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Resumo

Estudos tém apontado evidéncias de estresse em familias de portadores de autismo. Neste processo, deve-se
considerar as estratégias de coping utilizadas pelos familiares frente as circunstincias adversas. O objetivo
deste estudo foi verificar as estratégias de coping maternas frente a dificuldades dos portadores de autismo,
assim como as estratégias das mées para lidar com as préprias emocgdes desencadeadas pelo estresse.
Participaram 30 mdies, entre 30 a 56 anos, cujos filhos apresentam diagnéstico de autismo e freqiientam
institui¢des de atendimento. Utilizou-se uma entrevista semi-estruturada, a qual foi transcrita e analisada
com base na Analise de Contetido. As principais dificuldades se referem ao comportamento do filho, frente as
quais as mées utilizam predominantemente as estratégias de agdo direta e de aceitagdo. Quanto as estratégias
para lidar com as emogdes, as categorias mais freqiientes foram distragdo, busca de apoio social/religioso,
inagdo e evitagdo. Os resultados sdo discutidos considerando-se o estresse e a adaptagdo materna.
Palavras-chave: Autismo; estresse materno; estratégias de coping.

Abstract

Many studies have shown evidence of high levels of stress in families with autistic children. Concerning this
process, it is important to consider the coping strategies used by family members in face of the adverse
circumstances. The purpose of this study is to investigate the coping strategies of mothers when dealing
with their autistic children, as well as how they deal with their own emotions unleashed by the stress. Thirty
mothers, between 30 and 56 years old participated in the study. Their children have met the criteria for
autism and attended special education schools. The coping strategies were investigated using a semi-structured
interview, which was transcribed and analyzed by content analysis. The main difficulties refer to the child’s
behavior. In relation to these difficulties, the strategy used by the mothers was predominantly direct action
and acceptance. Concerning the strategies to deal with their own emotions, the most frequent categories
were distraction, reaching out for social/religious support, lack of action and avoidance. Results are discussed
in terms of stress and maternal adaptation model.

Keywords: Autism; maternal stress; coping strategies.

Pesquisas tém investigado a natureza dos eventos cau-
sadores de estresse e as caracteristicas proprias da crianca
com autismo que exercem um impacto sobre os familiares
(Bouma & Schweitzer, 1990; Saloviita, Itdlinna & Leinonen,
20038). Porém, deve-se considerar como parte integrante
deste processo, as formas utilizadas pelos familiares
para lidar com o estresse, ou seja, as estratégias de
coping ' utilizadas frente a situacdes decorrentes do quadro
de autismo apresentado pelos seus filhos.

" Este trabalho foi baseado nos dados da dissertagio de mestrado do primeiro
autor, apresentada em 2004 no Programa de Pés-Graduagio em Psicologia do
Desenvolvimento/Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), e foi
realizado com auxilio financeiro da CAPES em forma de bolsa concedida ao pri-
meiro autor.

" Enderego para correspondéncia: Instituto de Psicologia, UFRGS, Ramiro Bar-
celos, 2600, Porto Alegre, RS, 90035-003. Fone: (51) 3308-5246; Fax: (51)3308-
5473. E-mail: dalbosco@cpovo.net

! Optou-se por nio traduzir o termo coping devido a inexisténcia, em portugués,
de uma palavra capaz de expressar os significados associados ao termo original.
Possiveis significados da palavra coping em portugués encontram-se relaciona-
dos a: “lidar com”, “enfrentar” ou “adaptar-se a”.

Os estudos sobre autismo tém apresentado uma evolu-
¢do ao longo do tempo, no que se refere ao seu conceito e
formas de compreensio, identificando diferentes etiologias,
graus de severidade e caracteristicas especificas ou nio
usuais. A tendéncia nas definigdes atuais de autismo é a
de conceitud-lo como uma sindrome comportamental, de
etiologias multiplas, que compromete o processo do de-
senvolvimento infantil (Facion, Marinho & Rabelo, 2002;
Gadia, Tuchman & Rotta, 2004; Gillberg, 1990; Rutter,
Taylor & Hersov, 1996).

