a comportamentos madequados dos filhos ¢ 11,1% nfo

atribuiu a nenhuma causa.
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Tabela 23 - Causas do Estresse Atribuidas pelas Mies

GRUPO G, GRUPO G,
Causas f 7] f %%
Rotina Didria i 11,1 - -
Falta de limites do Fitho Autista i 11,1 - -
Crises do Filtho Autista 1 11,1 - -
Horarios Rigidos i 11,1 - -
Expectativas com o Futuro do 1 11,1 - -
Filho Autista
Doenica na Familia - - 1 11,1
Pesemprego 2 222 1 L1
Problemas Financeiros - - 2 22,2
Alcoolismo do Marido - - 2 22
Comportamento Inadequado dos - - 2 222
Filhos
Nenhuma Causa 2 222 1 11,1
Tetal 9 100,0 3 100,0

Dessas mies no grupo G; 66,7% apresentaram depressio na familia, sendo em
11,1% nela préopria, 55,6% em parentes de 1° grau e 33,3% ndo apresentaram depressdo na
familia. No G; 77,8% apresentaram depressio na familia, sendo 33,3% em parentes de 1°
grau, 44,4% nela propria e 22,2% nfio apresentaram depressdo na familia (tabela 26).
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Tabela 26 - Depressfo na Familia

GRUPC G GRUPO G,
Depressic na Familia f Bo f o
Ela Propria 1 11,1 4 44.4
Parente de 1° Grau 5 55,6 3 33,3
Ninguém 3 333 2 22
Total 9 100,60 9 100,0

Em relacio a presenca de tensiio pré-menstrual e problemas hormonais,
expressos nas tabelas 27 e 28 em 55,6% dos casos do G as mies relataram apresentarem
tensdo pré-menstrual com a presenca de problemas hormonais em 22,2% dos casos € no
grupo G; 88,9% das participantes apresentaram a presenca de tensio pré-menstrual com

problemas hormonais em 22,2%.

Tabela 27 - Presenca de Tenso Pré-Menstrual

GRUPO & GRUPO G,
TPM f 2% £ 5
Nio 4 44 4 1 i1,1
Sim 5 53,6 8 88,2
Total 9 1000 & 1000
Tabela 28 - Problemas Hormonais
GRUPO G, GRUPO G;
Problemas Hermonais f o f P4
Nao 7 77.8 7 77.8
Sim 2 22,2 2 22,2
Total 9 1000 9 180,0
Ardlise dos Resulindos
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A utilizacdio de medicamentos (tabela 29), foi citada em 33,3% da amostra de
Gi e em 33,3% da amostra de G- , dividindo-se em cada uma das amostras da seguinte

forma:

Tabela 29 - Uso de Medicacso

GRUPO G, GRUPO G,
Medicacdo para: f % f £
Depressio 1 11,1 i i1
Rinite Alérgica 1 11,1 1 11,1
Tensdo Pré-Menstrual i 11,1 1 11,1
Nenhuma 6 66,7 6 66,7
Total 9 1000 9 100,0

Com relagfo ao sentimento de tristeza (tabela 30), apareceram no grupo G; em
55,6% das participantes e apontaram como causa em 11,1% actimulo de fungéio, em 11,1%
separagdo conjugal, 11,1% morte de ente querido, 11,1% doenga na familia, em 11,1% a
todas as causas acima descritas ¢ 44.4% nfo apontaram nenhuma causa. No G» o
aparecimento de tristeza apareceu em 88,9% das participantes e apontaram em 11,1% a
morte de um ente querido, 11,1% gravidez da fitha adolescente, em 11,1% a dificuldade de
criar o filho sozinha, 22,2% ao alcoolismo do marido, 33,3% a problemas financeiros e em

11,1% ndo atribufram a nenhuma causa.
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Tabela 30 - Sentimento de Tristeza das Mies

GRUPO G, GRUFO G
Causas f 0 f 2%
Actimulo de Fungiio 1 11,1 - -
Separaciio Conjugal 1 11,1 - -
Morte de um Ente Querido 1 11,1 i 11,1
Doenga na Familia 1 11,1 - -
Todas acima descritas 1 1,1 - -
Gravidez da Filha - - 1 11,1
Adolescente
Dificuldades de Criar o Filho - - 1 11,1
Sozinha
Alcoolismo do Marido - - 2 222
Problemas Financeiros - - 3 33,3
Nenhuma Causa 4 44.4 i 1Ll
Total 9 100,0 9 100,0

Os eventos estressores que apareceram nos grupos G e G,  expressos na tabela

31 foram assim distribuidos:
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Tabela 31 - Eventos Estressores

G, Gy

Eventos Estressores 7 £
Acidentes - 33,0
Acréscimo ou Diminuigio do n° de Pessoas Morando em Casa 11,1 44 4
Dificuldades de Relacionamento 111 222
Dificuldades Sexuais 11,1 33.3
Dividas 33,3 66,7

Doenga Grave na Familia 22,2 222
Morte de um Ente Querido - 33,3
Mudanca de Atividades Recreativas - 11,1
Mudanga de Emprego 33,3 iL1
Mudanga de Habitos Pessoais 55,6 22,2
Mudangas de Atividades Religiosas - 222
Perda de Emprego 11,1 44,4
Perdas Financeiras 33,3 444
Problemas de Satide 22,2 44.4
Separacio Conjugal 11,1 22,2
Reconciliagio Matrimonial - i1,1

Quanto aos Eventos Estressores, podemos dizer que ambos 0s grupos apontam
problemas diversos e que estdo relacionados a categorias como trabalho, finangas, satde,

hito, familia e relacionamentos sociais.

Considerando a somatéria de eventos estressantes (tabela 32), encontra-se no
grupo G encontramos de 1 a 14 eventos estressores no Questionario de Identificacéo,
sendo 11,1% com um total de 1 evento, 11,1% com um total de 4 eventos, 11,1% com um

total de 8 eventos, 11,1% com um total de 9 eventos, 22,2% com um total de 10 eventos,
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11,1% com um total de 12 eventos, 11,1% com um total de 13 eventos e 11,1 com um total
de 14 eventos. No G, encontra-se uma somatoria de 6 a 20 eventos estressores, sendo
11,1% com um total de 6 eventos, 11,1% com um total de 7 eventos, 11,1% com um total
de 12 eventos, 22,2% com um total de 13 eventos, 11,1% com um total de 14 eventos,

22.2% com um total de 15 eventos e 11,1% com um total de 20 eventos.

Tabela 32 - Somatoria dos Eventos Estressantes

GRUPO G, GRUPO G

Somatoria f A f %
1,00 1 11,1 - N
4,00 1 11,1 - -
6,00 - - 1 11,1
7,00 - - 1 11,1
8,00 1 11,1 " .
9,00 i 11,1 - -
10,0 2 222 . -
12,0 1 11,1 ] 11,1
13,0 1 11,1 2 222
14,0 1 11,1 1 11,1
15,0 - . 2 22,2
20,0 - - 1 11,1
Total 9 100,0 9 100,0

No Inventaric de Depressfo-Beck (tabela 33), o G, em 77,8% dos casos ndo
apresentou sintomatologia expressiva de depressdo e 22,2% apresentou depressdo leve. No
Gy 44,4% nfo apresentou sintomatologia expressiva de depressfo, 33,3% apresentou

depressio leve, 11,1% depresso moderada e 11,1% depresséo grave.
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Tabela 33 - Descrigdo do Inventario de Depressio-Beck

GRUPO G; GRUPO G;
Nivel f 2 f %
Minimo 7 77,8 4 443
Leve 2 222 3 33,3
moderada - - 1 1L1
Grave - - 1 11,1
Total 9 100,0 9 100,0

Na tabela 34 pode-se observar o total de pontuagdo dos casos e dos controles no

Inventdrio de Depressio-Beck.

Tabela 34 - Pontuagdo de Depressio-Beck

GRUPOG G GRUPO G,

Pontuacio f ) f %
0 : - ] 11,1

2 1 11,1 " .

3 1 11,1 - -

7 1 11,1 - -

8 1 11,1 ] ]
i@ 3 33,3 2 22
i1 - - i 11,1
12 - - 14 11,1

14 2 222 - -
15 . - 1 11,1
19 - - 1 11,1
35 - - i 11,1
51 - - 1 11,1
Total 8 1006 9 100.0
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Descrigdo do Inventidric de Avaliagio Familiar (FAD).

Na tabela 35 e no gréafico 2, pode-se observar os escores obtidos em cada uma

das dimensdes do FAD, nos casos e nos controles.

