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RESUMO

Introdugdo: O estresse é considerado como fator de risco para uma
parentalidade eficaz. Criangcas com transtornos neurodesenvolvimentais,
incluindo a Sindrome de Down (SD) e o Transtorno do Espectro Autista (TEA),
podem apresentar comportamentos e habilidades linguisticas/comunicativas
alterados, sendo a deficiéncia na comunicacdo oral uma possivel
potencializadora dos quadros de estresse parental. Objetivo: Verificar se ha
associagao entre o deficit de linguagem de criangas com SD ou TEA e o nivel de
estresse dos pais. Método: Estudo transversal realizado em duas instituicbes da
APAE (Associagado de Pais e Amigos dos Excepcionais) em duas cidades da
regido metropolitana de Porto Alegre/RS com criangas com TEA ou SD e seus
pais. Os dados coletados foram variaveis sociodemograficas, indice de Estresse
Parental (Parenting Stress Index Short Form), Escala de Religiosidade de Durel,
Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson e o Questionario de Capacidades e
Dificuldades (Strengths and Difficulties Questonnaire). Para a avaliacdo da
linguagem da crianga foram utilizadas as provas de vocabulario parte B do
ABFW- Teste de Linguagem Infantil. Resultados: A amostra foi composta por
50 criangas sendo que 34(68%) com diagnostico de TEA e 16(32%) com
diagnodstico de SD, onde a média de idade das criangas, foi de 4,2 + 1,2 anos.
Com relacéo a parentalidade, 42(84%) foram maes e 8(16%) pais. A média de
idade dos pais foi de 36,7 + 7,7 anos. Apenas 10 (20,0%) pais foram
considerados resilientes e quarenta e um (82,0%) pais apresentaram
religiosidade intrinseca elevada. Com relagdo as caracteristicas
comportamentais dos filhos, 35 (70,0%) e 30 (60,0%) criangas apresentaram
problemas de conduta e hiperatividade, respectivamente. Quatorze criangas
(28,0%) apresentaram linguagem dentro do padrdo sugerido pelo ABFW em
cada faixa etaria. O escore médio do indice de estrese foi 99,4 + 17,2. As
variaveis que se mostraram independentemente associadas ao estresse
parental foram ser mée e hiperatividade, maior dificuldade de linguagem e
diagndstico de TEA dos filhos. Conclusao: Deficit no desenvolvimento da
linguagem oral em criangas com TEA e SD esta associado a maior estresse
parental, mesmo apos ajuste para outras variaveis relevantes.

Palavras-chave: estresse parental, Sindrome de Down, Transtorno do Espectro
Autista



ABSTRACT

Introduction: Stress is considered a risk factor for effective parenting.
Children with neurodevelopmental disorders, including Down Syndrome (DS)
and Autism Spectrum Disorder (ASD), may exhibit altered language /
communicative behaviors and abilities, with oral communication deficiency
potentially enhancing parental stress. Objective: To verify if there is an
association between language deficit in children with DS or ASD and parental
stress level. Method: Cross-sectional study conducted in two institutions of
Association of Parents and Friends of the Exceptional in two cities in the
metropolitan region of Porto Alegre / RS with children with ASD or DS and
their parents. The data collected were sociodemographic variables, Parenting
Stress Index Short Form, Durel Religiosity Scale, Connor-Davidson
Resilience Scale, and the Strengths and Difficulties Questonnaire. To assess
the child's language, the vocabulary tests Part B of the ABFW - Children's
Language Test were used. Results: The sample consisted of 42 mothers
(84%) and 8 fathers (16%), with a mean age of 36.7 + 7.7 years. Of the 50
children included, 34 (68.0%) had a diagnosis of ASD and 16 (32.0%) of DS,
with a mean age of 4.2 £ 1.2 years. Only 10 (20.0%) parents were considered
resilient and forty-one (82.0%) parents had high intrinsic religiosity. Regarding
the behavioral characteristics of the children, 35 (70.0%) and 30 (60.0%)
children presented conduct problems and hyperactivity, respectively.
Fourteen children (28.0%) presented adequate language as suggested by
ABFW in each age group. The mean score of the stress index was 99.4 £
17.2. The variables that were independently associated with parental stress
were being mother and hyperactivity, greater language difficulty and diagnosis
of ASD of children. Conclusion: Deficit in oral language development in
children with ASD and DS is associated with greater parental stress, even
after adjusting for other relevant variables.

Keywords: parental stress, Down Syndrome, Autism Spectrum Disorder
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1 INTRODUGAO

O nascimento de uma crianga com algum tipo de deficiéncia é uma
experiéncia singular para a familia, causando efeitos para o desenvolvimento do
grupo, bem como para cada um dos individuos inseridos no contexto. Trata-se
de um momento inesperado que acarreta mudancas na dinamica e no
funcionamento familiar.

Dentre as inUmeras patologias que provocam alteragdes no processo de
desenvolvimento da infancia, a Sindrome de Down (SD) e o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) apresentam grande incidéncia. Criangas com transtornos
neurodesenvolvimentais, no qual se enquadram a SD e o TEA, podem
apresentar comportamentos motores estereotipados, dificuldades sensoriais,
auséncia ou caréncia do jogo simbodlico, além de comportamentos
sociocomunicativos e habilidades linguisticas/comunicativas alterados,
comprometendo as interacbes sociais, cognitivas e afetivas (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013).

Nos ultimos anos, estudos mostraram que pais de criangas com disturbios
neurodesenvolvimentais experimentam mais estresse parental do que pais de
criangas com desenvolvimento tipico (DAVIS N.; CARTER A. 2008;
GIOVAGNOLI et al.2015; CRAIG et al.,2016; DABROWSKA; PISULA, 2010). Em
sua definicdo mais simples, estresse parental € a experiéncia de aflicdo ou
desconforto que resulta de demandas associadas com o papel de parentalidade
(HAYES; WATSON, 2013). Quando o nivel de estresse é adequado, este se
constitui um fator motivacional que impulsiona os pais a desempenhar suas
tarefas. Contudo, niveis de estresse muito elevados podem comprometer o
funcionamento familiar com consequéncias negativas para os pais e para 0s
filhos (ABIDIN, 1990). Quanto mais grave for o comprometimento da crianga,
maior o risco para o estresse parental (BATOOL; KHURSHID, 2016). Além disso,
€ comum que criangas com algum grau de deficiéncia tenham dificuldades de
comunicagcdo e habilidades de linguagem. Alguns estudos verificaram uma
associagao entre deficit de linguagem e maior estresse dos pais (SYLVESTRE,
et al, 2016; SCHAUNIG, et al, 2004) e uma reducgao do estresse parental apos
intervencao efetiva de linguagem (ROBERTSON; WEISMER, 1999). Outros
estudos, no entanto, ndo verificaram esta associacdo (PRIOR, et al, 2011);
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VERMELJ, et al, 2019). Além disso, estes estudos ndo incluiram especificamente
criangas com SD e TEA.

Mediante as dificuldades no manejo a essas criangas com necessidades
especiais e singulares, muitos pais utilizam estratégias de enfrentamento para o
autogerenciamento familiar. Neste cenario, a resiliéncia tem sido investigada
como caracteristica importante, podendo funcionar como fator de protecao para
o estresse. Outros, no entanto, ndo conseguem apropriar-se de mecanismos
protetivos para um processo de adaptagao, funcionalidade e resiliéncia. (DEL
BIANCO, et al., 2018).

Desta maneira, ha reconhecidamente fatores de risco e de protecao
associados ao estresse de pais de criangas com SD ou TEA. Identificar tais
fatores é um passo importante no planejamento de estratégias que podem ser

implantadas para minimizar este estresse e suas consequéncias negativas.



15

2 OBJETIVOS

Os objetivos sédo descritos a seguir e dividem-se em: geral e especificos.

2.1 Objetivo geral
v" Verificar se ha associagao entre o deficit de linguagem oral de criangas
com Sindrome de Down ou Tanstorno do Espectro Autista e o nivel de

estresse dos pais.

2.2 Objetivos especificos
a) Verificar se ha associagao entre estresse parental e resiliéncia.
b) Verificar se a religiosidade dos pais esta associada com estresse parental.
c) Verificar se o comportamento adaptativo da crianga tem associagdo com
estresse parental.
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3 FUNDAMENTAGAO TEORICA

A chegada de um bebé numa familia, seja através de uma gravidez
planejada ou ndo, € um momento de muitas reflexbes e incertezas. Permeia
expectativas e descobertas e requer adequacgdes e planejamento da familia para
acolher o seu novo integrante. A constituicao de um filho ideal no imaginario dos
pais da crianga pode ocorrer antes e especialmente ao longo de toda a gestagéo,
e inclui perspectivas sobre as suas caracteristicas fisicas, psicologicas e
comportamentais. Ao nascimento, surge interiormente o confronto entre o filho
ideal e o filho real (PEREIRA- SILVA; ALMEIDA, 2014).

A ruptura das projegdes do filho idealizado podera acabar, ainda no
acompanhamento pré-natal ou apds o nascimento, com a confirmacdo da
Sindrome de Down ou durante os primeiros meses de vida e desenvolvimento
da crianga com o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista. Diante de tal
diagndstico, a familia passa a conviver com um evento estressor, que surge e
gera ou tem o potencial para causar mudangas no padréao de funcionamento da
mesma. Considera-se que familias de criangas que apresentam alguma
deficiéncia geralmente vivenciam um nivel mais elevado de estresse quando
comparadas as familias de criangas com desenvolvimento tipico (DAVIS N.;
CARTER A. 2008; GIOVAGNOLI et al.2015; CRAIG et al.,2016; DABROWSKA,;
PISULA, 2010).

3.1 Sindrome de Down

3.1.1 Breve historico

Os primeiros registros encontrados na literatura sobre a Sindrome de
Down n&o estdo descritos nos estudos médicos e cientificos, mas sim nas
pinturas de Andrea Mantegna (1431-1506) e Jacobs Jordaens (1539-1678), que
retratavam criangas com caracteristicas semelhantes as descritas
posteriormente (SCHWARTZMAN, 2003). No ano de 1866, um pediatra inglés
chamado John Langdon Down descreveu individuos com incapacidades
intelectuais e algumas caracteristicas fisiondbmicas similares. Langdon Down

apresentou cuidadosa descri¢ao clinica da Sindrome, e como uma tendéncia
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para a época, realizou associacbes com caracteres étnicos, chamando-a de
“idiotia mongoldide” pela semelhanga observada por ele na expresséo facial de
alguns de seus pacientes e dos individuos oriundos da Mongdlia (DOWN, 1866).

Em meados do século XX, com os avangos nas pesquisas genéticas,
houve uma reformulacdo do conceito da SD, deixando de ser referenciada como
uma degeneragao racial, estar associada a infeccdes, sifilis, casamentos
consanguineos, efeitos de raios-X e fortes emog¢des maternas ao longo da
gestacdo. Porém, foi somente em 1932 que o oftalmologista holandés
Waardenburg sugeriu que a ocorréncia da anomalia fosse causada por uma
alteracdo cromossémica e, em 1934, nos Estados Unidos, Adrian Bleyer supds
que essa alteragao poderia ser uma trissomia (SCHWARTZMAN, 2003).