Atualmente, de acordo com o DSM-IV-TR (Associagdo
Psiquidtrica Americana [APA7], 2002), os Transtornos Glo-
bais do Desenvolvimento incluem cinco categorias
diagnésticas: Transtorno Autista, o Transtorno de Rett,
Transtorno Desintegrativo da Infincia, Transtorno de
Asperger e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem
outra Especificagdo, sendo o autismo o transtorno
prototipico desta categoria. Estes transtornos caracteri-
zam-se pelo comprometimento severo e invasivo em trés
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dreas do desenvolvimento: habilidades de interagdo social
reciproca, habilidades de comunicagio, e presenca de com-
portamentos, interesses e atividades estereotipadas.

O comprometimento da interagdo social é caracterizado
por alteragdes qualitativas das interagdes sociais recipro-
cas. Podem ser observadas dificuldades na espontaneidade,
imitacdo e jogos sociais, bem como uma inabilidade em de-
senvolver amizade com seus companheiros; comprometi-
mento acentuado no uso de comportamentos verbais e ndo-
verbais, além da falta de reciprocidade social e emocional
(Assumpgio Jr., 1997; Bosa, 2002; Facion et al., 2002; Rutter
et al., 1996). Quanto ao comprometimento das modalida-
des de comunicagio, é relatado atraso na aquisi¢io da fala,
uso estereotipado e repetitivo da linguagem, inabilidade em
iniciar e manter uma conversagdo, inversdo pronominal, e
ecolalia imediata e diferida (Assumpgdo Jr., 1995; Bosa,
2002; Rutter et al., 1996). O terceiro item da triade de com-
portamentos refere-se aos padrdes restritos e repetitivos
de comportamentos, interesses e atividades. Estes podem
ser manifestados através da adesdo inflexivel a rotinas e
rituais especificos, ndo funcionais, e pela preocupagio per-
sistente com partes de objetos, assim como insisténcia na
mesmice e resisténcia frente a mudangas (APA, 2002).

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma
condigdo crdnica, enfrentam dificuldades importantes no
que tange a realizagio de tarefas comuns, préprias a sua
fase de desenvolvimento. Isto porque as caracteristicas cli-
nicas da sindrome afetam as condigdes fisicas e mentais do
individuo, aumentando a demanda por cuidados e, conse-
qiientemente, o nivel de dependéncia de pais e/ou
cuidadores. A familia destas criangas, por sua vez, se vé
frente ao desafio de ajustar seus planos e expectativas futu-
ras as limitagdes da condi¢do, além da necessidade
intransponivel de adaptar-se a intensa dedicagio e presta-
¢do de cuidados das necessidades especificas do filho
(Breslau & Davis, 1986; Bristol & Schopler, 1984; Gallagher,
Beckman & Cross, 1983; Gath, 1977; Gauderer, 1997;
Harris, 1983).

Virios estudos revelaram a existéncia de estresse agudo
em familias que possuem um membro com diagnéstico de
autismo (Factor, Perry & Freeman, 1990; Perry, Sarlo-
McGarvey & Factor, 1992). O estudo de Bristol e Schopler
(1983) aponta, ainda, que os familiares de criangas com
autismo apresentam padroes de estresse mais elevados do
que familias que possuem um filho sauddvel ou com
sindrome de Down, sugerindo que o estresse pode ser in-
fluenciado por caracteristicas especificas do autismo e nédo
apenas por um comprometimento global do desenvolvimen-
to. Estes dados podem ser complementados pelo estudo
epidemiolégico de Lecrubier, Boyer, Lépine e Weiller (2002)
que encontrou altas taxas de depressio (68%) e ansiedade
generalizada (28%), em cuidadores de criangas com autismo
do oeste europeu e pafses em desenvolvimento, sendo que
estas taxas foram relacionadas a importantes dificuldades
sociais e a presenca de eventos estressantes.