Tabela 35 - Escores das Dimensdes do FAD em G1e &5y

GRUPO Gy GRUPO G
Dimensies Escore Escore

Solugdo de Problemas 2,44 2,40
Comunicagiio 2,73 2,74
Papéis / Fungdes 2,60 2,64
Receptividade Afetiva 2,11 2,37
Envolvimento Afetivo 2,34 2,42
Controle Comportamental 2,65 2,51
Funcionamento Familiar Geral 2,65 2,68

Pode-se observar que os resultados nas dimensdes do FAD no grupo dos casos
e no grupo dos controles ndo demonstram diferencas, concluindo que a partir dessa
amostra, tanto o grupo de mies de autistas como as mées de criancas e adolescentes
assintomaticos, mantém um nivel médio de habilidade para resolver problemas, para
estabelecer modelos de comportamento e hdar com um conjunto de fungfes familiares,
vivenciar emoces apropriadas frente a uma variedade de estimulos, tanto de bem estar,
quanto de emergéncia, de envolvimento afetivo entre os membros familiares ¢ mantém
padrdes de comportamento flexivel em situagfio de perigo social e emocional. Nota-se que
em ambos 0s grupos a dimensdo comunicaclo estd um pouco acima da média, o que
significa que a troca de informagfio entre os membros e as mensagens verbais ndo sdo tio

claras e diretas no sentido de que a pessoa de que se fala é a pessoa se destina 4 mensagem.
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B casos
i controles

Miedia dos Escores

Grafico 2 - Dimensdes do FAD (caso/controle)

Anailise das Comparacdes Entre os Grupos.

Para realizar a andlise da comparagio entre o grupo dos casos e o grupo dos

controles foi utilizado o teste de Wilcoxon e nivel de significincia adotado foi de 0,05.
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Tabela 36 - Comparacio Entre as Varidveis Eventos Estressantes, Depressio e

Funcionamento Farmiliar dos Casos € Controles (n=09)

Yariaveis P

Escore Funcionamento Geral G,
X 0,55
Escore Funcionamento Geral G,
Eventos Estressantes G,
X 0,058
Eventos Estressantes G,
Somatéria Depressdo G,
X 0,063

Somatéria Depressio G

A tabela 36 mostra a comparagio entre as Variaveis Eventos Estressantes do Gy
¢ Eventos Estressantes do G»; Inventario de Depressdo-Beck do G; e Inventario de

Depressiio-Beck do G, ¢ Funcionamento Familiar Geral do G; com Funcionamento
Familiar Geral do Ga.

Pode se observar que através dessa analise estatistica, nfo houve diferenca
significante na comparago entre o grupo dos casos ¢ o grupo dos controles no que diz
respeito ao Funcionamento Familiar no Grupo Geral de miées atendidas em psicoterapia

com fithos autistas e de maes com fithos assintomaticos.

Diante dos resultados obtidos aceita-se Hp onde ndo ha diferenca estatistica das
mies de criancas e adolescentes autistas atendidas em psicoterapia ¢ mées de criangas

assintométicas quanto ao funcionamento familiar.

Em relagiio aos eventos estressanies e sintomatologia depressiva, observou-se
os valores de “p” proximos a um nivel de significAncia adotado, sugerindo que o grupo de
mies de autistas atendidas em psicoterapia, possui menor pontuagiio em sintomatologia

depressiva, bem como menor nimero de eventos estressantes em seu cotidiano.
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Primeiramente, serdo feitas algumas consideragSes sobre os instrumentos
utilizados nesta pesquisa e o delineamento metodologico empregado. Os instrumentos
utilizados para a coleta de dados, Inventdrio de Depressiio-Beck ¢ Inventario de Avaliagio
Familiar (FAD); foram adequados e abordaram com coeréncia os objetivos propostos da
presente pesquisa; porém ¢ bom lembrar que se trata de um estudo de funcionamento
familiar e as restricGes apontadas aqui serfo relacionadas ao enfoque materno e a otica das
mies sobre esse funcionamento familiar, sendo que a dindmica familiar € muito mais
relacionada a propriedades sistémicas e de relacionamento do sistema familiar do que as
caracteristicas intrapsiquicas individuais, (MINUCHIN, 1974). Os resultados do Inventario
de Avaliagio Familiar (FAD), devem ser vistos com reserva, ja que este instrumento ndo

foi validado para a populagfo brasileira.

Poderia ter seguido outras estratégias no desenvolvimento de um procedimento
de avaliacio familiar; mas esta abordagem teria a desvantagem de consumir muito tempo
tanto para a familia como para a pesquisadora. Além disso, observagdes familiares geram
grandes quantidades de dados, que sdo dificeis de serem reduzidos a resultados ¢
conclusdes empiricamente significativas, mas é importante frisar que o comportamento das
familias no ambiente; como rede social, pode ndo ser a generalizacio de seu
comportamento no mundo real (SLUZKI, 1997), por ser o sisterna familiar um fendémeno
complexo que pode ser entendido e avaliado de varias maneiras,
(WATZLAWICK et al., 1993).

No Inventario de Depressfio-Beck, as referénecias ¢ dividas nfo sfo quanto a
sua fidedignidade e valor, o comentério se refere a uma possivel alteragio no resultado por
descrever melhor a maneira como a participante "tem se sentido na tltima semana” e
sabe-se que nesta pesquisa foram incluidas somente mies de autistas que recebem apoio
psicoterapéutico, e j4 podem ter adquirido estratégias de manter o equilibrio € o controle de
possiveis sinais indicativos de depressdo, mesmo sendo uma populacdo exposta a estes
fatores de risco (MINUCHIN,1982). E importante ressaltar que trata-se de uma amostra
pequena e que ¢ Inventario-Beck mede sintomas depressivos e nfo diagnéstico de

depressio.
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E interessante poder notar que mesmo sendo um nimero consideravel da
amostra; somente 33,4% das mies (6 de 18 casos), atribuiram como causa do estresse que
sentem o filho autista; sendo que as demais atribuiram a fatores de ordem geral 4 rede
social que pertencem (trabalho, dividas financeiras, expectativas de melhora na vida no
geral) como apontou (OLIVEIRA, et al, 2002), quando relatou em seu estudo sobre esses

eventos estressantes.

O mesmo ocorreu na analise 2, em que os eventos estressantes apontados pelas
mies de autistas, atendidas em psicoterapia, nfo se diferenciaram de mies com criangas
assintométicas que acrescentaram outros fatores, como alcoolismo e doencas na familia;
podendo concluir que tanto os fatores de risco para depressdo como 0s eventos estressantes
nos casos, estdo mais relacionados a fatores externos da familia do que propriamente ao
filho autista. BOLTON et al., (1998), contribuiu com esses estudos ressaltando que a
interven¢io no ambiente familiar de criangas com transtornos afetivos deve fazer parte da
rotina didria de atendimento para mediar conflitos e informar sobre a realidade a todas as
partes. Assim como PRYSTALSKI, (1998), mostrou que o grupo das familias com filhos
deficientes, nfio apresentaram uma diferenca significativa quando comparados ao grupo de
criangas assintomdticas, no que se refere ao funcionamento familiar e relacionamento entre
irmos e FIELD e HOFFMAN, (2001), afirmaram que o envolvimento familiar € uma
variavel importante no desenvolvimento das pessoas com deficiéncia e promovem
estratégias teraputicas na tentativa de propiciar suporte familiar, mudancas ¢ melhor
adaptacdo social; lembrando que aqui as referéncias incluem deficiéncia e transtornos
afetivos de modo geral, ndic podendo esses resultados ser generalizados e comparados as

familias com filhos autistas, como descritos na literatura.

Com relagio a esses resultados, a reflexdo pode estar relaciomada ao
delineamento caso-controle, pela amostra de conveniéneia ter sido pequena, podendo
comprometer as concluses; mesmo sabendo que no campo social, amostras pequenas sdo
muito comuns entre os pesquisadores. Seria conveniente um estudo com uma amostra
maior, apesar das dificuldades em se obter participantes no grupo de mies com filhos

autistas,
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Por outro lado, o delineamento caso-controle fez parte deste estudo justamente
por identificar caracteristicas (exposi¢io ou fatores de risco), pelos quais o grupo de casos
(mfes de autistas), estdo expostas, segundo a literatura (OLSSON, et al, 2001). Optou-se,
inclusive, por manter uma amostra no ¢aso controle pequeno, para garantir a relagdo de um
caso pareado a um controle e evitar o viés de selecfio, quando ndo mais os controles seriarn
da mesma base populacional, se outros grupos fossem incluidos, garantindo nos critérios de

pareamento G = (.

E importante ainda, fazer referéncias com relagdo aos Questionarios de
Identificacio, como outro instrumento utilizado neste estudo e criado pela propria
pesquisadora. Ele cumpriu o objetivo que teve de identificar e a0 mesmo tempo excluir as
participantes pelos critérios apontados em métodos, mas por conter questdes abertas,
tornou-se bastante subjetivo, principalmente nas questdes que se referiam a doengas,
depressiio € uso de medicagBes, ndo sendo possivel fazer o controle principalmente da
medicagio citada e usada pelas participantes, tanto dos casos como dos controles € que
poderiam ser uma condi¢3o tanto para o controle da depressdo como indicativos de sinais
depressivos, (BAPTISTA e ASSUMPCAQO, 1999). Na questio cumprir a fungdo materna,
pode-se inferir que esse ¢ um dado relevante nos resultados dessa pesquisa, mas ficam
diividas das mies ndo terem sido assertivas em suas respostas, comprometendo o resultado
que garante ser o atendimento psicolégico que recebem, o responsavel pelo funcionamento
saudavel dessas familias e cuidados que essas mies desenvolveram na relagdio com seus
filhos.