Estudos realizados pelo geneticista Jérbme Lejeune, no ano de 1958,
apontaram para alteracdo em nivel de cromossomos, no qual verificou uma
alteracao genética causada por um erro de distribuicdo cromossémica em que,
ao invés de 46, as células possuiam 47 cromossomos e este cromossomo extra
se ligava ao par 21. Assim, surgiu a denominagao Trissomia do 21, e a anomalia
foi batizada como Sindrome de Down em homenagem ao seu descobridor
(IRVING et al.,2008).

3.1.2 Aspectos genéticos

A Sindrome de Down & um dos disturbios genéticos de maior prevaléncia
a nivel mundial, sem distincdo de raca, sexo ou etnia, qualificado por
caracteristicas fisicas distintas e algum grau de incapacidade cognitiva
(ROPERS, 2008). Trata-se de um disturbio relativamente comum com uma
incidéncia estimada entre 1 em 1.000 a 1 em 1.100 nascidos vivos em todo o
mundo. A cada ano, aproximadamente, 3.000 a 5.000 criangas nascem com
esse disturbio cromossémico e acredita-se que existam cerca de 250.000
familias nos Estados Unidos afetadas pela Sindrome de Down (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Importante ressaltar que, além das caracteristicas fisicas, outros fatores
também acometem os individuos com SD, tais como deficiéncia mental, atraso
no desenvolvimento da linguagem, alteragcdes neuroldgicas, cardiopatias, atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor, problemas respiratorios, frequentes

quadros de otite, altera¢des do sistema estomatognatico, tendéncia a obesidade
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e baixa estatura (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017). A linguagem esta
entre os dominios mais prejudicados do funcionamento da SD e, talvez, também

a maior barreira a inclusao significativa e independente na comunidade (GAYLE,
2016).

3.1.3 A linguagem da crianga com Sindrome de Down

A comunicagao € um processo de troca, que permite ao homem tanto
compreender como ser compreendido, A linguagem ¢é estruturada pelo
desenvolvimento cognitivo e dependente dele (NAESS et al.,, 2011). A
comunicagdo tem um papel fundamental de socializagdo e interagdo social,
sendo desencadeados pelas habilidades de linguagem, constituidas por quatro
componentes: o fonologico (percepgéo e produgao de sons que formam o codigo
verbal da linguagem); o sintatico (conjunto de regras gramaticais que ordenam
as palavras nas frases de forma a tornar a linguagem compreensivel); o cognitivo
(abarca o léxico — conjunto de palavras que constitui um idioma, e a seméntica
— conhecimento do significado das palavras) e o pragmatico (adequacéao
contextualizada da linguagem, servindo a sua fungdo sociocomunicativa.
Respectivamente, para o perfeito desenvolvimento da linguagem, é necessaria
a integralidade de outros dois fatores: a compreensao e a expressao (CLELAND
et al,2010; CONTESTABILE, BENFENATI, & GASPARINI,2010).

Os problemas de linguagem sao habituais em criangas com SD, embora
nao sejam especificos, ou seja, ndo constituem um padrdo unico recorrente
nessas criancas, podendo fazer presenca na fala de qualquer crianga. A
aquisicao da linguagem nas criangas com SD ocorre de forma mais lenta, se
comparada a criangas com desenvolvimento tipico (LEVY; EILAM 2013). As
criangas que apresentam um desenvolvimento tipico comegam a utilizar as
primeiras palavras por volta dos 12 meses; ja na crianga com SD, essa etapa
comega a emergir por volta dos 24 meses. O léxico é constituido de forma
gradual nas criangas com SD, com consisténcia aos 36 meses (ZAMPINI,
SALVI,D'ODORICO, 2015).

O atraso na aquisigao da fala e da linguagem constitui um dos maiores
problemas encontrados pelos pais de criangas com SD (GRIECO et al., 2015).
Ja no inicio do processo de desenvolvimento da linguagem, os bebés com SD

parecem responder menos prontamente aos estimulos verbais e ndo verbais
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(caretas, sorrisos). O uso de gestos permanece por mais tempo no periodo de
aquisicdo da linguagem oral do que na crianga com desenvolvimento tipico,
variando conforme o ambiente, com o objetivo de serem melhor compreendidas
pelo interlocutor (MILES, CHAPMAN, 2002).

Quanto ao desenvolvimento da linguagem nestes individuos, ha um
prejuizo significativo nos aspectos sintaticos e semanticos — tais como
comprimento médio da expressdao e numero de palavras. Apresentam, ainda,
alteracbes na producao articulatoria, que podem persistir até a vida adulta
(PRICE et al.,2008).

Na produgdo da linguagem expressiva, as criangas com SD utilizam
alguns recursos compensatérios para favorecer a comunicagao entre elas e o
interlocutor. A maioria dessas criangas omite artigos, preposi¢gdes e pronomes.
Na auséncia de uma comunicacido alternativa e favorecedora, observam-se
estratégias de comunicagao através de gestos, que perduram por um periodo
maior, se comparado as criangas com desenvolvimento tipico (NAESS et al.,
2011).

A linguagem das criangas com SD segue os mesmos estagios do
desenvolvimento de criangas neurotipicas, porém com um atraso em seu
desenvolvimento e evolugao (ADAMSON et al., 2012). S&o previstas alteragoes
em atencdo, memoaria, funcionamento simbdlico, reconhecimento de regras
gramaticais, habilidades de processamento auditivo e visual, e possibilidade de
comportamentos desajustados, que influenciam diretamente o desenvolvimento
lexical e habilidades de comunicagao (MARTIN et.al.2013).

O processo de aquisicdo da linguagem permeia dois estagios: periodo
pré-linguistico, ou seja, a primeira via de comunicagao entre a crianga e seu
interlocutor, e periodo linguistico, caracterizado pelo aparecimento das primeiras
palavras intencionais, com formagao do léxico. No periodo pré-linguistico,
ocorre a presenga de choros, sorrisos, exploragao dos articuladores (labios e
lingua) e balbucios. A intencionalidade comunicativa deve ser promovida pela
mae, visto que os bebés com SD ndo apresentam essa capacidade de interacao
nos primeiros estagios de seu desenvolvimento. Este € o primeiro estagio para
o desenvolvimento emocional e social da crianga, ja que identificar os estimulos
sensoriais representa a experiéncia da comunicagcdo (RIBAS, 2011).

Contrapondo-se ao estagio pré-linguistico, que acontece dentro de um padréo
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de normalidade, tanto para criangas neurotipicas como com SD, no periodo
linguistico, observam-se altera¢des importantes, com atrasos na aquisi¢ao, na
producao e na expressao das palavras e no uso da pragmatica (RIBAS, 2011).
No aspecto pragmatico, que determina a efetividade de interagdo do individuo
com outra pessoa, os individuos com SD caracterizam-se por apresentar
dificuldades de respeitar turnos de fala, ou seja, manter uma conversagao,
efetivando a continuidade do discurso (RIBAS, 2011). As criangas com SD
apresentam um deficit no desenvolvimento da linguagem e do simbolismo,
contudo ha evolugdo desses aspectos com o avanco da idade e com as
interagdes sociais na qual essa crianga esta inserida.

3.2 Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), o qual é denominado espectro
por abranger uma variedade de sujeitos com diversas caracteristicas, esta entre
os transtornos do neurodesenvolvimento mais prevalentes. Englobam um grupo
de disturbios com origem no periodo inicial de desenvolvimento e séao
caracterizados por deficit de desenvolvimento em varios dominios funcionais.

A expressao “autismo” foi utilizada pela primeira vez por Bleuler, em 1911,
para designar a perda do contato com a realidade, o que acarretava uma grande
dificuldade ou impossibilidade (GADIA, TUCHMAN, ROTTA, 2004). KANNER
(1942) usou a mesma expressado de autismo para descrever 11 criangas que
tinham em comum comportamento bastante original. Sugeriu que se tratava de
uma inabilidade inata para estabelecer contato afetivo e interpessoal e que era
uma sindrome bastante rara, mas provavelmente mais frequente do que o
esperado pelo pequeno numero de casos diagnosticados. Atualmente, o autismo
€ definido pela AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION (2013) em seu
Manual Diagnéstico e Estatistico dos Disturbios Mentais (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, DSM-5), como Transtornos do Espectro
Autista (TEA), que engloba o Transtorno Autista (autismo), o Transtorno de
Asperger, o Transtorno Desintegrativo da infancia, o Transtorno de Rett e o
Transtorno global do desenvolvimento sem outra especificagdo do DSM-5.

O TEA caracteriza-se por deficit persistente na comunicacao e interacao
social em multiplos contextos, incluindo deficit na reciprocidade social, em

comportamentos nao verbais de comunicagao usados para interagao social e em
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habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013). Outro aspecto que foi
adicionado ao DSM-5, como critério diagnéstico para o TEA, refere-se as
alteracbes sensoriais que se manifestam como hiper ou hiporreatividade a
estimulos do ambiente e que podem ocorrer em quaisquer modalidades dos
sentidos, seja tatil, visual, olfativa ou auditiva (BARANEK et al., 2014). O TEA é
descrito como uma condi¢cao que tem inicio precoce e cujas dificuldades tendem
a comprometer o desenvolvimento do individuo ao longo de sua vida, ocorrendo
uma grande variabilidade na intensidade e forma de expressao da sintomatologia
nas areas que definem o seu diagndstico. (ZANON et al., 2014).

Dados recentes publicados pelo The Centers for Disease Control and
Prevention (CDC, 2014), com base nos critérios diagnésticos do DSM-5,
estimam que a prevaléncia do TEA nos Estados Unidos seja de 1 em cada 68
criangcas. Em diversos paises, as frequéncias relatadas do TEA em criancas e
adultos alcangam 1% da populagéo (APA, 2013). O aumento observado na
prevaléncia deve-se em parte a ampliacdo da conscientizacao e da prestacao de
servigos de saude, bem como a melhorias nas praticas de diagndéstico, levando
a detecgao e diagndstico mais precoces de criangas com TEA (BLUMBERG et.
al.2013).

A etiopatogenia do TEA é presumivelmente multifatorial, resultante de
uma interagdo muito complexa entre fatores genéticos e ambientais (LYALL,
SCHMIDT, HERTZ-PICCIOTTO, 2014). A anormalidade cromossémica mais
frequente detectada em 1 a 3% das criangas com TEA é a duplicagdo materna
da 15911913 com tamanho variavel (HOGART et al.,2010).

Os sintomas do TEA geralmente aparecem durante os primeiros anos da
infancia, e comprometem a capacidade do individuo no seu dia-a-dia, sendo
apresentado o diagndstico que indica deficit de comunicagdo, de interagéo
social, alteragdo de comportamentos emocionais, diminuicdo das expressoes
faciais e da comunicagao nao verbal, fixagdo em objetos e aumento do estimulo
sensorial (APA, 2013). O TEA n&o tem uma forma Unica de manifestagao, mas
uma variagao de sinais e sintomas desde tracos bem leves, que dificultam um
diagndstico diferencial, até um quadro complexo com a maioria dos sintomas.