Milgram e Atzil (1988) estudaram os diferentes papéis
desempenhados por pais e mies de criangas com autismo
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em Tel-Aviv. Os resultados demonstram que as mées ten-
dem a apresentar maior risco de crise e estresse parental
que os pais, devido a sua pesada tarefa com os cuidados
maternos diretos. Conforme estes autores, existe uma ex-
pectativa social de que as méies tomem para si os cuidados
da crianga, assumindo-os mais do que os pais. Milgram e
Atzil (1988) também descrevem o papel dos pais, que em
contraposigdo as expectativas das mées, consideram justa
sua menor participagio nos cuidados gerais da crianga, de-
vido ao peso de suas responsabilidades financeiras e
ocupacionais j4 desempenhadas junto a familia. Porém, ou-
tros estudos revelam que estas responsabilidades tendem a
acarretar tensio emocional e financeira significativas, con-
seqiientemente dificultando a contribuigdo destes para com
os cuidados da crianga (Bristol & Gallagher, 1986; DeMyer,
1979; Price-Bonham & Addison, 1978).

Coping

As emogdes e a excitagio fisiolégica derivadas de situa-
¢Oes estressantes sdo altamente desconfortdveis, motivan-
do o individuo a fazer algo para seu alivio (Atkinsons,
Atkinsons, Smith & Bem, 1995; Lazarus & Folkman, 1984).
O conceito de coping tem sido descrito como o conjunto
das estratégias utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se
a circunstincias adversas ou estressantes, sendo revisado
periodicamente (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998;
Lazarus & FFolkman, 1984). Estes autores identificam duas
formas principais de coping: (a) focalizado no problema, in-
cluindo estratégias de definigdo do problema, geragdo de
solugoes alternativas, comparagdo em termos de custos e
beneficios, sele¢do e implementagio da alternativa escolhi-
da; (b) focalizado na emogio, que objetiva desenvolver a¢des
para controlar o estado emocional, bem como impedir que
as emogdes negativas afetem o engajamento em agdes para
a solugiio de seus problemas. O uso de estratégias de coping
focalizado no problema ou na emogdo depende de uma ava-
liagdo da situagdo estressora na qual o sujeito encontra-se
envolvido, refletindo a¢des, comportamentos ou pensamen-
tos usados para lidar com o estressor (Folkman, Lazarus,
Dunkell-Schetter, DeLongis & Gruen, 1986; Lazarus &
Folkman, 1984).

Quanto a eficdcia das estratégias empregadas pelo indi-
viduo durante os episédios de coping, Beresford (1994 afir-
ma que embora a avaliagdo da eficicia ou da adaptabilidade
das estratégias de coping tenha se mostrado extremamente
subjetiva, em muitas pesquisas, coping deve ser visto como
independente do seu resultado positivo ou negativo. Deste
modo, determinada estratégia de coping nio pode ser con-
siderada como intrinsecamente boa ou m4, adaptativa ou
mal adaptativa, mas precisa ser avaliada a partir do con-
texto em ocorreu o episédio de estresse, das caracteristi-
cas do préprio evento e dos individuos envolvidos
(Antoniazzi et al., 1998).

Tunali e Power (1993, 2002) também abordaram a ques-
tdo do estresse e coping em pais de criangas com transtor-
nos do desenvolvimento. Os autores compararam as res-
postas de entrevistas de mies de criangas com e sem
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autismo a respeito de uma série de tdpicos, envolvendo
suas vidas didrias. Os resultados apontaram para uma cor-
relacdo positiva entre determinadas estratégias de coping
e satisfa¢do de vida, em mies de filhos com autismo. Por
exemplo, as mées que apresentaram maior satisfagio de
vida foram aquelas que tendiam a depositar maior énfase
na importancia de “ser uma boa méae” do que na carreira
profissional; a passar a maior parte de seu tempo de lazer
com familiares; a depositar menor énfase no lazer indivi-
dual; maior énfase nos papéis e suporte parentais do que
na intimidade conjugal e lazer compartilhado; maior to-

N

lerancia a ambigiiidade, tanto em relagdo a seus filhos
quanto no geral. Essa correlagio foi negativa para mies
de criangas sem autismo.