Nos critérios de pareamento dos casos-controles; questdes também inseridas no
Questionario de Identificagdo, idade, escolaridade, renda familiar, idade do filho ¢ numero
de filhos; o item escolaridade gerou algumas duvidas nas mées, pois algumas estavam para
completar o nivel escolar naquele ano € nfo sabiam se ja poderiam considerar completo ou
ainda assinalar nivel incompleto; fato este que pode ter contribuido para exclusio de muitos
controles. Foi garantido pelos estagidrios que fizeram a coleta de dados que todas que
assinalaram, ensino fundamental incompleto nfio eram analfabetas, por esta consideracéo
n3o ter sido inchida neste item; embora a dificuldade no pareamento dos casos-controles

terem se concentrado mais na renda familiar devido a 27.8% dos casos da analise 1,
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possuirem renda acima de 15 salarios minimos; amostra esta peculiar, talvez pela utilizacfio

de salario minimo como critério para classificar classe social e econdmica.

Outra limitacdo deve-se ao fato de nfio ter sido esclarecido no Questionario de
Identificagdio (controles), se essas mies recebiam apoio psicoterapéutico, mesmo que
mformalmente a maioria delas tenha feito o relato da necessidade que sentiam com relacdo

a 18s0.

Um fato interessante ¢ que na analise 2 55,6% dos casos nio trabalhavam e nos
controles apenas 11%, ou seja, uma participante ndo trabalhava, fato este que pode
completar a idéia que o actimulo de fungfio peste estudo & que pode ter causado em 55,6%
dos controles, nivel elevado de estresse, ao passo que no grupo dos casos a porcentagem
mais elevada (44,4%), tem um nivel razodvel de estresse e ¢ nesse grupo que 55,6% ficam
em casa ¢ cuidam diretamente do filho autista quando eles ndo estio na escola; podendo
ainda considerar como hipotese que a sintomatologia depressiva dessas mies podem estar
relacionadas a fatores bioldgicos como apontaram em 22,2% dos casos e dos controles

terem problemas hormonais.

Quanto a profissdo das mées o grupo caso-controle apresentou urna diversidade
nessa drea, ndo sendo possivel correlacionar fator estresse com profissdo; ajudando
inclusive essa varidvel nfo ter influenciado na questdo eventos estressantes; porém nos
controles (G2), 66,7% estdo relacionados a dividas, 44,4% 2 perda de emprego e perdas
financeiras; o que pode explicar essa diversidade na questio profissdo ¢ ai sim ser um fator
de risco para a depressdio. Pode se notar que a literatura apontou que eventos estressantes,
funcionam com fator de risco para depressio (PAYKEL, 1994) e comentam sobre a
severidade da depressio com o aumento de eventos estressantes negativos
(TESSER ¢ BEACH, 1995), o que vem a confirmar os resultados desta pesquisa na andlise
1, como na anilise 2; levando-se em conta que nos controles as pontuagdes nessas duas
varidveis si0 maiores que nos casos. Se as mies de criangas assintomaticas apresentaram
maior depressdo e eventos estressantes e mantém um funcionamento familiar igual ao de
criangas autistas; serd entfo, que possuem um funcionamento familiar mais flexivel que as
mées de autistas? Mais uma vez pode se pensar na hip6tese de funcionamento familiar de

autistas mais rigido? (BRAZELTON, 1991). Contrariamente 2 isso pode ser que
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desenvolveram mais estratégias de enfrentamento na solugiio de problemas,
caracterizando-se como uma familia de adaptagio (MEIJER e OPPHEIMER, 1995) e de
coesdo, estabelecendo acordos ou aliangas o que tem mantido o estilo afetivo e a
comunicaciio organizada, mas mantendo essas relagdes um fator de risco na manutengdo

dos padrdes comportamentais do filho (REZENDE, 1994).

Qutros estudos como o de FIELD e HOFFMAN (2001) complementam a
hipotese que o envolvimento é importante no funcionamento familiar de criancas com
transtornos afetivos € promovem assim como no IS, estratégias para o envolvimento e
suporte familiar em programas terapéuticos na tentativa de propiciar mudancas e melhor
adaptagdo social dessas familias. Os autores do Instrumento de Avaliagdo Familiar (FAD),
EPSTEIN et al, (1983), compararam os resultados da avaliagio desse inventario, em
individuos de um grupo clinicamente atendidos, com um grupo que ndo recebiam nenhum
tipo de atendimento, e a média do grupo dos atendidos clinicamente eram mais baixas;
portanto com funcionamento familiar mais saudéavel; tornando mais forte a hipétese que o
apoio € o atendimento & familia sdo indicativos positivos de equilibrio e adaptagdo de
familias com criancas cromicamente doentes, como é o caso desta pesquisa em que as

familias recebem apoio psicoldégico em média de 4,4 anos.

Na analise 1 inclusive, houve uma correlagiio significativa entre depresséo e
eventos estressantes, embora essas mies atribufram causas diversas € em 33,3% estlo
relacionadas ao filho autista, sendo 16,7% a falta de limites deles; 11,1% a crises € 5,6% 2
expectativa delas com o futuro dos filhos, lembrando que nesse grupo 44.4% delas nfio
trabalham e que os outros 70% de causas atribuidas por elas estdo relacionados a outros
fatores; os mesmos apontados pelas mies do G2, problemas financeiros, desemprego,
doenca na familia, comportamento dos outros fithos, sobrecarga de trabalho entre outros;
em que mais uma vez pode-se concluir que a depressdo ¢ eventos estressantes nesse grupo
se correlacionam, mas ndo necessariamente que o filho autista tentha peso sobre isso; fato
este que contradiz a maior parte dos estudos, como o de ORR. et al (1993), DYSON (1997},
PISULA (2001), WEISS (2002), DUARTE (2000), entre outros que conclufram que mées
de criancas autistas apresentam altos niveis de depressio, acentuando dessa forma o

funcionamento familiar e o suporte familiar. Em uma das pesquisas mais recentes
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SPROVIERE ¢ ASSUMPCAO JR. (2001), concluiram que as interacdes familiares de
criangas autistas se organizam em torno de algum padrio de cronicidade e que o

funcionamento apresenta a doenga como elemento organizador dos padrdes relacionais.

BROWNS (1995), afirma que familias de criangas com doenca grave
experimentam um estresse normativo; passam por um periodo de desorganizacio e
adaptagdo, implicando na capacidade que a familia tem de se comunicar, roudar atitudes e
modificar seus papéis, dentro da estrutura familiar, podendo no caso desta pesquisa ser o
fato das mies terem obtido resultados médios nessas habilidades e outro fator determinante
€ que as mies j4 passaram de um estado de cronicidade devido & faixa etdria dos filhos,
apesar de ORR et al, (1993), afirmarem que o problema de tensio e desequilibrio
emocional dos familiares nfo diminui com o tempo, principalmente pelos cuidados que

demanda o deficiente quando atinge a adolescéncia e a vida adulta.

Outros autores como PAKMAN (1991); BRAZELTON (1991), definem esse
sintoma come uma saida possivel e levam as familias, na tentativa de acertos e erros a se

fortalecerem no sentido de se adaptarem a rede social.

Este fato pode explicar o porque que neste estudo as mies de autistas ndo
tiveram diferencas das mies de criangas assintomaticas no que se refere ao funcionamento
farmiliar, depressio e eventos estressantes, talvez por terem conseguido manter o equilibrio,
mesmo com padrdes rigidos mas que regulam a homeostase familiar, e é assegurada através
da rotina, regras e rituais que preservam o grupo (CERVENY, 1994), mantendo uma
familia de coesdo ¢ adaptagio (MEIJER e OPPNHEIMER, 1995).

Mesmo se apresentando essas familias com adaptagio, coesdo e orgamzacgdo,
segundo as referéncias citadas, os escores apresentados por elas demonstrou no geral uma
capacidade média de funcionamento familiar saudivel, mesmo recebendo apoio de uma
rede transdisciplinar ¢ que pode levar a reflexfio se elas sio familias semelhantes s demais,
ou se sustentam e se equilibram por padrdes rigidos nas dimensdes comunicacdo, solucio
de problemas, papéis/fungdes, receptividade, envolvimento afetivo e controle
comportamental e a qualquer proposta de mudanga ou quebra nesses rituais poderdo

implicar novamente em desorganizagio; comprometendo a sintomatologia dessas mies.
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Por esses fatores € como essas desorganizaghes tem que OcCOrrer para o
equilibrio e funcionamento familiar saudével, fortalece a questio de que o apoio
profissional as familias, sejam elas com membros de doenga cronica ou ndo, uma
alternativa, pois acrescidos de positividade de se adaptarem a rede social mais ampla
(amigos, lazer, escola), e nfio somente ao sistema familiar, poderfio garantir as habilidades
que eles j& possuem para que o funcionamento familiar se torne efetivo; podendo afirmar
que familias de criancas com autismo que recebem apoio psicoterapico conseguem um

equilibrio saudavel em seu funcionamento familiar e adaptagfo familiar.