Conforme os critérios diagndsticos do DSM-5 (APA, 2013), as primeiras
manifestacdes do TEA devem aparecer antes dos 36 meses de idade. A idade



22

usual em que as caracteristicas do transtorno sao reconhecidas € no segundo
ano de vida, mas alguns sintomas podem ser observados antes dos 12 meses,
outros mais sutis apenas apos os 24 meses e ha casos menos comuns de
regressao do desenvolvimento.

A gravidade do transtorno varia e é classificada em trés niveis de acordo
com a necessidade de apoio nas areas de comunicagao social e
comportamentos restritos e repetitivos. O nivel 1 - Exigindo Apoio é o nivel mais
leve, o nivel 2 - Exigindo Apoio Substancial é o nivel de gravidade intermediario
e o nivel 3 - Exigindo Apoio Muito Substancial € o nivel em que os individuos
apresentam comprometimentos bem acentuados (APA, 2013). Individuos que
fazem parte do espectro autista, designados como leve - nivel 1, nao
apresentam todos os comprometimentos, mas algumas dificuldades com certas
caracteristicas autisticas, destacando o deficit de interagdo social, algumas
dificuldades quanto a linguagem e auséncia de deficit intelectual (GONCALVES,
2015). Individuos classificados como nivel 2 apresentam sintomatologias
semelhantes ao nivel 1, porém ha presenca dos movimentos estereotipados e
as habilidades linguisticas estdo mais comprometidas. Nos individuos
pertencentes ao nivel 3 do espectro observa-se a presenca de estereotipias,
comportamentos autolesivos e deficit na interacdo e comunicagdao social,
descritos como a incapacidade de iniciar e responder a sinais sociais verbais e
nao verbais. Assim, criangas com TEA geralmente se isolam e tém dificuldade

em manter interagdes reciprocas.

3.2.1 Alinguagem da crianga com Transtorno do Espectro Autista

O surgimento da linguagem marca o desenvolvimento cognitivo e social
da infancia, promovendo ag¢des de interacdo e processos dialdgicos. Muitas
criangas com TEA continuam demonstrando habilidades de linguagem abaixo
das de seus pares e uma parcela substancial ndo obtém linguagem expressiva
(YODER, WATSON E LAMBERT, 2015). As dificuldades de linguagem nas
criangas com TEA incluem atraso no desenvolvimento da fala e diferentes
deficits na compreensdo e linguagem verbal, com padrbes de discurso
estereotipados e idiossincraticos (FLIPPIN, RESZKA, WATSON, 2010).
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Desde muito cedo, as criangas com TEA mostram alteracbes de
aquisigcao, distor¢gdes nos padrdes de balbucio e auséncia do contato ocular,
além da auséncia ou reducao de conversacgao pré-linguistica (PERISSINOTO,
2003). A literatura aponta que uma das caracteristicas mais acentuadas no TEA
refere-se a deficits comunicativos e sociais. As complicagdes nas intengdes
comunicativas também podem contribuir para dificultar o processo de interacéo
e relacao social. As dificuldades na comunicagao ocorrem em graus variados,
tanto na habilidade verbal, quanto na nao-verbal, de compartilhar informacdes
com outros. Algumas criangas ndo desenvolvem habilidades de comunicagéo,
outras tém uma linguagem imatura, caracterizada por jargao, ecolalia, reversdes
de pronome, prosédia anormal, entonagdo monétona, etc. Verifica-se uma
proporcao significativa de autistas nao-verbais (GADIA; TUCHMAN; ROTTA,
2004).

De acordo com FLIPPIN, RESZKA, WATSON (2010), o processo de
aquisicao da linguagem envolve o desenvolvimento de quatro sistemas
interdependentes: o pragmatico, que se refere ao uso comunicativo da
linguagem em um contexto social; o fonoldgico, envolvendo a percepgédo e a
produgao de sons para formar palavras; o semantico, respeitando as palavras e
seu significado; e o gramatical, compreendendo as regras sintaticas e
morfolégicas para combinar palavras em frases compreensiveis.

Uma parcela significativa de individuos com TEA apresenta alteragdes
nas habilidades linguisticas, como as ja mencionadas. Em algumas criangas,
porém, esse comprometimento ndo ocorre no primeiro ano de vida, passando a
ser percebido posteriormente, com perdas rapidas e pronunciadas de
habilidades de interagdo social e de comunicagdao (MATSON, KOZLOWSKI,
2009). As alteragcdes da comunicagéo verbal e ndo verbal manifestam-se de
modo diferente, de acordo com a gravidade do TEA. Ha criangas que n&o
adquirem a linguagem oral e outras que adquirem um vocabulario muito
reduzido, utilizado apenas para satisfazer as suas necessidades basicas.
(BACKES, 2012).

As deficiéncias de linguagem em criangas com TEA s&o comuns e podem
ser potencializadoras de estresse, sendo uma das primeiras preocupacdes dos

pais. O prejuizo nesta area traz dificuldades para a crianga se comunicar com 0s
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outros, afetando a sua capacidade de perceber, compreender e aceitar a
intervengao do outro como agente de participacdo (CARDOSO et.al,2010).

3.3 Estresse parental

O estresse é uma reacdo do organismo frente a situagdes dificeis que
englobam mudangas psicoldgicas, bem como transformag¢des quimicas e fisicas
no corpo. Quando essa perturbacgao é relacionada as fungdes de pai e de mae é
designada estresse parental. Cuidar de um filho com deficiéncia repercute no
sistema familiar e pode gerar dificuldades na adaptacéo, além de estresse
(AHMED et.al.,2015). O estresse parental surge no contexto da parentalidade e
pode ser definido como um desequilibrio desadaptativo que ocorre quando o
pai/mae avalia que 0s recursos que possui sdo insuficientes para lidar com as
exigéncias e demandas de seu compromisso com o papel parental (SKREDEN
et al., 2012; PARK, WALLON-MOSS, 2012).

Pais de criangcas com transtornos do neurodesenvolvimento apresentam
um nivel mais elevado de estresse do que pais de criangas com desenvolvimento
tipico (DAVIS N.; CARTER A. 2008; GIOVAGNOLI et al.2015; CRAIG et al.,2016;
DABROWSKA; PISULA, 2010). Além disso, pais de criangas com Sindrome de
Down apresentam niveis mais baixos de estresse do que pais de criangas com
outras deficiéncias intelectuais e autismo (DABROWSKA, PISULA, 2010). Existe
grande variabilidade no estresse dos pais de criangas com disturbios do
desenvolvimento, sugerindo que pode haver uma série de influéncias, tanto de
fatores internos (preocupacgdes, frustragbes, ansiedade, etc.) como fatores
externos (rotina, cuidados especiais, trabalho, situacdo financeira, transito,
afazeres domésticos, etc.) que afetam a qualidade da relagdo pais e filhos
(HALSTEAD, GRIFFITH & HASTINGS, 2018). Alguns dos fatores associados ao
estresse parental sdo problemas comportamentais das criangas com TEA e SD,
gravidade dos sintomas e auséncia ou dificuldade na comunicagdo. Uma
comunicacao deficitaria pode contribuir fortemente para frustrar as tentativas dos
pais de administrar a vida cotidiana com seu filho (DEL BIANO et.al.,2018).
Alguns estudos verificaram uma associagao entre deficit de linguagem e maior
estresse dos pais (SYLVESTRE, et al, 2016; SCHAUNIG, et al, 2004) e uma
reducdo do estresse parental apos intervengdo efetiva de linguagem
(ROBERTSON; WEISMER, 1999). Outros estudos, no entanto, ndo verificaram
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esta associagéo (PRIOR, et al, 2011); VERMELJ, et al, 2019). Além disso, estes
estudos ndo incluiram especificamente criangas com SD e TEA.

O estresse € um fenbmeno que pode acarretar diversos prejuizos no
individuo, seja em nivel de saude (fisica e/ou mental), seja em nivel
comportamental, minorando sua qualidade de vida e bem-estar social. As
limitagdes impostas pela deficiéncia de um filho neurotipico causam sentimentos
como sofrimento, frustracbes, medo e muitas duvidas, desencadeando
alteracbes nas fungdes parentais e impondo necessidades de adaptacdo no
contexto familiar (OSBONE, 2010). Os pais com alto nivel de estresse podem
ser menos responsivos, mais autoritarios e mais negligentes em seu
comportamento parental. Sugere-se que o estresse exerga seu impacto sobre o
ajustamento da crianga através do comportamento parental (WOODMAN,
MAWDSLEY, HAUSER-CRAM,2015). A parentalidade pode causar danos ao
bem-estar fisico, emocional e social dos pais, visto que ela envolve tanto
satisfacdo e recompensas, quanto demandas e sobrecargas (SKREDEN et
al,2012). O estresse parental € considerado como fator de risco para o
desenvolvimento e bem-estar infantii e toda dinédmica familiar, afetando
negativamente as praticas educativas parentais e a relagéo pais-filho (ZHANG et
al.,2015; HAYES, WATSON, 2013). Pais que apresentam sintomas
caracteristicos de estresse utilizam mais de condutas educacionais negativas
(punigéo, negligéncia, abuso, entre outros), podendo acarretar comportamentos
nas criangas inadequados ao convivio social (CRAIG, 2016).

3.4 Resiliéncia

O termo resiliéncia comecgou a ser utilizado desde o inicio do século XIX,
relacionado a Fisica e Engenharia. O mesmo refere-se a capacidade que um
material possui de armazenar energia ao sofrer uma pressao e de se flexionar
elasticamente sem quebrar ou se deformar e voltar a sua forma inicial, apos ser
sujeito a alguma pressédo (GORDON, 1978 apud NORRIS et al, 2009). A partir
dos conceitos desenvolvidos na Fisica e na Engenharia, a respeito da
elasticidade, do retorno a homeostase e da flexibilidade que impede a quebra do
material diante de um estresse, o termo resiliéncia vem sendo utilizado na

Medicina, Psicologia e Psiquiatria desde o final da década de 70.
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A resiliéncia é considerada um fator de protecéo e pode ser definida como
uma progressdo dindmica e multissistémica que permite que o individuo
responda efetivamente quando confrontado com risco ou adversidade
(HILLIARD et al., 2015 e ELLINGSEN, BAKER e BLACHER, 2014). A possibilidade
de desenvolver-se normalmente, mesmo enfrentando muitas dificuldades ou
dificuldades consideradas de grave impacto, é o conceito mais empregado para
designar resiliéncia. A resiliéncia pode ser considerada como a capacidade de
um individuo responder efetivamente a desafios ou adversidades (JAANISTE et
al. 2017).