Um estudo desenvolvido por Judge (1998) objetivou
determinar as estratégias de coping que sio preditivas
do fortalecimento familiar (family strengths) em tamilias
de jovens com transtornos do desenvolvimento. Foram
investigados 69 pais, em sua maioria mées (88%), de crian-
¢as com transtornos do desenvolvimento, através do
WOC (Ways of Coping Questionnaire) de Lazarus e
Folkman (1984). Os trés tipos de estratégias de coping
mais utilizadas foram concentra¢do na préxima etapa,
aumento dos esforgos para fazer as coisas funcionarem,
e criar significados positivos para tornar a experiéncia
melhor. Além disto, os esfor¢os comportamentais para
escapar ou evitar o problema mostraram-se negativamen-
te relacionados ao fortalecimento familiar, enquanto os
esforgos de coping parental, direcionados a procura de
apoio social, foram positivamente relacionados ao forta-
lecimento familiar. O estudo de Saloviita et al. (2003)
identificou, através de andlise de regressdo, que um gru-
po de estratégias utilizadas por pais de filhos com atra-
sos no desenvolvimento, chamadas de estratégias de
coping negativas (como culpar-se, apresentar pensamento
maégico e evita¢io), exercem um papel preditivo impor-
tante para o estresse parental.

Considerando que existem pouquissimas publicagdes
sobre esta tematica, especialmente no Brasil, torna-se im-
portante investigar as estratégias utilizadas por maes de
portadores de autismo para lidar com situagdes
estressantes decorrentes das alteragdes de comportamento
de seus filhos. O objetivo deste estudo, portanto, foi veri-
ficar as estratégias de coping maternas para lidar tanto
com as dificuldades dos filhos com autismo, como com as
préprias emogdes desencadeadas por estes estressores.

Método

Participantes

Participaram deste estudo 80 mées com idades variando
de 30 a 56 anos (M=45,37; DP=6,06), cujos filhos apresen-
tam diagnéstico de autismo (DSM-IV-TR, 2002) e idades
que variam de 12 a 30 anos (M=15,6 anos; DP=2,13). O
diagnéstico de autismo foi considerado a partir dos proto-
colos disponibilizados pelas escolas. As mées foram recru-
tadas em clinicas e escolas ptblicas de educagio especial de
Porto Alegre e regido metropolitana.

Instrumentos

Foram utilizadas uma ficha de dados de identificagio e
uma entrevista individual com as mées. A Ficha sobre Da-
dos Demogrificos e Dados sobre o Portador de TGD (Go-
mes, 2002) teve por objetivo coletar dados a respeito da
tamilia, diagnéstico do filho, tipo de tratamento recebido e
caracteristicas clinicas do portador de autismo.

A Entrevista sobre Dificuldades e Estratégias de Coping
(Schmidt, 2004) consta de trés questdes abertas, investi-
gando situagoes de dificuldades com os filhos; a forma como
as mies lidam com estas dificuldades; e a forma como li-
dam com os préprios sentimentos decorrentes destas situ-
a¢des (Ex.: Aponte dificuldades nos cuidados diretos com o
seu filho, o que faz nesse momento e o que faz para se sentir
melhor). Cada mie poderia apresentar de uma a trés situa-
¢oes diferentes. Foram investigadas 71 situa¢des apresen-
tadas pelas maes.