As outras correlagbes significativas expostas durante a andlise dos resultados
podem ser encaradas como positivas; uma vez que quanto maiores as pontuagles em
depressio e eventos estressantes, menor seria a habilidade de qualquer familia ¢ ndo
sornente a de criancas e de adolescentes com autismo para solugdo de problemas,
comunicacdo, receptividade e envolvimento afetivo, controle comportamental; bem como

funcionamento familiar nfo saudavel.

Parece portanto, que a melhor forma de se abordar as diversas varidveis
envolvidas neste estudo, seria através da visdio multifatorial e dindmica das inter-relagGes,
como apontaram BAPTISTA e ASSUMPCAO (1999), em seus estudos sobre depressio,
OLIVEIRA e Cols (2002), em seus estudos sobre eventos estressantes € a teoria sistémica

com seus diversos autores apontados e sendo referéncia desta pesquisa sobre familia.

Os dados desta pesquisa auxiiam o clinico, bem como os educadores
pré-concebidos, que uma causa sempre tem um efeito a entender mais uma vez, que
qualquer sistema tem que ser visto em sua totalidade, caso a caso, e lembrar que a pesquisa
é sempre um meio para se esclarecer a relagfio das diversas variaveis através de uma
minuciosa andlise funcional dos efeitos psicoterdpicos em apoio as famflias de criangas

com autismo.

Discussio
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A partir da andlise e discussdo dos dados obtidos, foram abordados pontos
importantes sobre o assunto, verificando alguns resultados relevantes para melhor

compreensfo do funcionamento familiar de criancas e adolescentes autistas.

Na andlise 1; descricio de mies com filhos autistas que recebem apoio
psicoterapéutico foi relevante entender a relagdo entre Eventos Estressantes, Depressdo, e
Funcionamento Familiar sob a 6tica das mies. Foi constatada uma correlacdo significante
entre Eventos Estressantes e Depressfo, mas que no geral nfio era o filho autista
responsavel por essa questdio, mas fatores como ao acumulo de fungfio dessas mées, perdas
financeiras, desemprego e outros fatores externos a interacdo dessas mées com seus filhos.
Qutra correlacio significativa foi Eventos Estressantes com a dimensdo Solucdo de
Problema do Inventario de Avaliacio Familiar (FAD). Esse resultado pode ser visto como
uma correlacio positiva; pois quanto maior a pontuaco em Eventos Estressantes menor a
habilidade da familia em solucionar problemas e de manter um nivel sauddvel de
funcionamento familiar efetivo. E importante ressaltar nas dimensSes Solugio de
Problemas, Comunicacfo, Papéis/Funcdes, Receptividlade e Envolvimento Afetivo,
Controle Comportamental e Funcionamento Familiar Geral que as mées de criangas e
adolescentes com autismo obtiveram uma estimativa média de funcionamento familiar

saudavel.

Na andlise 2, delineamento caso-controle foi aceita a Hy , onde as mfes de
criancas e adolescentes com autismo, atendidas em psicoterapia nfo tem diferencas
estatisticas no funcionamento familiar e encontrado uma tendéncia maior de eventos

estressantes e depressio no grupo G; .

Este resultado foi garantido pelo apoio psicoterapéutico as familias, mesmo
sendo utilizade uma amostra pequena e de conveniéncia, podendo esta caracteristica
fornecer conclusdes especificas e com limitada validade externa. Embasado na teoria
sistémica, pode-se explicar o fendmeno como a capacidade que a familia tem de se
desorganizar diante de um problema para poder se adaptar diante de mudangas, mantendo a
homeostase familiar com padrBes rigidos, regras e premissas como forma de manter esse
equilibrio no sistema familiar. Talvez a escuta e o olhar terapéutico em apoio a essas

familias deve estar voltado a ampliar a rede social desse sistema familiar com o objetivo de
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favorecer e garantir o processo de diferenciagfio entre os membros e promover a saide
emocional, quebrando o mito que se refere 4 “doenca” como elemento organizador dos
padrBes relacionais de toda essa familia; possibilitando o aparecimento de padrdes
transacionais submersos e promover as habilidades interpessoais; cormumente encontrados

no funcionamento familiar das familias que recebem apoio psicoterapeutico.

Como restrigio a esta pesquisa € importante relatar que o funcionamento
familiar € muito mais relacionado a propriedades sistémicas de relacionamentos do que
caracteristicas individuais dos ‘membros da familia; sendo assim a desvantagem deste
estudo estd no fato de ter sido avaliado o funcionamento familiar sob a tica materna e nio
de todos os membros envolvidos nesta dindmica relacional. Fica como sugestdo uma
avaliagio do funcionamento familiar, considerando e incluindo todos os membros
envolvidos, em um estudo com entrevista de profundidade ou até mesmo utilizando-se o

FAD, avaliando todos os membros familiares.

Se antes a Psicologia estava preocupada em dar maior atenciio para a familia no
atendimento com crian¢as e adolescentes com autismo; hoje e, principalmente apos esta
pesquisa, a preocupacdo € que além da atengfio 4 familia, tem-se que considerar e pensar
em estratégias que promovam a ampliacio e inclusio desse sistema em uma rede social
mais ampla; prevenindo assim, conseqiiéncias negativas para a estrutura familiar e
provendo a salide emocional de toda a rede social envolvida nesta estrutura, inclusive para

o individuo portador de autismo.
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Termo de consentimento livre e esclarecido (casos)

Esta é uma pesquisa sobre familia e tem o objetivo de investigar e descrever os
padrdes de interagfio e possivel ocorréncia de sintomas de depress@o em mées de filhos com
autismo.

A participante respondera a trés questionarios aplicados, sendo um Questiondrio de
Identificacdo, um Inventario sobre Atitudes Familiares e um Inventario de Depressdo; com
duragdo de 1:15 horas. A participacio na pesquisa ¢ voluntdria e o sigilo quanto a
identificagfio da participante serd mantido. Os dados coletados serfio divulgados junto ao
programa de Poés Graduagfio da Saide da Crianga e do Adolescente da Unicamp, e
encontros ou publicacbes cientificas.

A participante poderd desistir a qualquer momento, nio influenciando no seu
atendimento institucional.

Desde ja agradeco a sua atencgfio.

Eu, (nome completo ¢ telefone
para contato)
{enderego.completo)

concordo em participar da
pesquisa sobre familias, realizada pela pesquisadora psicéloga Fatima Iara Abad Sanchez,
mestranda do Curso de Poés-GraduagBio em Saide da Crianga e do Adolescente da
UNICAMP, desde que meu nome se mantenha em sigilo.

Se necessario maiores esclarecimentos o telefone de contato da pesquisadora é (19)
3272-2520, e do Comité de Etica em Pesquisa & (19) 3788-8936, para eventuais dentincias.

ass. da participante

Observacfo: Desejo ser avisada caso, no Inventrio de Depressdo seja detectado nivel
acima da medida esperada.
( )sim ( )nlo
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Termo de consentimento livre e esclarecido {controles)

Fista pesquisa tem o objetivo de investigar ¢ descrever os padrdes de interagdo e
sintomas de depressdo em diversas famihas.

A participante respondera primeiramente a um questiondrio de identificagio e
podera ser escolhida para continuidade da préxima etapa. Caso isto ocorra, devera
responder a mais dois questiondrios: um Inventario sobre Atitudes Familiares e um outro
Inventario de Depressdo; com duragfo de 1:15 horas. A participagdo na pesquisa ¢
voluntiria e o sigilo quanto 2 identificagdo da participante serd mantido. Os dados
coletados serdo divulgados junto ao programa de Pés Graduagdo da Satde da Crianga e do
Adolescente da Unicamp, e encontros ou publicagdes cientificas.

A participante podera desistir a qualquer momento, sem qualquer prejuizo.

Desde ja agradeco a sua atengdo.

En, (nome completo e telefone para possivel
contato)
(endereco.completo)

concordo em participar da
pesquisa sobre familias, realizada pela pesquisadora psicéloga Fatima lara Abad Sanchez,
mestranda do Curso de Pés-Graduagdo em Saide da Crianga e do Adolescente da
UNICAMP, desde que meu nome se mantenha em sigilo.