A resiliéncia € um processo dindmico e modificavel, gradualmente
desenvolvido durante a vida util, pelo revestimento e superacdo de eventos
adversos. Os individuos podem ser resilientes em um dominio e nao em outros,
ou podem ser resilientes em um periodo de tempo e ndo em outros periodos da
vida (JAKOVLJEVIC, 2017). Por vezes a resiliéncia é tratada como um traco da
personalidade, ora como um processo evolutivo de desenvolvimento, ora como
um desfecho frente a adversidade, ou ainda como ambas. Ela é considerada
tanto uma capacidade inata como também adquirida ao longo da vida
(BONANNO, MANCIN, 2008).

O conceito de resiliéncia parental (BAYAT, SCHUNTERMANN, 2009)
refere-se a uma parentalidade sensivel e cuidadosa nas situacdes criticas; um
processo dinamico que permite aos pais desenvolver uma relacido protetora
frente as necessidades dos filhos. Valores, convicgdes, atitudes que influenciam
as respostas emocionais, decisbes e acbdes das pessoas na familia sao
importantes no processo de resiliéncia. As crengas proveem coeréncia e
organizam a experiéncia, permitindo aos membros da familia fazer sentido de
suas situagbes de crise (WALSH, 2012.). Considera-se que, para o
enfrentamento das rupturas comunicativas das criangas com TEA e SD, os pais
apropriem-se de estratégias de resiliéncia para contribuir com o desenvolvimento
e integridade emocional de seus filhos e seus proprios e, assim, minorizar o nivel

de estresse no ambiente familiar.
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4 ARTIGO

ASSOCIA(}AO DO DEFICIT DE LINGUAGEM ORAL EM CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA OU SINDROME DE DOWN E
ESTRESSE PARENTAL
Giovana Casella Estivallet’
Marcio Manozzo Boniatti 2

Introdugado: O estresse €& considerado como fator de risco para uma
parentalidade eficaz. Criancas com transtornos neurodesenvolvimentais,
incluindo a Sindrome de Down (SD) e o Transtorno do Espectro Autista (TEA),
podem apresentar comportamentos e habilidades linguisticas/comunicativas
alterados, sendo a deficiéncia na comunicagdo oral uma possivel
potencializadora dos quadros de estresse parental. Objetivo: Verificar se ha
associagao entre o deficit de linguagem de criangas com SD ou TEA e o nivel de
estresse dos pais. Método: Estudo transversal realizado em duas instituicdes da
APAE (Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) em duas cidades da
regido metropolitana de Porto Alegre/RS com criangas com TEA ou SD e seus
pais. Os dados coletados foram variaveis sociodemograficas, indice de Estresse
Parental (Parenting Stress Index Short Form), Escala de Religiosidade de Durel,
Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson e o Questionario de Capacidades e
Dificuldades (Strengths and Difficulties Questonnaire). Para a avaliagdo da
linguagem da crianga foram utilizadas as provas de vocabulario parte B do
ABFW- Teste de Linguagem Infantil. Resultados: A amostra foi composta por
50 criangas sendo que 34(68%) com diagnostico de TEA e 16(32%) com
diagndstico de SD, onde a média de idade das criangas, foi de 4,2 + 1,2 anos.
Com relacéo a parentalidade, 42(84%) foram maes e 8(16%) pais. A média de
idade dos pais foi de 36,7 + 7,7 anos. Apenas 10 (20,0%) pais foram
considerados resilientes e quarenta e um (82,0%) pais apresentaram
religiosidade intrinseca elevada. Com relagdo as caracteristicas
comportamentais dos filhos, 35 (70,0%) e 30 (60,0%) criangas apresentaram
problemas de conduta e hiperatividade, respectivamente. Quatorze criangas
(28,0%) apresentaram linguagem dentro do padrdo sugerido pelo ABFW em
cada faixa etaria. O escore médio do indice de estrese foi 99,4 + 17,2. As
variaveis que se mostraram independentemente associadas ao estresse
parental foram ser mae e hiperatividade, maior dificuldade de linguagem e
diagnostico de TEA dos filhos. Conclusao: Deficit no desenvolvimento da
linguagem oral em criangas com TEA e SD esta associado a maior estresse
parental, mesmo apos ajuste para outras variaveis relevantes.

Palavras-chave: estresse parental, Sindrome de Down, Transtorno do Espectro
Autista
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INTRODUGAO

Criangas com transtornos neurodesenvolvimentais, no qual se enquadram
a Sindrome de Down (SD) e o Tanstorno do Espectro Autista (TEA), apresentam
comportamentos motores estereotipados, dificuldades sensoriais, auséncia ou
caréncia do jogo simbdlico, além de comportamentos sociocomunicativos e
habilidades linguisticas/comunicativas alterados, comprometendo as interagdes
sociais, cognitivas e afetivas.’

Estudos mostram que pais de criangcas com disturbios
neurodesenvolvimentais experimentam mais estresse parental do que pais de
criangas com desenvolvimento tipico.?* Em sua definicdo mais simples, estresse
parental € a experiéncia de aflicido ou desconforto que resulta de demandas
associadas com o papel de parentalidade.®

Mediante as dificuldades no manejo a essas criangas com necessidades
especiais e singulares, muitos pais utilizam estratégias de enfrentamento para o
autogerenciamento familiar. Outros, no entanto, ndo conseguem apropriar-se de
mecanismos protetivos para um processo de adaptacdo, funcionalidade e
resiliéncia.® Além disso, € comum que criangas com algum grau de
comprometimento tenham dificuldades de comunicacdo e habilidades de
linguagem, podendo potencializar o estresse dos pais. No entanto, ha
controvérsias na literatura se os problemas de linguagem das criangas
associam-se ao estresse dos pais quando ha ajustes para outras variaveis.”'' O
objetivo deste estudo foi verificar se ha associagao entre o deficit de linguagem

oral de criangas com SD ou TEA e o nivel de estresse dos pais.

MATERIAIS E METODOS

Populagao Estudada

Estudo transversal analitico, realizado com criangas com diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) ou Sindrome de Down (SD), e seus pais,
desenvolvido em duas instituicdes da APAE (Associagao de Pais e Amigos dos
Excepcionais), em duas cidades da regiao metropolitana de Porto Alegre/RS, no

periodo de margo a setembro de 2019.
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Critérios de inclusao
Criangas entre 3 anos a 6 anos e 11 meses, com diagnéstico clinico de
Transtorno do Espectro Autista ou Sindrome de Down, matriculados nas

instituicbes onde foi realizado o estudo, e seus pais.

Critérios de exclusao

Recusa em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Coleta de Dados
Os dados foram coletados apés a aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade La Salle, sob numero CAAE 95885218.9.0000.5307.
Todos os instrumentos utilizados foram aplicados pelo mesmo pesquisador. As
entrevistas, previamente agendadas com os pais, duraram de 40 a 60 minutos.
Os aspectos sociodemograficos dos participantes foram coletados no

inicio de cada entrevista, por meio de uma ficha sociodemografica (anexo 2).

indice de Estresse Parental (Parenting Stress Index Short Form- PSI/SF)

Para avaliar o nivel de estresse parental, foi utilizada a escala Parenting
Stress Index Short Form - PSI/SF'?, traduzida para portugués.”> O PSI/SF
consiste em uma ferramenta que avalia o grau de estresse que os progenitores
estdo vivenciando. E uma escala constituida por 36 (trinta e seis) itens divididos
em trés subescalas: (a) Subescala Fungéo Paterna (FP), que avalia percep¢des
sobre os sentimentos vivenciados pelo genitor em seu papel de pai/mae; (b)
Subescala Relacionamento Pai/Filho (RP/F), que avalia as percepgdes dos
genitores sobre seus filhos, e quais destas sdo compativeis ou ndo com suas
expectativas, assim como avalia as percepc¢des sobre as interagcdes pai-méae-
crianga que reforcam ou nao seus papéis de pai/mae; (c) Subescala
Caracteristicas do Filho (CF), que especifica algumas caracteristicas basicas da
crianga que facilitam ou ndo o manuseio de seus comportamentos. Para cada
questao investigada existe um conjunto de proposicbées que compdem uma
escala do tipo Likert, de cinco itens (de 1 = concordo totalmente a 5 = discordo
totalmente). A soma dos pontos atribuidos a cada item define o escore total, que
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pode variar de 36 a 180 pontos. Resultados mais altos indicam niveis mais

elevados de estresse parental.

Escala de religiosidade de Durel (Duke Religion Index)

A escala de Religiosidade da Universidade de Duke-Durel,'* avalia
dimensdes centrais da religiosidade como a religiosidade organizacional
(frequéncia a Instituicdes, Templos ou igrejas), ndo organizacional (atividades
privadas, como preces, leituras, praticas meditativas) e religiosidade intrinseca
(envolvimento subjetivo, dedicagao e vivéncia dos ideais religiosos/espiritual). A
escala apresenta 5 questdes. As duas primeiras questdes avaliam a
religiosidade organizacional e n&o-organizacional, respectivamente, com
pontuacdo de 1 a 6. As trés ultimas questées compdem o escore da religiosidade
intrinseca, com uma pontuagao podendo variar de 3 a 15 pontos. Para uma
divisdo categorica entre religiosidade intrinseca alta e baixa, utilizou-se o ponto

de corte maior ou igual a 10 pontos.

Resiliéncia

Para avaliar o nivel de resiliéncia dos familiares foi utilizado a verséo
brasileira da escala de Resiliéncia de Connor-Davidson.'® A Connor-Davidson
Resilience Scale (CD-RISC) é composta por 25 questbes, com opgdes de
respostas que assumem um valor para efetuar a soma do escore variando de
zero (nunca é verdadeiro) a quatro (quase sempre é verdadeiro). Um escore

superior a 82 foi utilizado para identificar individuos resilientes.

Questionario de Capacidades e Dificuldades (Strengths and Difficulties
Questonnaire - SDQ)

Trata-se de um questionario breve, traduzido e validado para o Brasil, que
rastreia problemas de salde mental infantil.’® O instrumento identifica
comportamentos da crianga observados pelos pais, tendo como base os ultimos
seis meses, por meio de 25 questdes organizadas em cinco sub-escalas. Quatro

subescalas referem-se a dificuldades ou problemas de comportamento sendo
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elas: Escala 1 - Sintomas Emocionais; Escala 2- Problemas de Conduta; Escala
3 - Hiperatividade; Escala 4 - Problemas de Relacionamento com Colegas. Uma
subescala objetiva aferir comportamentos adequados quanto a sociabilidade:
Escala 5 - Comportamento Pré-social. As respostas apresentam a seguinte
ordem: “Falso”, “Mais ou menos verdadeiro” ou “Verdadeiro”. As pontuagdes nas
quatro primeiras escalas s&o somadas para gerarem um escore total, que
permite a classificacdo da crianga em trés categorias: desenvolvimento normal
(DN) desenvolvimento limitrofe (DL) ou desenvolvimento anormal (DA).'217 A
escala sobre comportamento pro-social, considerada uma competéncia, é
analisada separadamente e escores mais altos significam maior frequéncia de
comportamentos pro-sociais. Para esta pesquisa, foram utilizadas apenas as
subescalas Problemas de Conduta e Hiperatividade, porque pesquisa prévia ja
demonstrou que os comportamentos avaliados por estas subescalas sdo a

principal fonte de estresse para os pais.'®

Protocolo de Linguagem ABFW

Para a avaliagdo da linguagem o instrumento utilizado foi o ABFW-Teste
de Linguagem Infantil, provas de vocabulario-parte B que avalia o vocabulario
expressivo, avaliagdo lexical e metafonoldgica.’® Este instrumento avalia de
maneira qualitativa e quantitativa o vocabulario expressivo em nove campos
conceituais: vestuario, animais, alimentos, meios de transporte, méveis e
utensilios, profissdes, locais, formas e cores, brinquedos e instrumentos
musicais. Sao apresentadas as figuras correspondentes e solicita-se que a
crianca as nomeie.