Procedimentos e Consideragdes Eticas

Foram selecionadas seis clinicas e escolas publicas de
educacio especial de Porto Alegre e regido metropolitana,
por critério de conveniéncia. As mies participantes foram
selecionadas, levando-se em consideragio os critérios de
idade da mie e do filho, assim como o tipo de diagnéstico.
Foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido para as participantes, de acordo com a resolugdo do
Conselho Federal de Psicologia para pesquisas com seres
humanos, informando-as quanto aos objetivos e procedi-
mentos do estudo, e garantindo sigilo e confidencialidade
dos dados. O projeto de pesquisa foi submetido a aprecia-
¢do do Comité de Etica da UFRGS e recebeu aprovacio,
sob o protocolo niimero 2003223.

A aplicagdo da ficha de identificagdo e a realizagio das
entrevistas ocorreram individualmente com cada mie, em
suas residéncias. As entrevistas foram gravadas e posterior-
mente transcritas de forma literal, para andlise.

Andlise dos Dados

Os dados das entrevistas foram examinados através da
andlise de contetido (Bardin, 1977/1979), gerando-se cate-
gorias descritivas dos aspectos investigados. A andlise pro-
curou extrair a significacdo dos contetidos, através de pro-
cedimentos sistematicos, exaustivos e objetivos, obedecen-
do aos critérios da andlise de contetido quantitativo de mo-
delo misto, no qual foram utilizadas categorias estabelecidas
a priori (Ex.: busca de apoio, comportamento agressivo),
citadas em estudos sobre coping (Dell’Aglio & Hutz, 2002),
assim como categorias estabelecidas a partir dos conteu-
dos apresentados nas respostas das mies. Foram também
observadas as distribui¢des de freqiiéncia nas diferentes
categorias, permitindo uma anélise quantitativa.

Foram identificadas categorias para classificagdo das
principais dificuldades apresentadas pelos portadores de
autismo e categorias para descrever as estratégias de coping
utilizadas pelas méaes para lidarem com as dificuldades
citadas. A partir do levantamento das categorias, foi reali-
zada a classificagdo das respostas das situagdes analisadas.
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Ap6s essa classificagdo, realizada através de consenso en-
tre dois pesquisadores, houve mais uma avaliagdo de um
Jjuiz independente para o calculo dos indices de concordan-
cia, tendo sido encontrado um indice de 77,8% de concor-
déncia para as estratégias de coping utilizadas frente as di-
ficuldades dos filhos, 86,1% para as estratégias de coping
para lidar com as préprias emogdes e 82,2% para as dificul-
dades dos portadores de autismo.

Resultados

Descrigdo das Partictpantes

Os dados sociodemogrificos das maes indicam que a
maioria das participantes é casada (66,7%); 60% declarou
nio estar trabalhando; 86,7% possui o Ensino Fundamen-
tal, 53,3% Ensino Médio e 10% Educagdo Superior. Sobre
o apoio recebido, 67% das maes referiu se sentir apoiada,
sendo que a maior parte deste apoio é recebida na escola
especial (53%). Quanto ao tipo de apoio percebido, 55%
relatou receber apoio afetivo (Ex.: atendimento psicolégi-
co, grupos de pais), 35% apoio informativo (Ex.: informa-
¢Oes sobre autismo, esclarecimento sobre funcionamento
do filho) e 10% apoio financeiro (convénios da escola com
outros servigos terapéuticos ou médicos). As mies referi-
ram também receber orientagdes em relagdo ao manejo
com seu filho (59%), assim como orientag¢des para os cui-
dados consigo mesma (41%), tais como manejo dos con-
flitos pessoais, indicagdo para psicoterapia ou medicagio.
Foi observado, ainda, que a mée é a principal responsavel
pela maioria dos cuidados (Ex.: alimentagio, consultas mé-
dicas, vestir, medicagio, etc.), arcando com 50,7% das obri-
gagdes para com o filho.