Se necessario maiores esclarecimentos o telefone de contato da pesquisadora € (19)
3272-2520, e do Comité de Etica em Pesquisa é (19) 3788-8936, para eventuais dentncias.

ass. da participante

Observagdo: Desejo ser avisada caso, no Inventario de Depressio seja detectado nivel
acima da medida esperada.
{ ysim { )Yndo
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1.1dade:

Ficha de Identificacio (casos)

2 Escolaridade:

e g e,

) ensino fundamental completo
ensino fundamental incompleto

ensino medio completo

)
)
) ensino médio incompleto
) ensino superior completo
)

ensino superior incompleto

3.Vocé trabatha? { )sim ( }nfo

Especificar cargo e fungio.

4 Renda Familiar mensal.

S.Quantas pessoas residem na casa?

Quem sfio?

) até 02 salérios minimos.

)} de 02 a 05 salarios minimos.
)} de 05 a 10 saldrios minimos.
)} de 10 a 15 salarios minimos.

)} acima de 15 salarios minimos.
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& Fithos:

Idade: Sexo:
Idade: Sexo:
Idade: Sexo:
Idade: Sexo:

7.Qual de seus filhos freqiienta esta Instituicdo?

Idade:

Diagnoéstico:

8.Vocé recebe algum tipo de tratamento de apoio e ou orientagdio? No Instituto
SER.

{ ) psicologia

{ ) psiquiatria

Ha quantos anos?

E em outro local?

() psicologia
{ ) psiquiatria

Ha quantos anos?

9.Assinale os eventos que the ocorreram no ltimo ano:
1-{  } Morte de um parente muito ntimo ou parente significativo.
2-( ) Separagdo conjugal
3{  }Doenca grave na familia
4-( ) Acréscimo ou diminuicio do niimero de pessoas morando em casa.
5-( } Aposentadoria
6-( ) Reconciliacio matrimonial.
7-{ )} Perda de emprego.
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8-( )} Mudanga de emprego.

9-( } Dificuldades de relacionamento no trabalho.
10-( )} Acidentes.

11-{ ) Perdas financeiras.

12-( ) dificuldades sexuais.

13-(  } Problemas de satde.

14-( ) Dividas.

15-( ) Mudancas de habitos pessoais.

16-( ) Mudancas de atividades recreativas.

17-( ) Mudancas de atividades religiosas.

Algum outro evento nos ultimos 6 meses?

10.Vocé ¢é responsavel direto pelo sustento financeiro de outras pessoas (ex: irmdo,
filho, esposo etc.)?

Se sim, quais

11.Vocé ja ficou triste, por um periodo de mais de duas semanas?

( ) ndo { ) sim

Qual a causa desta tristeza?

12.Vocé tem algum (s) problema (s) de satde, hormonal ou sofreu alguma operagéo

nos tltimos meses?  Se sim, qual(s)

13.Vocé usa algum tipo de medicamento ou drogas fregiientemente?

{ ) ndo { } sim qual? Para que tipo

de problema?
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14.Vocé ou alguém de sua familia j& teve depressio diagnosticada por um
profissional de saude?

() nfio ( )sim Quem?

15.Vocé acredita que, atualmente passa por um momento de estresse?

() ndo () sim

16. Se sim, assinale o nivel de estresse que sente atualmente.

() excessivo () muito ( ) razodvel ( ) pouco

17.0 que te deixa estressada, em poucas palavras com a familia?

18. A- Vocé tem tensdo pré ou pos-menstruacio?
(mudanga no humor, irritabilidade, perda de atenco, etc.)

{ ) ndo { ) sim

B- Se sim, vocé se encontra neste periodo hoje?

{ ) ndo {( ) sim

19.Em relagfio aos seus papéis, enquanto mie, assinale abaixo a alternativa que mais
descreve o seu momento atual:
{ ) tenho conseguide cumprir plenamente minhas fungdes de cuidador.
{ ) tenho conseguido cumprir na maioria das vezes minhas fungbes de
cuidador.
() tenho conseguido cumprir poucas vezes minhas fungdes de cuidador.
{ ) nunca tenho conseguido cumprir minhas funcdes de cuidador.
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20.Quais as maiores dificuldades que vocé vem enfrentando como mée na educagéo

de seu filho que freqiienta o Instituto SER?
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Ficha de Identificacdo {casc Controle)

1. idade:

2. Escolaridade:

(
(
(
(
(
{

) ensino fundamental completo

) ensino fundamental incompleto
} ensino médio completo

) ensino médio incompleto

) ensino superior completo

) ensino superior incompleto

3. Vocétrabalha?{ ) sim ( ) ndo

Especificar carge ¢ fungfo.

4. Renda Familiar mensal.

5. Quantas pessoas residem na casa?

Quem sdo?

até 02 salarios minimos.

de 02 a 05 saldrios minimos.

)
)
) de 05 a 10 salarios minimos.
) de 10 a 15 salarios minimos.
)

acima de 15 saldrios minimos.
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Fithos:

Idade: Sexo:
Idade: Sexo:
Idade: Sexo:
Idade: Sexo:

Algum de seus filhos tem doenga cronica? (asma, diabetes, deficiéncia
mental, autismo...)
() sim () nfo

Especifique o problema:

Especifique a idade do filho:

Assinale os eventos que lhe ocorreram no Gltimo ano:

1-( } Morte de um parente muito ftimo ou parente significativo.
2-( ) Separagdo conjugal.

3-( ) Doenca grave na familia.

4-( ) Acréscimo ou diminuigdio do niimero de pessoas morando em casa.
5-( ) Aposentadoria

6-{ ) Reconciliagio matrimonial.

74{ ) Perda de emprego.

8- )} Mudanca de emprego.

9« ) Dificuldades de relacionamento no trabalho.

10-{ ) Acidentes.

11-( ) Perdas financeiras.

12-( ) dificuldades sexuais.

13-} Problemas de saude.

14-( ) Dividas.

15-( ) Mudangcas de hébitos pessoais.

16-( ) Mudangas de atividades recreativas.

17-( ) Mudangas de atividades religiosas.
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Algum outro evento nos Gltimos & meses?

8. Vocé ¢ responsavel direto pelo sustento financeiro de outras pessoas (ex:

irméo, filho, esposo etc.)?

Se sim, quais

9. Vocé ja ficou triste, por um periodo de mais de duas semanas?

{  )ndo { ) sim

Qual a causa desta tristeza?

10. Vocé tem algum (s) problema (s) de satde, hormonal ou sofreu alguma

operacdo nos Gltimos meses?
Se sim, qual (s)

11. Vocé usa algum tipo de medicamento ou drogas freqlientemente?

{ ) ndo
{ ) sim qual? Para que tipo
problema?

12. Vocé ou alguém de sua familia ja teve depressio?

{( ) nfo { )sim Quem?

13. Vocé acredita que, atualmente passa por um momento de estresse?

() nio () sm

14. Se sim, assinale o nivel de estresse que sente atualmente.

{  }excessivo { ) muito { ) razoavel { ) pouco

de
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15. O que te deixa estressada, em poucas palavras com a famflia?

16. A- Voce tem tensfo pré ou pés-menstruacio?
( )ndo ( ) sim

(mudanga no humor, irritabilidade, perda de atenco, etc.)

B - Se sim, vocé se encontra neste periodo hoje?

( )nio () sim

17. Em relagiio aos seus papéis, enquanto mie, assinale abaixo a alternativa que
mais descreve ¢ seu momento atual:
{ ) tenho conseguido cumprir plenamente minhas fungSes de cuidador.
() tenho conseguido cumprir na maioria das vezes minhas fungdes de
cuidador.
{ ) tenho conseguido cumprir poucas vezes minhas fungdes de cuidador.
{ ) nunca tenho conseguido cumprir minhas fundes de cuidador
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Idade:

Sexo:

Data de Nascimento:

Este questiondrio comsiste em 21 grupos de afirmacdes. Depois de ler

cuidadosamente cada grupo, faca um X em cada grupo, que descreve a melhor

maneira que vocé tem se sentido na fGltima semana, incluindo hoje. Se varias

afirmacées num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faca um X em cada

uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmacdes em cada grupo, antes de fazer a sua

escoltha.

1y

2)

{
(
(
{

)} N&o me sinto triste.
) Eu me sinto triste.
} Estou sempre triste e nfio consigo sair disto.

) Estou tio triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

) Nao estou especialmente desanimada quanto ao futuro.
) Eu me sinto desanimada quanto ao futuro.
} Acho que nada tenho a esperar.

} Acho o futuro sem esperanca ¢ tenho impress@o de que as coisas nio

podem melhorar

3|
(
(

} N&o me sinto um fracasso
)} Acho que fracassei mais do que uma pessoa cormum.

) Quando olho para traz, na minha vida, tudo o que posso ver é um

monte de fracassos.

{

} Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.
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4

5)

6)

7

8)

9

e e,

R S A

) Tenho tanto prazer em tudo como antes.
) Nio sinto mais prazer nas coisas como antes.
} Nio encontro um prazer real em mais nada.