Durante a aplicagao, as figuras foram apresentadas pela pesquisadora,
obedecendo a ordem em que os campos conceituais aparecem (1 a 9) e a ordem
das figuras em cada campo conceitual e seguidas de uma pergunta direta: o que
€ isso? (objetos); que cor é esta? (cores); que forma é esta? (formas); que lugar
€ este? (lugares); quem é ele/ela? (profissdes). As respostas sdo anotadas no
protocolo préprio e classificadas em trés categorias: a) Designagdes por
Vocabulo Usuais (DVU), quando a crianga nomeia adequadamente a figura; b)

Nao Designacdo (ND), quando a crianga nao responde ou diz ndo sei; C)
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Processos de Substituicdo (PS), quando a crianga substituiu o vocabulo usual
por outro.

Para analisar as respostas dadas pelas criangcas o teste promove a
avaliacdo dos mecanismos utilizados por elas na tentativa de nomear a palavra-
alvo. As respostas foram divididas em Designag¢éao por Vocabulos Usual, quando
a crianga nomeou corretamente a figura vista, Ndo Designagédo, quando ela ndo
falou nada sobre a figura ou referiu ndo saber e Processos de Substituicdo
quando a mesma referiu-se a figura com alguma designacdo ou disse algo
referente a ela. O desempenho de cada criangca em cada campo semantico e no
total foi comparado aos valores de referéncia adotados na populagao brasileira
e classificado como adequado, quando era igual ou superior ao valor de

referéncia, ou abaixo do esperado, quando era inferior ao valor de referéncia.

Analise estatistica

A anadlise estatistica foi apresentada através de estatistica descritiva com
calculo da média e desvio padrdo ou mediana e intervalo interquartil, frequéncia
e percentual. Os testes estatisticos utilizados foram o teste Qui-quadrado e exato
de Fisher para as variaveis categoricas e o teste t de Student ou de Mann-
Whitney para as variaveis continuas. Associag&o entre duas variaveis continuas
foi avaliada através do coeficiente de correlacdo de Pearson. Variaveis com um
valor de p < 0,1 na analise univariada e com plausibilidade biolégica para a
ocorréncia do desfecho foram incluidas no modelo de regressao logistica. Um
valor de p <0,05 foi considerado estatisticamente significativo. A andlise

estatistica foi realizada no software SPSS, versdo 22.0 (SPSS, Chicago, IL).

4.4 Resultados

Os dados sociodemograficos dos participantes da pesquisa estédo
descritos na tabela 1. Houve maior representacédo de maes e de criangas com
espectro autista, com idade média dos pais de 36,5 £ 7,8 anos e das criangas de

42+ 1,2 anos.
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Perfil Pais (50) ::5':)';°
Responsavel n (%)

Mae 42(84,0)

Pai 8(16,0)

Estado Civil n (%)

Casado/uniao estavel 38(76,0)
Separado/solteiro 10(20,0)

Viavo 2()

Escolaridade n (%)

Fundamental incompleto 6 (12,0)

Fundamental completo 3(6,0)

Médio completo 27(54,0)

Superior completo 14(28)

Renda n (%)

Sem renda 6(12,0)

Até USD 486,00 32(64,0)

USD 486,00 a 1.215,00 9(18,0)

>USD 1.215,00 3(6,0)

Diagnéstico do Filho n (%)

Down 16(32,0)
Espectro autista 34(68,0)
Idade do filho, anos, média * DP 4,241,2

Fonte: Dados sociodemograficos coletados em entrevista individual com os pais

Quanto a resiliéncia, o escore médio do CD-RISC foi 70,7 + 12,6, sendo
que apenas 10 (20,0%) pais foram considerados resilientes. Quarenta e um
(82,0%) pais apresentaram religiosidade intrinseca elevada. Com relagdo as
caracteristicas comportamentais dos filhos, 35 (70,0%) e 30 (60,0%) filhos

apresentaram problemas de conduta e hiperatividade, respectivamente.
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Com relagdo a linguagem, 14 (28,0%) criangas apresentaram linguagem
adequada, sendo 8 (57,14%) na faixa etaria de quatro anos e 6 (42,86%) na faixa
etaria de cinco anos. O menor desempenho foi verificado no grupo de trés anos,
onde a média de DVU obtida foi de 2,54%. O grupo composto pelas criangas de
cinco anos obteve um desempenho melhor com relagdo a média de designagdes
produzidas, com escore de 38,5%. Os campos semanticos com melhores

resultados foram animais, meios de transporte, formas e cores e profissoes.

Apenas uma (2,0%) crianga apresentou desempenho adequado no
campo semantico locais (figuras 1, 2, 3 e 4). A diferenca média entre a
porcentagem obtida e a porcentagem esperada de ocorréncia de designagéo do
vocabulario usual foi -22,5 + 26,0, ndo sendo diferente quando comparadas as

criangas com espectro autista e com sindrome de Down.

Figura 1- Comparativo DVU Esperado x DVU Obtido Por Categorias
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Figura 2-
Semanticas- 4 anos
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Comparativo DVU Esperado x DVU Obtido Por Categorias

Figura 3- Comparativo DVU Esperado x DVU Obtido Por Categorias
Semanticas- 5 anos
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Figura 4-
Semanticas- 6 anos
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Comparativo DVU Esperado x DVU Obtido Por Categorias
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Fonte: Dados da pesquisa, 2019

Quanto ao nivel de estresse dos pais, o escore total médio do PSI/SF foi

99,41+17,2. O nivel

de estrese parental

mostrou-se

independentemente

relacionado a hiperatividade, maior dificuldade de linguagem e diagndstico de

transtorno do espectro autista dos filhos, além de maior nivel de estresse das

maes em relagao aos pais (tabela 2).

Tabela 2- Regressao Linear Multivariada

Coeficiente B Erro padrdao R p
Idade dos pais -0,54 0,28 -0,24 0,06
Problemas de conduta -4,13 4,87 -0,11 0,40
Hiperatividade 11,38 4,99 0,32 0,03
Resiliéncia -0,27 0,16 -0,19 0,09
Designagao do vocabulario usual -0,18 0,08 -0,27 0,03
Espectro autista 10,95 4,52 0,30 0,02
Pai -11,87 5,23 -0,25 0,03
Solteiro 7,94 5,28 0,19 0,14

R:=0,55

Fonte: Dados da pesquisa, 2019
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Discussao

Nos encontramos uma associagao independente de deficit de linguagem
de criangas com SD ou TEA e estresse parental. Este € o primeiro estudo que
investigou a associagao de déficit de linguagem oral e estresse parental nesta
populagao, ajustando para outras variaveis relevantes.

No nosso estudo, a maioria da amostra foi de méaes. Misquiatti et al
verificaram que as méaes eram responsaveis por assistir as criangas em 80% dos
casos.?° Além disso, alguns estudos?2'?? tém demonstrado que o estresse das
maes € maior quando comparado ao nivel de estresse dos pais, o que foi
corroborado no nosso estudo. A provavel explicagdo € que as principais
demandas da crianca, desde os cuidados basicos até o desenvolvimento infantil,
sao atendidas principalmente pela figura materna.?3-2® Qutros estudos recentes,
no entanto, ndo encontraram essa associag&o.?%:2"

Com relagéo ao diagnéstico, o TEA foi predominante na nossa amostra,
corroborando com os dados de incidéncia desse transtorno nos dias atuais, com
diagndstico cada vez mais precoce.?® Nos encontramos que pais de criangas
com SD apresentaram niveis menor de estresse do que pais de criangas com
TEA. Essa associagdo ja foi demonstrada em outros estudos.?®3? As criangas
com SD sé&o percebidas pelos pais como mais sociaveis, alegres, com menos
comportamentos mal-adaptativos e com temperamentos mais descontraidos do
que criangas com outras deficiéncias.3!33 Este padrdo consistente de achados
fez com que se utilizasse o termo “vantagem da sindrome de Down” (Down
Syndrome Advantage)?°. Smith et al®* verificaram que pais de criangas com SD
apresentaram menor nivel de estresse do que os pais de criangas com outras
deficiéncias de desenvolvimento, mesmo controlando para idade dos pais e
comportamento adaptativo, resultados que corroboram com os achados de
nossa pesquisa. Entretanto, alguns estudos verificaram que essa diferenca
desaparece quando as principais variaveis demograficas sédo levadas em
consideracdo. Stoneman?! verificou que quando as diferencas de renda eram
controladas, os pais de criangas com sindrome de Down deixaram de apresentar
niveis mais baixos de depresséo e maiores niveis de parentalidade autorreferida.
Da mesma forma, Corrice e Glidden3® descobriram que, apdés controlar as

diferengcas na idade materna, as maes nao demonstraram senso maior de
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recompensa pessoal por criar seus filhos com SD em comparacdo a méaes de
criangas com outras alteracdes. Neste mesmo estudo, criangas com sindrome
de Down apresentaram maior nivel de comportamento adaptativo em
comparagao com criangas com outras deficiéncias de desenvolvimento. Quando
o comportamento adaptativo era controlado, as maes de criangas com sindrome
de Down deixaram de demonstrar niveis mais elevados de bem-estar
relacionado aos filhos do que outras maes.

Verificamos que a hiperatividade da crianca foi uma variavel
independente associada ao estresse dos pais. Smith et al.34 também verificaram
que o comportamento da crianga estava associado ao estresse parental. Da
mesma forma, outro estudo sugeriu que niveis mais altos de hiperatividade
infantil promoviam niveis mais altos de estresse dos pais, sendo o Unico fator
significativamente relacionado ao estresse em pais de criangas com autismo,
anulando medidas de gravidade do autismo e qualidade de vida da crianga.?® O
estresse também associou-se a hiperatividade na avaliagdo do estudo conduzido
por Tokunaga et al.?’ As alteragbes no comportamento da crianga, incluindo
comportamento autolesivos, disruptivos e hiperatividade, podem estar
associados a deficit no desenvolvimento da linguagem.5.37:38

Em nosso estudo, observamos que apenas 14 (28,0%) criangas
apresentaram linguagem dentro do esperado. As categorias semanticas com
maiores produgdes foram relativas aos meios de transporte, animais, formas e
cores, consistente com outros trés estudos brasileiros.?®4' Os campos
conceituais que apresentaram melhor desempenho nas criangas de
desenvolvimento tipico foram: animais, alimentos, meios de transporte e moveis
e utensilios. As categorias animais e meios de transporte aparecem como as
mais adquiridas pelas criangas, tal como se verificou em nossa pesquisa,
confirmando que as categorias que sao do contexto diario das criangas (itens
educativos, livros e brinquedos aos quais as criangas possuem acesso) sao as
mais reconhecidas e nomeadas por elas, mesmo nas crian¢as com limitacdes
cognitivas.