Os dados a respeito dos pais revelaram que a idade mé-
dia foi de 48,47 anos ( DP=7,20) e que, quanto a escolari-
dade, 56,7% dos pais possui ensino médio, seguido de 30%
com curso superior. A média do nimero de irméos do por-
tador de autismo é de 1,33 (DP=0,88), sendo que 60% dos
portadores de autismo sio primogénitos ou segundo fi-
lho, 20% terceiro filho, 16,7% filho tnico e apenas 3,3%
ultimo filho.

Mais da metade dos portadores de autismo (56,7%) foi
diagnosticado h4 mais de 10 anos, sendo a média de idade
do filho na época do diagnéstico era de 5,33 anos
(DP=3,07). A maioria deles é atendida em escolas especiais
hé mais de 10 anos e 30% recebe atendimento adicional
por parte de um psiquiatra, hd mais de dois anos. Obser-
va-se que 96,7% consegue compreender instrugdes dadas
por um familiar e alimenta-se sozinho; 86,7% apresenta
comportamentos repetitivos, e 80% consegue expressar
seus desejos. Sobre os cuidados pessoais, percebe-se que
583,3% realiza atividades de vida diaria de modo indepen-
dente (Ex.: veste-se, amarra seus sapatos, sai sozinho, faz a
higiene). Mais da metade dos portadores de autismo
(64,18%) apresenta algum comportamento disfuncional,
como, por exemplo, comportamentos autolesivos ou
repetitivos, agressividade e agitagéo.

Lidando com Dificuldades e com a Emocao.

Principais Dificuldades e Estratégias de Coping

No que se refere as principais dificuldades do portador
de autismo, enfrentadas pelas mies, a andlise de contetido
permitiu gerar quatro categorias principais: Comunicagéo,
Dificuldades em Atividades de Vida Diaria (AVDs), Com-
portamento e Atrasos do Desenvolvimento, descritas a se-
guir. As freqiiéncias e porcentagens de ocorréncia destas
dificuldades podem ser observadas na Tabela 1.

As categorias de classifica¢do das dificuldades foram:

1. Comunicagio: Refere-se a dificuldades da crianga para
se fazer compreender pelos outros, problemas na so-
cializagdo e linguagem. Ex:

O problema é que ele ndo sabe como chegar direito nas
pessoas e ai os outros estranham ele, set ld o que pensam,
Sicam assustados ou com medo, ndo sei. Mas ele tem difi-

culdades de fazer amigos! E que ele tem aquele jeitinho
dele de falar as coisas. . . (S4).

2. Dificuldades na Realizagdo de Atividades de Vida
Diaria: Referem-se a atividades rotineiras e que fazem
parte dos cuidados bésicos, como por exemplo, tomar
banho, escovar os dentes. Ex:

... Dar banho. Porque ele é bem maior que eu. Sabe? Eu
dou banho, aquela coisa toda, mas ele quer sempre tomar
banho dando a mangueirinha, o chuveirinho, s6 que é difi-
cil... molha o chdo do banheiro todo, ai é complicado. (S16).

3. Comportamento: Envolve a manifestagio de compor-

tamentos rigidos, agressivos, repetitivos, obsessivos
ou agitacdo. Ex:
Agressividade! Tem horas que ele td 6timo, ai de uma hora
pra outra ele agride se tu ndo fizer as vontades dele. Tem
um cronograma que ele quer que as coisas acontegam, o que
é bem caracteristico do autismo. Se tu ndo consegues fazer
aquilo, ele vem e quebra as coisas. (S27).

4. Atrasos do Desenvolvimento: Refere-se a dificulda-
des de controle esfincteriano (enurese, encoprese) ou
deficiéncia mental. Ex: “Controlar os esfinceteres, né.
Eum problema, durante o dia a gente bota ela no banheiro
de tempos em tempos, e de notte a gente poe a fralda nela...
A gente criou mais ou menos uma rotina” (S19).