) Estou insatisfeita ou aborrecida com tudo.

) N&o me sinto especialmente culpada
} Eume sinto culpada grande parte do tempo.
) Eu me sinto culpada na maior parte do tempo.

) Eu me sinto sernpre culpada.

) Nio acho que esteja sendo punida
} Acho que posso ser punida
) Creio que vou ser punida

) Acho que estou sendo punida.

) Nio me sinto decepcionada comigo mesmo.
} Estou decepcionada COmMIgo mesmo.
) Estou enojada de mim,

} Eu me odeio.

Néo me sinto de qualquer modo pior que oS outros.

Sou critica em relagio a mim por minhas fraguezas ou erros.

)

)

) Eu me culpo sempre por minhas falhas.

) Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

) Néo tenho quaisquer idéias de me matar.

) Tenho idéias de me matar, mas niio as executaria.

} Gostaria de me matar.

) Eu me mataria se tivesse oportunidade
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10)

1D

12)

13)

14)

15)

P -

i S e T i

P N i

) N#o choro mais que o habitual.

} Choro mais agora do que costumava.

) Agora, choro o tempo todo.

)} Costumava ser capaz de chorar, mas agora nfio consigo, mesmo que

0 queira.

) N&o sou mais irritada agora do que ja fui.

} Fico aborrecida ou irritada mais facilmente do que costumava.
) Agora, eu me sinto irritada o tempo todo.
)

N&o me wrrito mais com coisas que costumavam me irritar.

) Nzo perdi o interesse pelas outras coisas.

) Estou menos interessada pelas outras pessoas do que costumava
estar.

) Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.

) Perdi todo o interesse pelas outras pessoas.

) Tomo decisGes tdo bem quanto antes.
} Adio as tomadas de decisdes mais do que costumava.
)} Tenho mais dificuldade de tomar decisdes do que antes.

} Absolutamente nfic consigo mais tomar decisGes.

} Nio acho que de qualquer modo parego pior que antes.

) Estou preocupada em estar parecendo velha ou sem atrativo.

} Acho que h4 mudangas permanentes na minha aparéncia, que me
fazem parecer sem atrativo.

} Acredito que parego feia.

) Posso trabathar tio bem quanto antes.

) E preciso algum esforco extra para fazer alguma coisa.
) Tenho que me esforgar muito para alguma coisa.

) Nao consigo mais fazer qualquer trabalho.
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16)

17

18)

19)

20)

{ ) Consigo dormir tfio bem como o habitual

{ ) N&o durmo tio bem como costumava.

{ ) Acordo 1 ou 2 horas mais cedo do que habitualmente e acho dificil
voltar a dormir.

( ) Acordo vérias mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar a

dormir.,

) Nio fico mais cansada do que o habitual,
) Fico cansada mais facilmente do que costumava.

) Fico cansada em fazer qualquer coisa.

— e, e,

) Estou cansada demais para fazer qualquer coisa.

) O meu apetite ndo esta pior do que o habitual.
} Meu apetite no ¢ tio bom como costumava ser.

) Meu apetite ¢ muito pior agora.

P, e, e

) Absolutamente nio tenho mais apetite.

{ ) No tenho perdido muito peso se € que perdi algum recentemente.
() Perdi mais do que 2 quilos e meio.

() Perdi mais do que 5 quilos.

() Perdimais do que 7 quilos.

Estou tentando perder peso de propésito, comendo menos

Sim: Nao:

{ ) Nao estou mais preocupada com a minha satide do que o habitual.
() Estou preocupada com problemas fisicos, tais como dores,
indisposicdo do es’sémago ou constipacio.

() Estou muito preocupada com problemas fisicos e é dificil pensar em
outra coisa.

( ) Estou to preocupada com meus problemas fisicos que nfio consigo

pensar em qualquer ouira coisa.
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21 ) Nio notei qualquer mudanga recente no meu interesse por sexo.
) Estou menos interessada por sexo do que costumava.

) Estou muito menos interessada por sexo agora.

e T

) Perdi completamente o interesse por sexo.

“Traduzido ¢ adaptado por permissio de The Psychological
Corporation, U.S.A Direitos reservados ©1991, a Aaron T. Beck. Traducfio para a
lingua portuguesa. Direitos reservados ©1993 a Aaron T. Beck. Todos os direitos

reservados”.

Traducio e adaptacgio brasileira, 2001 Casa do psicélogo Livraria e
Editora Ltda., por Cunha, J.A.
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INVENTARIO DE AVALIACAO FAMILIAR (FAD)

As seguintes paginas contém um nimero de declaragtes sobre familias. Por
favor leia cada declaracfio cuidadosamente, ¢ decida o guanto ela descreve bem sua

propria familia. Vocé deve responder, conforme vocé vé sua familia.

Para cada declaracio ha quatro (4) respostas possiveis:

1 — Concordo fortemente Selecione 1 se vocé sente que a declaragfio descreve
sua familia muito acuradamente

2- Concordo Selecione 2 se vocé sente que a declarago descreve a
sua familia na maior parte das vezes.

3- Discordo Selecione 3 se vocé sente que a declaragdo néo
descreve sua familia na maior parte das vezes.

4- Discordo fortemente Selecione 4 se vocé sente que a declaragio nfo

descreve sua familia de forma alguma.

Tente nfdo gastar muito tempo pensando sobre cada declaracio, mas responda
tdo rapidamente e tio honestamente quanto vocé puder. Se vocé tiver problema com
alguma delas, responda com sua primeira reagio. Por favor esteja certo de responder
cada declaracio e marque todas as suas respostas no espaco oferecido & esquerda de

cada declaracio.

1. Planejar atividades de familia € dificil porque nés nfio compreendemos uns aos
outros.
2. N6s decidimos a maioria dos problemas diarios em nossa casa.

3. Quando alguém esté aborrecido os outros sabem o porqué.
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4. Quando vocé pede para alguém fazer alguma coisa, vocé tem que verificar se eles
fizeram.

_____ 5. Se alguém esta com problema, os outros ficam envolvidos demais.

6. Em tempo de crise nds nos voltamos um para o outro para obter apoio.

e 1-N6s nfio sabemos o que fazer quando surge uma emergéncia.

8. As vezes nés nfio atingimos coisas que necessitamos.

_ 9. Nos somos relutantes para mostrar nossa afeicdo por cada um.

___10. N6s nos certificamos que os membros da familia vio de encontro com suas
responsabilidades familiares.

__11. Nés néo podemos falar uns com os outros sobre a tristeza que sentimos.

— .. 12. Geralmente n6s agimos em nossas decisdes considerando os problemas.

__13.Noés s6 obtemos o interesse dos outros quando algo ¢ importante para eles.

_14. Voce ndo pode dizer como uma pessoa est se sentido i partir do que ela esta
falando.

—15. As tarefas de familia néio sfio distribuidas adequadamente.

—16. Os individuos sdo aceitos pelo que eles sdo.

____17. Voce pode facilmente escapar quebrando as regras.

—__18. As pessoas se revelam diretamente e dizem coisas em vez de insinua-las.

__19. Alguns de nés simplesmente nfo reagimos de maneira emocional.

—20. Nés sabemos o que fazer numa emergéncia.

_21.N6s evitamos discutir nossos medos e preocupagdes.

____ 22 E dificil falar uns com os outros sobre sentimentos delicados.

e 23. Nés temos dificuldades para encarar nossas contas.

—24. Depois que nossa familia tenta resolver um problema, nés geralmente discutimos
se funcionou ou nfo.

____25.Nos somos muito centrados em nés mesmos.

o 26. N6s podemos expressar sentimentos uns para com oS outros.

___27.Nbés no temos expectativas claras sobre habitos de toalete {(higiene).

—28. Nés nfic mostramos nosso amor uns pelos outros,

29. N6s falamos com as pessoas diretamente ao invés de conversas indiretas.
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__ 30. Cada um de nés tem deveres e responsabilidades especificos.

_____31. Ha& muitos sentimentos ruins na familia.

__32. Nos temos regras sobre bater nas pessoas.

33. Nés nos envolvemos uns com os outros s6 quando algo nos interessa.

__ 34, Hapouco tempo para explorar interesses pessoais.

35, Fregiientemente nos nio dizemos o que queremos dizer.

__36. NOs nos sentimos aceitos pelo que nds somos.

__37. Nés mostramos interesse uns nos outros quando podemos extrair algo
pessoalmente.

__38. Nosresolvemos a maioria dos abalos emocionais que surgem.

_39.0 afeto fica em segundo lugar para outras coisas em nossa familia.

__ 40. Nés discutimos quem deve fazer os servigos de casa.

__41. Tomar decisdes € um problema para nossa familia.

__ 42, Nossa familia mostra interesse mutuo s6 quando pode obter algo com isto.

43 Nos somos francos uns com 0s outros.

44 Nés nao nos prendemos a nenhuma regra ou padrio.

45, Se pedirmos as pessoas para fazer algo, elas precisam ser lembradas.