O atraso no desenvolvimento das habilidades comunicativas em criancas
com SD é previsto na literatura.*?*4 No nosso estudo, apenas uma (2,0%) crianga
com SD apresentou desempenho dentro do esperado para as designagdes por

vocabulos, o que corrobora com os estudos de Naess*3, que assinala um
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desenvolvimento da linguagem de forma mais lenta para essas criangas.*® Por
outro lado, os pais de criangcas com sindrome de Down acreditam que as
dificuldades de linguagem de seus filhos sdo menos graves do que pais de
criangas com outras deficiéncias de desenvolvimento.3* Esse achado ocorreu
apesar das criangas de ambos os grupos n&o diferirem nas medidas de
linguagem receptiva e expressiva. Isso sugere que, embora as criangas de
ambos 0s grupos possam demonstrar 0 mesmo atraso no desenvolvimento da
linguagem, pais de criangas com sindrome de Down veem seus filhos com uma
capacidade melhor de se comunicar do que os pais de criangcas com outras
deficiéncias de desenvolvimento.

Independente do diagndstico e do comportamento da crianga, verificamos
que o deficit de linguagem associou-se com maior estresse dos pais. Criar uma
crianga com deficit de linguagem pode gerar maior estresse nos pais,
principalmente a partir de sentimentos de inseguranca e falta de confianga sobre
como comunicar-se com seu filho.” Schaunig et al verificaram que maes de
criangas entre 3 e 6,5 anos com deficit de linguagem apresentaram maior
estresse do que maes de criangas com desenvolvimento tipico.? Outros estudos,
no entanto, n&o verificaram associagdo entre deficit de linguagem do filho e
estresse dos pais.'%'" Estes estudos ndo incluiram especificamente criancas
com TEA ou SD. Um estudo conduzido por Segeren*® com relagéo a oralidade
das criangcas com TEA, verificou que o nivel de estresse de pais de criangas com
autismo néo ¢é influenciado pela auséncia de oralidade na comunicagao de seus
filhos. Nao encontramos outros estudos na literatura que tenham avaliado a
associagao direta de deficit de linguagem oral de criangas com SD e TEA e
estresse dos pais.

Dois estudos avaliaram os efeitos de uma intervengéo linguistica sobre o
estresse dos pais.®*® Um estudo realizou intervengao linguistica em um grupo
de criangas com atraso no desenvolvimento da linguagem e verificou uma
redugdo no nivel de estresse dos pais quando comparado ao grupo controle.®
Outro estudo avaliou os efeitos de uma intervengéo linguistica sobre o estresse
dos pais e sua relagédo com as percepgdes dos pais sobre desenvolvimento da
comunicag&o?®. Verificou-se que quando as criangas tinham uma linguagem
expressiva melhor no inicio da intervencao de trés meses, 0s pais percebiam o

problema de linguagem de seus filhos como menos graves e,
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consequentemente, apresentaram niveis mais baixos de estresse apos a
intervencgao.

Embora a resiliéncia tenha sido demonstrada como um fator de protecao
contra o estresse parental*’*®, no nosso estudo ndo encontramos esta
associagao. Apenas 10 (20,0%) pais foram considerados resilientes, o que pode
ter contribuido para a auséncia de associagdo. Halstead et al*® verificaram que
maiores niveis de resiliéncia foram associados a um melhor bem-estar em maes
de criangas com disturbios do desenvolvimento, além de associagdo com
diminuicdo de sintomas depressivos, menor ansiedade, melhor funcionamento
familiar e menos estresse.

Nosso estudo apresenta algumas limitagdes. O numero de criangas com
SD foi menor do que criancas com TEA. Além disso, o tamanho da amostra no

presente estudo limita as comparagdes e a generalizagdo dos resultados.

Conclusao

Verificamos que o deficit de linguagem oral estd independentemente
associado ao estresse parental. Com base nestes achados, acreditamos que
intervengdes direcionadas as criangas e aos pais com o objetivo de melhorar a
linguagem das criangas e a comunicagdo com o0s pais podem contribuir para
reduzir o nivel de estresse e, assim, qualificar as relagdes parentais. Novos

estudos sdo necessarios para confirmar esta hipotese.
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5 PRODUTO TECNICO

Com o objetivo de desenvolver estratégias de auxilio para os pais de

criangas com SD e TEA, elaboramos as seguintes atividades, que foram

realizadas durante esta pesquisa.

1.

Oficinas em grupo para os pais, com o objetivo de trocas de experiéncias
e construcdo de materiais terapéuticos. A populacdo atendida nas
APAE’s tem por caracteristica um padrao socioecondmico menos
favorecido. A aquisicdo de brinquedos, materiais terapéuticos e
instrumentos musicais é bastante dificil para essas familias, por isso a
iniciativa de criar jogos, instrumentos musicais, materiais ludicos,
fantasias, livros de contacdo de histérias, materiais fonoterapéuticos,
entre outros, para que as familias possam ter os mesmos recursos que a
instituicdo oferece nas atividades terapéuticas, porém em seus lares. Os
envolvimentos parentais nessas criagdes tém duplo objetivo: a confecgao
dos materiais e a vinculagao com a crianga, gerando mais entrosamento,
maior comunicagado e diminuindo os efeitos estressores dos deficits de

comunicagao.

Grupo de apoio, com auxilio de outros profissionais (Psicélogos,
Terapeutas Ocupacionais, Fisioterapeuta e Fonoaudidlogo) O apoio
social funciona como um mecanismo protetor que, apesar de nao eliminar,
tem a capacidade de filtrar ou amortecer o impacto de fatores de risco,
afetando, assim, positivamente o bem-estar familiar e a qualidade da
funcao parental. O grupo de apoio, para muitos pais, € o unico lugar onde
eles podem ouvir e serem ouvidos na sua totalidade, tém o objetivo de
auxiliar nas questdes relativas ao desenvolvimento das criangas com TEA
e SD e instrumentalizar os pais quanto ao manejo e aquisicdo da
linguagem. Acredita-se na reducgao dos fatores de risco para o estresse e

a ampliagao de mecanismos protetivos como a resiliéncia.

Elaboracdo de um folheto contendo orientagdes aos pais sobre as

intervencdes de linguagem com seus filhos. Almeja-se a produgéo e
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distribuicao desse material para todos os pais de criangas com SD e TEA

que iniciarem seus atendimentos/estudos nas instituicdes participantes.

NOMEIE OBJETOS

ESTIMULANDO
A LINGUAGEM
DO SEU FILHO

Converse com seu filho: fique da
mesma altura e procure olhar nos
olhos dele

LEIA LIVROS E CONTE HISTORIAS

CONTROLE O TEMPO QUE SEU
USE FRASES CURTAS E DIRETAS FILHO FICA EM FRENTE A

TELEVISAO, CELULARES E
COMPUTADORES

BRINQUE COM O SOM DOS é
ANIMAIS

an o o oAt f IA5 P prom
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CANTE PARA SUAS CRIANCAS

BRINQUE MUITO

LEMBRE-SE:

VOCE £ MODELO PARA SEU FILHO,
FALE CORRETQ, INCENTIVE-0 A
CONVERSAR E DE ATENCAO
QUANDO ELE ESTIVER CONTANDO
OU MOSTRANDO ALGO.




SUGESTOES DE ATIVIDADES PARA AUXILIAR NO DESENVOLVIMENTO

10.

DA LINGUAGEM
Utilizar jogos de encaixe {(blocos, quebra-cabecas com pecas
grandes, dominds e bingo).
Brincar de imitar os bichos. Aproveitar para explorar o som
caracteristico de cada animal.
Brincar de cantar e dangar. A melodia € uma grande aliada na
aquisicao da linguagem infantil.
Contar e recontar histdrias com fantoches, dedoches e
madscaras. Estimular o jogo simbdlico.
Caixa sensorial. Colecar dentro de uma caixa ou saco varios
obietos e solicitar que a Maité coloque a mdo dentro para
adivinhar o que estd apalpando. Estimulara propriocepgdo com
objetos de diferentes tamanhos e texturas.
Brincar de fazer compras ne mercade {dar uma sacoia para a
crianga e solicitar que v& até o mercado e traga, por exemplo,
uma macgd. Repetir o nome dos objetos e estimular que ela
possa reproduzir novamente.
Nomear figuras de livros, objetos da casa, brinquedos,
familiares, ambiente social.
Brincar de executar ordens simples: buscar o sapato da mae,
chamar o paina sals, etc...
Brincar de esconder objetos pelo ambiente. Os brinquedos
sonoros sdo facilitadores e estimuladores de atividades
relacionadas ao processamento auditivo.
Brincar de casinha, mecanico, médico, chefe de cozinha, etc.

Estimular a troca dialdgica.

48
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Neste estudo, verificamos que pais de criangas com TEA e a SD
apresentam nivel mais elevado de estresse. Recai principalmente sobre a figura
materna o compromisso e o gerenciamento das necessidades de criar e educar
um filho especial, promovendo uma sobrecarga de responsabilidades e
limitagdes, que predispde ao acometimento do estresse maternal.

Criangas neurotipicas precisam ser incitadas e ensinadas através da
intervencdo do adulto, geralmente na figura dos pais, seus primeiros
estimuladores. A estimulagdo da linguagem oral, o desenvolvimento social e
cognitivo, o ajuste/adequacédo de comportamentos disruptivos, entre tantos
outros aspectos, demandam dos cuidadores muita persisténcia, determinacao,
conhecimento e resiliéncia para suprir as adversidades do dia-a-dia.

Observou-se durante o periodo deste estudo que o desejo dos pais é
estabelecer um processo dialégico intencional com seus filhos, e assim
conseguir compreender as demandas, anseios, desejos, dores e necessidades
de cada crianga. Os problemas de conduta e a hiperatividade, que foram
associados ao estresse, sao entendidos pelos pais por duas formas: uma, que
esta associada a gravidade dos sintomas (TEA ou SD); a outra, que € por causa
da dificuldade de comunicagcdo que as criangcas apresentam comportamentos
alterados. Este ultimo aspecto poderia ser minimizado através da aquisicdo da
linguagem oral.

Acreditamos que esta associagao entre estresse parental e linguagem é
extremamente importante no contexto de vida familiar. Precisamos desenvolver
estratégias que favorecam as relagbes parentais, promovendo agdes que
permitam aos pais realizarem intervencdes adequadas de estimulo a aquisicao
e desenvolvimento da linguagem infantil. As oficinas, as rodas de conversas, 0s
grupos de apoio, as leituras, palestras, construgdo de jogos, brinquedos,
instrumentos e a participagcdo dos pais como “terapeutas afetivos e efetivos da
linguagem” sao propostas que podem minimizar o estresse cotidiano dos pais,

contribuir para ressignificar o papel parental e fortalecer os lagos afetivos.
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UNIVERSIDADE

LaSaIIe

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome da Pesquisa: ASSOCIACAO DO DEFICIT DE LINGUAGEM ORAL E
ESTRESSE PARENTAL EM CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA E SINDROME DE DOWN

Vocé e seu (ua) filho (a) estdo sendo convidados (as) a participar desta pesquisa,
realizada na APAE (Associagao de Pais e Amigos dos excepcionais). O objetivo deste estudo &
avaliar, se a linguagem do seu (ua) filho (a), pode influenciar no seu nivel de estresse.