Observa-se que mais da metade das méies relataram como
principal dificuldade o comportamento do filho (63,4%),
seguida de 26,8% de dificuldades para a realizagio das Ati-
vidades de Vida Diéria (AVD’s).

Tabela 1
F'regiiéncias e Porcentagens das Principais Dificuldades do Portador
de Autismo

Dificuldade S %
Comportamento 45 63,4
Comunicacgio 5 7
AVDs 19 26,8
Atraso do Desenvolvimento 2 2,8
Total 71 100
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Quanto as estratégias de coping utilizadas pelas maes,
frente as dificuldades apresentadas por seus filhos e para
lidar com a emogdo decorrente destas situagdes, foram
identificadas nove categorias, descritas a seguir:

1. Aglio Agressiva: Refere-se a respostas fisicas, motoras
ou verbais que podem causar danos ou violentar psi-
cologicamente seu filho. Pode ser uma agressio fisica,
verbal, uso de ameaga ou manifesta¢do de raiva ou ata-
que. Ex: “Eu me ataco, saio da real e acabo batendo nela”,
“... digo pra ele: Tu vai tomar uma inje¢do!”, “Eu dou uns
tapas nela.”

o]

. Evitagdo: Este tipo de estratégia inclui tentativas
cognitivas ou comportamentais que levam o indivi-
duo a se afastar da situacdo de estresse. £ uma tenta-
tiva deliberada de manter-se longe do estressor ou de
cognitivamente evitar saber da existéncia do estressor.
Inclui fugir da situagdo, ir para outro lugar, procurar
esquecer, ir dormir, tentar escapar, afastar-se das pes-
soas envolvidas, ndo pensar sobre o problema. Ex: “Eu
largo ele, deixo de fazer o que estou fazendo com ele e vou
pro meu canto.”

3. Distragdo: Envolve comportamentos ou pensamen-
tos que adiam a necessidade de lidar com o estressor,
tal como fazer outra coisa, desenvolver uma ativida-
de diferente, jogar, assistir TV, ouvir musica, ler. Ex.:
“Saio, dou uma volta, fumo o meu cigarro. Tenho que
arejar!”, “Eu me distraio com outras coisas e espero pas-
sar. A vida continua.”

4. Busca de Apoio Social/Religioso: Comportamento que
envolve a busca de apoio de uma pessoa (marido, filho,
vizinho ou pessoa préxima) ou apoio religioso (rezar,
pedir a Deus) como auxilio no enfrentamento da situ-
acdo estressora. Ex.: “Nessa hora eu pego assim o:

»

Senhor, dai-me paciéncia, for¢a.”, “Ah, eu tenho um médico
Jora de série, que volta e meia eu v6 nele, me dd uns
Diazepan”, “Eu converso com os outros, a troca de expe-

riéncias com outras mdes é importante.”

5. Agdo Direta: Comportamento que age diretamente so-
bre o estressor ou modifica suas caracterfsticas. Quando
a pessoa faz ou propde algo para alterar a situagio,
tenta resolver o conflito diretamente, enfrentando-o
ou tentando solucionar a situac¢do de alguma forma.
Ex: “Eu converso com ele”, “eu explico o que ele estd que-
rendo pro amiguinho dele, tento mediar a situagdo”, “Eu

seguro e falo rigido com ele.”

6. Inagdo: Refere-se ao comportamento de ficar parado,
bloquear-se ou ndo tomar iniciativa nenhuma, esperar
passar. Ex.: “Nada. Eu fico esperando a minha frustragdo
passar”, “Eu vou pro meu canto e espero passar. Ndo tem o
que fazer”, “Eu sigo adiante, empurro com a barriga.”