_____46. Nos somos capazes de tomar decisdes sobre como solucionar problemas.

__ 47 Seregras so quebradas, nds ndo sabemos o que esperar.

48, Qualquer coisa vai bem em nossa familia.

__49. Nos expressamos afeto.

___ 50. Nés confrontamos os problemas que envolvem sentimento.

__51. Nés n#io nos damos bem juntos.

__ 52, Nés ndo falamos uns com os outros quando estamos zangados.

_53. Geralmente nos estamos insatisfeitos com os deveres de familia que nos foram
designados.

54, Mesmo que tenhamos boas intengSes, noés nos mtrometemos demais nas vidas
uns dos outros.

___ 55. Haregras sobre situagbes perigosas.

56. Nos temos confianca miitua.
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57. N6s choramos abertamente.
58. Nés ndo temos suporte familiar razodvel.
59. Quando ndo gostamos do que alguém fez, nés The dizemos.

60. Nos tentamos pensar sobre maneiras diferentes de resolver os problemas.
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Senso' Educagdo Aeintegrada Lida.

AUTORIZACAO

Autorizo a mestranda FATIMA IARA ABAD SANCHEZ, do
Departamento de Salde da Crianca e do Adolescente da
UNICAMP, a realizar a coleta de dados, dos casos de sua
pesquisa: Percepcdo do Sistema Familiar e Avaliacao de
Sintomatologia Depressiva em Maes de Criancas Autistas.

/ /o

7
/‘/\\ / ’ - . . /. A ' ,
L/ R
r‘ Atenciosamente,
Instituto Ser Senso Educacso
Reintegrada Claud;
- audio § o5 L
C3C 59.017.517/0001-368 o;rix: szmmes timo
CREFITO - 2,600~ 7.0
R, Arnalde Barreto, 881 - 530 Bernardo
CEP 13030-420 - Campinas - 8P
Fone/Fax: 18 3272-2520
diretoria@institutoser.com.br
www.institutoser.com.br
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Educagao infantii, Ensino Fundamentai, Médio
DOCTIID ’ ’

COLEGID ) Unidade S3o Bernardo — Unidade Chapadio

AUTORIZACAOQ

Autorizo a mestranda FATIMA IARA ABAD SANCHEZ, do Departamento de
Satde da Crianga e do Adolescente da UNICAMP, a realizar a coleta de dados de sua
pesquisa: “ Percepcdio do Sistema Familiar e Avaliagio de Sintomatologia Depressiva
em Mdes de Criangas Autistas™; nesta Instituicsio de Ensino.

Atenciosamente

Campinas, 16 de Maio de 2003,

Unidade Si¢ Bernardo - R.ir.Pinto Ferraz n®.688 — CEP-12030.580 - FonefFax: 3772.0396
Unigade Chapadio « RDomingos Moara. 253 — CEP: 13066-260 — Fone: 2213.3329
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SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAD
COORDENADORIA DE ENSINO DO INTERIOR
DIRETORIA DE ENSING DE CAMPINAS-LESTE
E.E. “JOSE MARIA MATOSINHO”

Proca Professor Pauio Jowd Octaviane, sfo. W - (059) 273-5720 — S B o — Campires - SP-cmnail ok duskpbol cou. by
Campinas, 27 de maio de 2003
AUTORIZACAQ

Autorizo a mestranda Fatima lara Abad Sanchez, do departamento de Satide da Crianca
e do Adolescente da Unicamp, a realizar a coleta de dados, de sua pesquisa: Percepeio do
Sistema Familiar ¢ Avaliacio de Sintomatologia Depressiva em Mies de Criancas
Autistas.

Atenciosamenie,

Paibmenan Fringi § oni,
RE. 15120, 428 4

TER R Gy

)

H Eseope
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FLUBLRADE OF DIENTIAS MEDIDaR

COMITE DE ETICA EM PESQUISA,
& Caa Postat 6111

13083-970 Campinas, SP

® (0__19) 3788-8936

fax (0__19) 3788-8925

2 cep@head fem.unicamp.br

CEP, 15/07/03
{(Grupo ITT)

PARECER PROJETO: N° 234/2003
IIDENTIFICACAO:

PROJETO: “PERCEPCAQ DO SISTEMA FAMILIAR E AVALIACAO DE
SINTOMATOLOGIA DEPRESSIVA EM MAES DE CRIANCAS AUTISTAS”
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Fatima Iara Abad Sanchez

INSTITUICAQ: Instituto Senso Educaggo Reintegrada Ltda - SER

APRESENTACAQ AO CEP: 02/06/2003

APRESENTAR RELATORIO EM: 15/07/04

II - OBJETIVOS

Analisar o funcionamento das familias de autistas, sob a o6tica matermna nas

dimensSes de solugdo de problemas, comunicagio, receptividade e envolvimento afetivo,
controle comportamental.

I - SUMARIO

Trata-se de um estudo caso-controle, com um total de 60 mies de criangas ou de
adolescentes. O grupo de caso sera formado por mies de autistas, criangas ou adolescentes
de 11 a 18 anos de idade, diagnosticadas por um psiquiaira ou neurologista segundo o
DMS-1V, acompanhadas ou ndo na instituicio SER. O grupo controle sera formdo por
mies de criangas ou adolescentes sadios, que estudam ou na rede privada ou na rede
publica. Os critérios para pareamento ¢ para inclusdo ou exclusio estio descritos a folha 16
do anteprojeto,

As maes participantes serdo submetidas a um Questionario de Identificagio, a um
Inventario Familiar ¢ a um Escala de Depressao-Beck, com duraciio média de aplicacio
estimada em 75 minutos por participante. Os dados sofrerdio tratamento estatistico nio-
parametrico. Estudo previsto para durar 14 meses.

iV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Trata-se de pesquisa do Grupo IH segundo o fluxograma do Comité de Etica em
Pesquisa. A participagdo segue técnicas descritas na literatura, sem gualquer risco ou
prejuizo. Ha dois termos de consentimento, um para ¢ grupo controle, outro para o grupo
de casos. O projeto estd orgado em R3376,00, custos assumidos pela pesquisadora.
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V¥ - PARECER DO CEP

O Comité de Ftica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Medicas da UNICAMP,
ap0s acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente
caso e atendendo todos os dispositivos das Resoluctes 196/96 ¢ complementares, bem
como ter aprovade o Termo do Consentimento Livre e Esclarecido, assim como todos os

ancxos incluidos na Pesquisa, resolve aprovar sem restricbes o Protocolo de Pesquisa
supracitado.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacio alguma e sem prejuizo ao
seu cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.9) e deve receber uma copia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item vV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo
aprovado e descontinuar o estudo somente apos anilise das razoes da descontinuidade pelo
CEP que o aprovou (Res. CNS Item H1.1.z), exceto quando perceber risco ou dano nio
previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a
um dos grupos de pesquisa (Item V.3.)

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que
alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Ttem V 4.). E papel do pesquisador assegurar
medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha
sido em outro centro) e enviar notificacdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.

Eventuais modificacbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ac CEP

aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Ttem ll.2.¢)
Relatorios parciais ¢ final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos

estabelecidos na Resolugio CNS-MS 196/96.
VI - DATA DA REUNIAQ

Homologado na VII Reunido Ordinaria do CEP/FCM, em 15 de julho de 2003

2.

Profa. Dr, az‘rqe%ia Bertuzzo

PRESIDENTE DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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BROWN UNIVERSITY
Providence, Rhode Istand 02912

Enclosed please find the FAD packet that you ordered. You have permission to duplicate
the copyrighted Family Assessment Device, the manual scoring sheet and instructions, and
the Family Information Form. We may contact you in the future to receive your feedback
on the mstrument.

Thank you for your interest and good luck in your future project.

Sincerely,

@J:: <

Christine E. Ryan, Ph.D.
Director, Brown University
Family Research Program
Potter 3

Rhode Island Hospital

593 Eddy Street
Providence, RI 02903
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CARACTERIZACAO DA CLINICA E ESCOLA TRANSDISCIPLINAR:
INSTITUTO SER — SENSO EDUCACAQ REINTEGRADA.

Como ja descrito no capitulo sobre sistema familiar, ¢ importante lembrar que é
através dos mitos, ritos e regras sociais que se adquiri o sentide da vida. Séo as referéncias
oferecidas por essa cultura, familia, escola, amigos (rede social), que proporcionam juntos a

nocio de pertinéncia tHo necessaria a saide mental.

Todos os que pertencem & sociedade devem se sentir cuidadores diretos de
todos os individuos que ainda nio formaram em si a nogdo de pertinéncia, e que a0 assumir
esse papel os educadores, profissionais, além da familia, estaro transmitindo a idéia de que
o individuo participe do grupo; perceba-se desejado como grande estimulo ¢ motivagéo

para também desejar pertencer.