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade La Salle. Esta pesquisa esta sob a coordenacgao da pesquisadora Giovana Casella
Estivallet do Programa de Pds-Graduacgao, Mestrado em Saude e Desenvolvimento Humano do
Centro Universitario La Salle de Canoas, orientado pelo Prof. Dr. Marcio Manozzo Boniatti. Em
qualquer etapa do estudo, o participante tera acesso ao pesquisador para esclarecimento de
eventuais duvidas. Contato: Giovana Casella Estivallet (51) 999059297 ou no Comité de Etica em

Pesquisa do UniLaSalle pelo e-mail: cep.unilasalle@unilasalle.edu.br.

E garantida ao participante da pesquisa a liberdade da retirada de consentimento e o
abandono do estudo a qualquer momento, bem como a garantia do sigilo e anonimato dos seus
dados de identificagdo. Fica assegurado, também, o direito de ser mantido atualizado sobre os
resultados parciais e finais da pesquisa, assim que esses sejam conseguidos pelo pesquisador.

Se por algum motivo, vocé desejar ndao continuar a participar dessa pesquisa, sua opinido
serarespeitada. Sua decisdo de continuar ou ndo colaborando com esse estudo,ndo interfere
nacontinuidade de tratamento/atendimentos de seu (ua) filho (a) na instituicao.

Para que essa pesquisa seja realizada, vocé precisara responder a perguntas de
questionarios formulados (escalas) validadas. O questionario sera feito nas dependéncias da
APAE, em salas privadas, no horario combinado previamente entre a pesquisadora e vocé. A
entrevista tem duragédo de aproximadamente 40 (quarenta) minutos. Vocé podera interromper a
qualquer momento ou nao responder as questbes solicitadas.

Serao aplicados os seguintes instrumentos de pesquisa aos responsaveis:

e Questionario socioeconémico (dados do informante)

o indice de Estresse Parental (Parenting Stress Index Short Form- PSI/SF). S&o 36
perguntas relacionadas a intensidade do estresse dos pais.

o Escala de religiosidade de Durel (Duke Religion Index). E uma escala que contem 5
perguntas relacionadas aos aspectos de religiosidade/espiritualidade.

e Escala de Resiliéncia de Connor- Davidson. Eum instrumento formado por 25 itens



autorrespondidos. Cada item é pontuado em uma escala de 5 pontos, que quantifica a resiliéncia
no contexto da exposicado ao trauma.

e Questionario de Capacidades e Dificuldades (Strengths and Difficulties
Questonnaire - SDQ). O SDQ é composto por 25 itens, a cada um sendo atribuidas as respostas
“Falso”, “Mais ou menos verdadeiro” ou “Verdadeiro”. E um instrumento autorrespondido pelos
pais, com referéncia a observagao do comportamento da crianga nos ultimos 6 meses.

Para avaliagao da linguagem infantil, a pesquisadora utilizara o instrumento Teste de
Linguagem Infantil — ABFW ondeserao apresentados a cada crianga de forma individual figuras
de objetos referentes a vestuarios, animais, alimentos, meios de transporte, méveis e utensilios,
profissdes, locais, formas e cores, brinquedos e instrumentos musicais. Sera solicitado que cada
crianga nomeie a figura na qual estara sendo mostrada pela pesquisadora.

Os riscos associados a esta pesquisa sdo minimos, podendo ocorrer fadiga/cansago ou
descontentamento ao responder determinadas perguntas. Lembre-se que vocé podera
interromper a pesquisadora em qualquer momento e fazer perguntas sobre o estudo para a
pesquisadora sempre que julgar necessario. Os participantes nao seréo identificados em nenhum
momento da pesquisa; os resultados individuais de cada participante s6 estardo acessiveis ao
pesquisador e ao proprio participante ou responsavel legal, caso este solicite acesso aos seus
dados

Em contrapartida, sua participacdo sera de fundamental importancia para o
esclarecimento de dados sobre o estresse parental oriundos do deficit de linguagem. Com essas
informagdes, implementagdes de novas estratégias para auxilio aos pais podem ser tragadas
dentro das instituicdes da APAE. Os resultados da pesquisa serdo utilizados para elaborar
cartilha, poOsteres e palestras, bem como o aprimoramento das atividades fonoterapéuticas,
favorecendo melhor qualidade nas relagdes parentais. Os participantes da pesquisa nao serao
identificados na apresentagao destes resultados.

Nao ha despesas pessoais para o colaborador em qualquer fase do estudo. Também
nao ha compensagdo financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer despesa
adicional, ela sera absorvida pelo coordenador da pesquisa. Todas as informacdes coletadas
serao utilizadas somente para fins cientificos. Os dados serdo armazenados pelo pesquisador por
5 anos e, depois, eliminados. Sua identidade sera preservada.

Esse documento foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do

Unilasalle Vocé recebera duas vias, uma ficara com o participante e a outra com a pesquisadora.

Participante da Pesquisa

Local e Data

Pesquisador Responsavel Local e Data:




ANEXO 2 — FICHA SOCIODEMOGRAFICA

QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO
INFORMAGOES DOS PAIS

Data de nascimento

Casado(a)( ) Separado(a) ( ) Vidvo(a) ()

Segundo casamento/unido estével ( ) Qutro

Quantas gestacbes vocé ja teve:

Quantos filhos vocé tem

1() 2) 3() 4 ) 5 oumais( )
Escolaridade:

( ) Fundamental () completo ( )incompleto

() Médio () completo ( )incompleto

() Superior ( ) completo ( )incompleto
Profissdo;

Jornada de Trabalho fora de casa

() meio turno ( )integral { )outro

Renda atual

() 1a2 salarios minimos ( ) Mais doque 5 salarios minimos
() 3ab salarios minimos ( )BPC

() Sem renda atual
INFORMACOES DA CRIANCA

Data de Nascimento / /

Qual o diagnéstico de seu (sua) filho (a)?

Ele (a) frequenta escola regular { )Sim ( )Nao

FAZ ALGUM ATENDIMENTO TERAPEUTICO? QUAL (IS)?

Como ocorre o deslocamento até a APAE
() Carro préprio ( ) Transporte Piblico () carona
( )Transporte escelar ( ) Transporte Municipal { ) Apé ou bicicleta

Das altemativas abaixo, 0 que vocé costuma fazer no seu tempo de folga (assinale as alternativas que
mais se enquadram)

( )ESTAR COM AMIGOS ( JESTARCOMAFAMILIA () NAO FAGO NADA
( ) REDES SOCIAIS () ATIVIDADES FISICAS ( JOUVIR MUSICA

( ) ORGANIZAR A CASA ( JPASSEIOS ( ) DORMIR

( )ASSITIRTV ( JLER ( ) IGREJATEMPLO
() NENHUMA DAS ALTERNATIVAS ANTERIORES
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ANEXO 3 INDICE DE ESTRESSE PARENTAL (PARETING STRESS INDEX SHORT FORM- PSI-SF)

Formuldrio de Aplicagiio - Richard R. Abidin - Instituto de Psicologia - Universidade da Virginia, EUA

Instrucées:

Ao responder ds perguntas deste formuldrio, pense no fitho que mais lhe preocupa.

As perguntas constantes das paginas seguintes requerem que vocd escolha uma resposta que melhor desereva os scus
sentimentos. Se ndo bouver wma resposta que descreva exalamente o5 scus sentimentos, marque a resposta que mais sc
aproxime da descricio de como vocé se sente. A SUA PRIMEIRA REACAO A CADA QUESTAO DEVE CONSTITUIR
SUA RESPOSTA.

Por favor, indique o quanto vecéd concorda ou discorda das afirmagdes seguintes, circulando o nimero que melhor
corresponde ao que vocg sente.

1. Com freqiiéneia, cu tentho a sensagao de gue ndo mancjo 1 g % 4 5 ]
as coisas muito bem. concordo concorde | ndo tenho discordo | discordo
completamente certera | completamente
2. Eu desisto das minhas coisas para cuidar das 1 2 3 4 | 3
necessidades dos meu fithos mais do que esperava. concordo concordo | ndotenhe | discordo discordo
completamentc cerfeza completamente
3. Eu me sinio preso pelas minhas responsabilidades de I 2 3 4 i}
parmie. concordo concordo | ndotenho | discordo discordo
complelamente cericza | completamente |
4, Desde gue tive este filho, cu néo consigo mais fazer I 2 3 4 5
coisas novas e diferentes. concordo cencordo | ndotenho | discordo discordo
completamente cerleza completamente
5. Desde que tive meu fiTho, cu sinfo que quase nunca i 2 3 4 3
tenho tempo de fazer s coisas gue gosto. concerdo concorde | ndotenho | discordo discardo
completamente cerfeza completamente
6. Eu me sinto infeliz com a Gitima compra de roupa que | 1 2 3 4 3
fiz para mim. concordo concordo | niotenho | discordo discorda
completamente certeza complefamente
7. I algumas coisas gue me incomodam em minha vida. 1 2 3 4 5
concordo concordo | ndoienho | discordo discordo
completamente certeza completamente
8. Ter um fifho tem causado mais problemas namizha | i 2 3 4 3
relagdo com meu esposo(a) do que cu imaginava. | concordo concorde | ndotenho | discordo discordo
| completamente certeza completamente
%. Lu me sinto 80 ¢ sem amigos. | 1 2 3 4 5
{ concordo concorde | ndotenho | discordo discorda
completamente certeza | completomente
19, Quando cu vou a uma festa, eu geralmente acho que nio 1 2 3 4 5
vou me diverfir muito. concordo concordo | nio tenho discordo discordo
complelamente cerleza completamente
11. Eu ndo me interesso mais pelas pessoas como antes, 1 2 3 ‘ 4 =]
concordo concordo | mdotenho | discordo discordo
completamente certeza completamente
12. Eundo gosto das coisas como antes. ] 2 3 4 5
cancerdo concordo | ndotenho | discorde discordo
completamente cerlesa completamente
13. Men filho raramente faz coisas para nim que me 1 z 3 4 3
deixam feliz. concordo concerde | ndofenhe | discordo discorde
completamente cerfeza completamente




14, Na maioria das vezes, eu sinto que meu filho gosts de i 2 3 4 &
mHm & quer estar perto de mim. cupcordo concorde | ndotenho | discordo discordo
completamente cerleza completamente
15, Meu filhe sorri para mim muito menos do que eu i 2 3 4 3
CPorava. zoncordo concorde | nioftenbe | discordo discordo
complctamente certera completamente
o, Quando fago alguma colsa para o meu fitho. eu sinto i 2 3 4 5
que meus csforgos ndo sdo reconhecidos por cle. concordo concordo | ndotenho | discordo discorda
completamente cerleza completamente
17, Quando brinca, meu filho nio da risadinkas ou 1i com 1 2 3 4 5
frequéneia. coneordo concordo | ndntenho | discordo discordo
completamente cerleza completamente
I®, Meu {ithe ndo purcce aprender 1o ripido guanto a H 2 3 4 5
maioria dus criancas, woncordo concordo | wdotenhe | discordo discordo
completamente certeza completamente
19, Meu fitho ndo sorri tanto quanto 2 matoria das chimngas, 1 2 3 4 3
concerdo concordo | ndotenho | diseordo discordo
completamente cerlezs complelamente
20. Mev filhe ndo ¢ capaz de fazer as coisas fnte guanto eu 1 2 3 4 N
esperava. comcordo concordo | mdotenho | discorde discordo
compl certeza completamente
21. Demora muito ¢ ¢ muito dificil para o meu flhe se H 2 3 4 5
4Costumar a coisas novas, concordo eoncordo | niotenho | discordo discordo
completamente cerieza completamente
22. Eu me considero: L 2 3. 4. alzuém 5.
umpaimic | umpaimic | empaimic | quetem | ndo muite bom
muito bom  |methor quea] mediano | problema em|em ser pai/mae
. - imaioria serpamlde {
23. Ev esperava sentiy maois carinho ¢ afcto pele meu fithe H 4 3 4 5
do gue sinto ¢ iss0 me incomoda. cancordo concordo nido fenho discordo discordo
completamente certera compietamente
24. Algumas vezes. meu fitho faz coisas sé para me chatear, I 2 3 4 5
voncordo concordo | ndo tegho discordo discorda
compl seitoza sompletamente
25, Meu filho parcee chorar ou fazer birra mais 1 ¥ ] 3 4 5
freqiieniements que o maloria das criongas. concorda concorde | nEotenho | discordo discordo
completamente certera compictamente
26, Meu filho geralmente acorda de mal hunor. 1 2 3 4 5
concordo concorde | nio tenho discordo disvordo
compl serieza completamente
27. Eu sinto que meu filho ¢ muito iemperamental ¢ fica ] 2 3 4 5
chateado facilmente. congerdo concordo | 11Bo tenhio discordo discordo
completamente certeza completamente
23. Meu fitho faz algumas coisas gue me incomodam 1 z 3 4 5
profundamente. concordo coneordo | ndo kenho discordo discordo
complelamente certesy complelamente
29, Quindo acontece afguma coisa yue mev {ilho nio gosia, 1 2 3 4 5
ele reage vigorosamente. concordo concorde n#o tepho discorde discorda
completamente certera campletamente
34, Meu filho fice sberrecido faciimente com colsas muite i 2 3 4 5
pegienas, concordo concorde | ndo tenho diseordo discerdo
gompl cerfeza completamente
31. Foi nuito mais dificil estabolecer hordrios para o meu 1 z 3 4 5
filhe comer ¢ dormir do que eu csperava, cancordo concordo | ndotenbo | discordo discorda
completamente | certeza completamente |
32, Fazer me filho comegar ou parar alguma coisa & 1. muito mais | 2. um pouco | 3. to dificil | 4. um pouco | 5. muito mais
fietl do que co {mais ficil do| quanto eu | mais diffcil | dificil do que
esperava  |queesperavaj esperava do que eu esperava
esperava
33, Pense cuiduadosamente ¢ conte quantas coisas o sen filho L 54 3z 4. ¥
faz gue Ihe abosrecom. Exemplos: mostra-se lente, ndo
eseuta quande vocd fala. reage de mode exagerado,
chora, interrompe voeg, briga, faz manha. Faga um 1~3 4-5 6-7 -9 10 oumais
circulo no niimers que corresponde 20 ntmero de coisas
que vocé contou;
34, Tem algumas coisas que meu filko faz, que me 1 2 3 4 5
aborrecem muito. concorde concorde { ndotenho | discordo discordo
compictamente certeza completamente
35, Meu filhe passou 2 ser um problema mator do que eu I 2 3 4 5
esperava. voncords concorde | ndotenho | discorde discerde
completamente certeza completamente
36. Meu filho exige mais do que & maioria das crisngas, i 4 3 5
concordo concorde | ndotenho | discordo discordo
compleiamente ceyfeza completamente
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ANEXO 4 - ESCALA DE RELIGIOSIDADE DE DUREL (DUKE RELIGION INDEX)

(1) Com que frequéncia vocé vai a uma igreja, templo ou outro encontro religioso?

1. Mais do que uma vez por semana
2. Uma vez por semana

3. Duas a trés vezes por més

4. Algumas vezes por ano

5. Uma vez por ano ou menos

6. Nunca

(2) Com que frequéncia vocé dedica o seu tempo a atividades religiosas individuais, como
preces, rezas, meditagdes, leitura da biblia ou de outros textos religiosos?

1. Mais do que uma vez ao dia

2. Diariamente

3. Duas ou mais vezes por semana
4. Uma vez por semana

5. Poucas vezes por més

6. Raramente ou nunca

A segdo seguinte contém trés frases a respeito de crengas ou experiéncias religiosas. Por
favor, anote o quanto cada frase se aplica a vocé.

(3) Em minha vida, eu sinto a presencga de Deus (ou do Espirito Santo).

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Nao estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. N&o é verdade

(4) As minhas crengas religiosas estdo realmente por tras de toda a minha maneira de viver.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. N&o estou certo

4. Em geral ndo € verdade

5. Nao é verdade

(5) Eu me esforgo muito para viver a minha religidao em todos os aspectos da vida.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Nao estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. N&o é verdade
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Pesquisador
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Quanto as informagdes abaixo sdo verdadeiras para vocé, pensando no més passado

Se algumas dessas situagdes nao ocorreram no més passado, responda como vocé

acha que teria se sentido se elas tivessem ocorrido.

sem esperangas, eu nao
desisto.

Nem um Raramente As vezes Frequentemente Quase
pouco verdadeiro | verdadeiro verdadeiro sempre
verdadeiro verdadeiro

1 Eu consigo me adaptar quando 0 1 2 3 4
mudangas acontecem.

2 Eu tenho pelo menos um 0 1 2 3 4
relacionamento préximo e
seguro com alguém que me
ajuda quando estou nervoso.

3 Quando meus problemas nao 0 1 2 3 4
tém uma solugéo clara, as
vezes Deus ou o destino podem
ajudar.

4 Eu consigo lidar com qualquer 0 1 2 3 4
problema que acontega comigo.

5 Os sucessos do passado me 0 1 2 3 4
dao confianga para enfrentar
novos desafios e dificuldades.

6 Eu tento ver o lado humoristico 0 1 2 3 4
das coisas quando estou com
problemas.

7 Ter que lidar com situagdes 0 1 2 3 4
estressantes me faz sentir mais
forte.

8 Eu costumo me recuperar bem 0 1 2 3 4
de uma doenga, acidentes e
outras dificuldades

9 Eu acredito que a maioria das 0 1 2 3 4
coisas boas e ruins acontecem
por alguma razéao.

10 | Eu me esforgo ao maximo, néo 0 1 2 3 4
importa qual seja o resultado.

11 | Eu acredito que posso atingir 0 1 2 3 4
meus objetivos mesmo quando
ha obstaculos.

12 | Mesmo quando tudo parece 0 1 2 3 4
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13

Nos momentos dificeis ou de
crise eu sei onde procurar
ajuda.

14

Fico concentrado e penso com
clareza quando estou sob
pressao.

15

Eu prefiro assumir a lideranga
para resolver problemas, em
vez de deixar os outros
tomarem decisoes.

16

Eu ndo desanimo facilmente
com os fracassos.

17

Eu me considero uma pessoa
forte quando tenho que lidar
com desafios e dificuldades da
vida.

18

Se for necessario eu consigo
tomar decisdes dificeis e
desagradaveis.

19

Eu consigo lidar com
sentimentos desagradaveis ou
dolorosos como tristeza, medo e
raiva.

20

Ao lidar com os problemas da
vida, eu as vezes sigo minha
intuicdo sem saber por qué.

21

Eu sei onde quero chegar na
vida.

22

Eu sinto que tenho controle
sobre minha vida.

23

Eu gosto de desafios.

24

Eu me esforgo para atingir meus
objetivos, ndo importa que
obstaculos eu encontre pelo
caminho.

25

Eu tenho orgulho das minhas
conquistas.




ANEXO 6 QUESTIONARIO DE CAPACIDADES E DIFICULDADES
(STRENGTHS AND DIFFICULTIES QUESTONNAIRE - SDQ).

Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por)
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Instrugdes: Por favor. em cada item marque com uma cruz o quadrado que melhor descreva a crianga. Responda a todas as
perguntas da melhor maneira possivel, mesmo que vocé nio tenha certeza absoluta ou se a pergunta lhe parecer estranha. Dé suas
respostas com base no comportamento da crianga nos ultimos seis meses ou durante o ano escolar em curso.

Mome A COBNCA - it s s T e e S s

Data de Nascmento ...........cccoveecveeesecerecaesenissesaeeeseses

Falso

Masculino/Feminino

Mais ou menos
verdadeiro

Verdadeiro

Tem consideragdo pelos sentimentos de outras pessoas

Nio consegue parar sentado quando tem que fazer a ligdo ou comer; mexe-se muito.
esbarrando em coisas. derrubando coisas

Muitas vezes se queixa de dor de cabeca. dor de barriga ou enjéo

Tem boa vontade em compartilhar doces. brinquedos. lapis ... com outras criangas

Frequentemente tem acessos de raiva ou crises de birra

E solitario, prefere brincar sozinho

Geralmente é obediente e faz normalmente o que os adultos lhe pedem

Tem muitas preocupagdes. muitas vezes parece preocupado com tudo

Tenta ser atencioso se alguém parece magoado. aflito ou se sentindo mal

Esta sempre agitado, balangando as pemas ou mexendo as mios

Tem pelo menos um bom amigo ou anuga

Frequentemente briga com outras criancas ou as amendronta

Frequentemente parece triste, desanimado ou choroso

Em geral, € quendo por outras cnangas

Facilmente perde a concentracdo

Fica mseguro quando tem que fazer alguma coisa pela pnimeira vez, facilmente perde a
confianca em si mesmo

E gentil com criangas mais novas

Geralmente discute com os adultos

Outras criangas "pegam no pé’ ou atormentam-no

Frequentemente se oferece para ajudar outras pessoas (pais, professores. outras criangas)

Consegue parar e pensar nas coisas antes de fazé-las

As vezes € malicioso

Se da melhor com adultos do que com outras criangas

Tem muutos medos, assusta-se facilmente

Completa as tarefas que comega. tem boa concentragio

O00oooooo|o|oooo|ooo|bOoonod| 0.

O|0|000oooo| o |ooooooo|oo|ooo|d) o)jd

O0oOoOoooooo|o|oooo|ooo|aooooo o (o

Nome completo (em letra de forma)
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