E com esse pressuposto que o Instituto SER assumiu efetivamente, em parceria
com a familia a funcdo de proporcionar a seus educandos oportunidades de evoluirem como
seres humanos. Para isso seu trabalho psicopedagégico e transdisciplinar ¢ cuidar da
formacdio e inseridos em um conjunto de regras ¢ limites, acreditar que todos possuem
habilidades adquiridas ou a serem desenvolvidas e s3o capazes de suportar as frustragdes e
sentimentos de fracasso, rumo a valorizagdo pessoal ao longo do processo educativo; do
esclarecimento quanto 3 insergfio de um problema singular, apresentado por um individuo,
em uma rede mais ampla, desenhando com a familia, com os terapeutas ¢ com a equipe
trapsdisciplinar (psicélogos, pedagogos, fonoaudidlogos, educadores motores, natagdo,
danga, teatro, terapeutas ocupacionais, musica ¢ informatica), alternativas para cada caso.
Isso nfo implica em cura, sabe-se que isso nfo ¢ possivel, refere-se apenas como objetivos;
um programa, uma vez que se tem obtido um perfil singular de funcionamento; torna-los
individuos mais independentes nas diversas dreas de atuagfo, com a construgdio de sua
imagem corporal, reduzir os comportamentos estereotipados e minimizar os prejuizos

presentes.
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Trata do Instituto SER analisar as possibilidades em uma abordagem
construcionista; onde as agbes originam-se no processo que ocorre entre as pessoas

(rede social), e nfo dentro delas, postulando a natureza interpessoal dessa construgsio.

CARACTERIZACAO DO INSTITUTO SER:

E uma clinica-escola fundada em 1989 e caracteriza-se por atender de maneira
ampla criangas, adolescentes e adultos com psicose, autismo, associados ou nio a
deficiéncia mental na faixa etaria dos 4 aos 30 anos. Atualmente organizada, apenas
formalmente em 3 ciclos de formagdo: construgiio do eu (identidade e imagem corporal);
alfabetizagdo (ensino fundamental) e ensino médio em parceria com escola de rede estadual

de ensino (CEES — Centro de Educagdo e Ensino Supletivo).

O Instituto possui uma equipe transdisciplinar, que trabalha dentro de uma rede
psicopedagdgica com um tema de interesse; formada por profissionais das areas ja descritas

acima.

Cada educando é trabalhado na sua individualidade, com propostas de
mtervengdes voltadas para suas necessidades, mas sempre dentro de um grupo ou turma de
referéneia, vivenciando situacdes que tem como objetivo a construcdo de uma identidade

grupal, a partir de cada vivéncia em particular e de seu desenvolvimento grupal.

A TRANSDISCIPLINARIDADE:

Dentro do mesmo contexto descrito por BAPTISTA e BOSA (2002), a
transdisciplinaridade, ¢ uma interacdio entre as dreas. Sua finalidade € a compreensio de

cada individuo, de modo que haja uma unidade pluiral de conhecimentos e tem como
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fundamentos epistemoldgicos o trabatho em equipe, a geracio de novas alternativas ¢
estratégias de tratamento, a familiaridade dos profissionais com cada drea diferente da sua,

a legibilidade e compartilhamento dos discursos e a tomada de decisdo do consenso grupal.

Uma vez estabelecido as metas e prioridades de tratamento pela equipe, o tema
a ser trabalhado segue a singularidade de cada area, mas com objetivos em comum. Importa
dessa forma, muito mais a geragio dos dispositivos (CAON, 1994), ou de intervencdes

terapéuticas do que a solugdo do problema a que o dispositivo se destina.

A REDE SOCIAL:

Para POLITY (2001), é importante & parte que o individuo traz consigo como
carga pessoal, mas o que fard com que se constitua como tal € a condi¢fio dele se relacionar

com outro ser humano.

Por isso, é importante mostrar que embora a “Sindrome”, esteja ligada a
multiplos fatores internos do sujeito, € sobremaneira sustentada pelo meio familiar, escolar
e social no qual o individuo esta inserido. E que a forma como os diferentes sistemas

definem essa dificuldade, tera um papel decisivo na evolucdo de cada caso.

Os paradigmas desses sistemas, segundo JACOB (1993), tem como ponto
incomum 2 énfase no termo subjetivo ¢ intersubjetivo em lugar da pretensa objetividade €
utilizagio de metodologias que buscam compreender, em lugar de explicar. Dessa forma
CAILEE (1995), baseado nesta epistemologia sistémica, relata que nfio se deve resumir a
descricio do problema apresentado inicialmente, e sim ser acompanhado de uma
transformagfio ou de uma mudanca de organizagio dos sistemas envolvidos; supondo

modifica¢des nfo lineares, mas recursivas.
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O CONSTRUCIONISMO:;

A escuta sistémica privilegia as relagbes. Esse movimento relacional ou
construcionismo social (POLITY, 2001), prevé que o ser humano tem capacidade de criar o
mundo social € encontrar a sua posiciio em cada um dos sistemas referidos acima,

adquirindo os valores, o conhecimento e o sentimento de valor pessoal.

Em uma abordagem comstrucionista, as nogdes de apoio e alianga originam-se
N0 Pprocesso que ocorre entre as pessoas € ndo dentro delas, postulando a natureza

interpessoal dessa construcio.

SCHNITMAND (1996), caracteriza esse processo como social e lingiifstico e
com énfase dialética sobre a contingéncia e a criatividade da intera¢3o humana, ao construir

€ a0 mesmo tempo ser construida pelas realidades sociais.

A FAMILIA COMO PARCEIRA:

Na visfio relacional sistémica, trabalhar as relagBes na familia, permite que cada
um ocupe o seu lugar na hierarquia (pai, mie e filho), favorecendo a organizacdo vital para
0 desenvolvimento da aprendizagem. Ao trabalhar em rede a intengo € favorecer um nfvel
de estrutura familiar que enfatize o pertencimento, a0 mesmo tempo que permite a
diferenciagfo; na tentativa de livra-los dos padr8es de repeticiio e dos mandatos familiares

t80 presentes nesse grupo.

Os encontros sfo reflexivos e os relatos baseados na forma de narrativa,
definida por SLUZKI (1997), como o campo das historias compartilhadas, no caso pela
familia ¢ pela Instituigdo, considerando-se as ideologias, os valores ¢ até os mitos, E um
processo que se retroalimenta, na medida em que desperta no narrador e no ouvinte a

necessidade de produzir e ou completar mais narrativas, Nesta perspectiva a realidade pode
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ser definida como acordos narrativos co-organizados em conversagio. Além desses
encontros entre a equipe transdisciplinar e as familias (pai, mie, filhos, irmdos, avés...),
essas familias também recebem mensalmente ou de acordo com a demanda, apoio

psicoterapéutico da profissional da prépria Instituiggo.

A INCLUSAO SOCIAL:

Dentro de uma perspectiva contextual, é importante compreender os individuos
autistas, ndo somente como uma “falha” individual, mas como uma complexidade de
fatores que consideram a familia, a escola, os educadores e a rede mais ampla de relagdes
sociais como co-responsaveis pelo encaminhamento futuro da questéo e de encontrar saidas
possiveis e vidveis (POLITY, 1997), com uma viséo mais compreensiva de suas
particularidades existenciais, estabelecendo aliancas e inserindo-as nos sistemas das quais
faz parte, ndo mais em um contexto remediativo, tentando “normatizar” o que se encontra
defasado, mas com objetivo global de reduzir os obstéculos que impedem o individuo de

desempenhar completa atividade e participacio na sociedade.

A escola é portanto, apenas uma parcela significativa de responsabilidade na
formagio do individuo, mas com o tal tem a responsabilidade de construir no individuo
uma aprendizagem com envolvimento ativo, global, de forma especialmente adaptada e
com caracteristicas alternativas, constituindo no individuo uma vida com significados e
linguagem (GARCIA, 1998); promovendo a iteracio social, reflexfio e resposta pessoal,

integragdo de conhecimentos, transformagdes, equilibrio e ajuste.

E necessario redimensionar os resultados das inclusSes escolares; pois até
entdio, 2 maior aceitagio do “diferente”, a diminuicdo dos preconceitos, maior integragdo
social e insercio no mercado de trabalho continuam sendo beneficios para a sociedade
como um todo (GAUDERER, 1997), mas que ainda nfio cumprem com a responsabilidade
que temos como educadores no sentido global, do que vem a ser a inclusdo de um portador
de necessidades especiais, continvando a ser este individuo uma vantagem para a sociedade
e para eles a continuidade de uma participagio parcial em todo o programa que tem ¢omo

meta uma escola para todos.
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O Instituto SER, propde um modelo, onde toda a rede social envolvida com o

individuo portador de necessidades especiais, € co-responsavel tanto pelos recursos

utilizados, quanto pelos impasses que surgem ao longo do caminho.
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