7. Aceitagdo: Envolve situagdes em que a pessoa aceita
passivamente a situacio, submetendo-se as exigéncias
do estressor. Ex.: “Sim, tem que dar o banho. Nao tenho
saida, tem que dar, tem que dar!”, ‘Aquela é a minha obri-
gagdo de mae, tenho que fazer.”

8. Expressdo Emocional: Resposta ao estressor mani-
tfestando o estado emocional ligado ao evento, como,
por exemplo, chorar, gritar, ficar triste ou brava (mas
nio com alguém). Ex.: “Fico triste, né doutor”, “Nor-

malmente eu choro, pra poder me alrviar.”, “S6 chorar aju-
da, eu choro e depois retorno a lida.”

9. Reavalia¢io/Planejamento Cognitivo: Envolve esforgos
cognitivos para criar novos significados sobre o proble-
ma enfrentado, pensar em novas formas de resolvé-lo e/
ou compreendé-lo de um outro ponto de vista,
redefinindo o préprio estressor. Ex.: “Serza pior se ele fosse
cegou ou surdo”, “penso que ela é um nené’, “penso no que
serta melhor”, “Eu acho que tem coisas muito prores, né.”
As freqiiéncias e porcentagens das estratégias de coping
utilizadas pelas mies, frente a dificuldade apresentada pelo
seu filho, podem ser observadas na Tabela 2. A maioria das
mies (68,6%) utilizou a estratégia de A¢do Direta, para
lidar com as dificuldades de seu filho, enquanto a estratégia
de Aceitagdo apareceu em segundo lugar, em 11,4% da
amostra. As estratégias menos utilizadas, nestas situagdes,
foram a de Expressdo Emocional e Distragéo.

Tabela 2
Freqiiéncias e Percentuais das Estratégias de Coping Maternas Frente
a Dificuldades dos Filhos

Estratégia S %
Agdo direta 48 68,6
Aceitagio 8 11,4
Acgdo agressiva 5 7,1
Inagio 2 2,9
Evitacido 2 2,9
Busca de apoio social/religioso 2 2,9
Distracéo 1 1,4
Expressdo emocional 1 1,4
Total 70 100

Também foram analisadas as respostas das mies, refe-
rentes as estratégias utilizadas para se sentirem melhor
frente as situagdes vivenciadas com seus filhos, ou seja, frente
as emogoes desencadeadas pelos eventos. Os dados relati-
vos a estas respostas sdo apresentados na Tabela 3.

Tabela 3
Fregiiéncias e Percentuais das Estratégias de Coping Maternas para
Lidar com as Emogdes

Estratégia ¥i %

Distracéo 15 25,4
Busca de apoio social/religioso 11 18,6
Inagdo 9 15,2
Evitagio 8 18,5
Reavaliagdo/planejamento cognitivo 5 8,5
Aceitagio 5 8,5
Expressdo emocional 4 6,8
Acgdo agressiva 1 1,7
Agdo direta 1 1,7
Total 59 100
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Quanto as estratégias de coping para lidar com as emo-
¢des decorrentes do estressor, observa-se que as categori-
as mais freqiientes foram Distragéo (25,4%), Busca de Apoio
Social/Religioso (18,6%), Inagdo (15,2%) e Evitagdo (13,5%).
As menos freqiientes foram as estratégias de A¢do Agressi-
va e Agdo Direta, ambas com somente uma resposta.

Discussio

Os dados deste estudo indicaram as principais dificul-
dades enfrentadas pelas mies de portadores de autismo, nos
cuidados de seu filho, tendo se destacado os problemas de
comportamento e as dificuldades com atividades de vida
didria, como por exemplo vestir-se, fazer a higiene, sair
sozinho. Estes resultados confirmam estudos que apontam
estas dificuldades como fazendo parte do quadro diagnés-
tico do autismo, inclusive contribuindo para a elevagio dos
niveis de estresse materno (Bebko, Konstantareas &
Springer, 1987; Koegel et al., 1992; Konstantareas &
Homatidis, 1989; Quine & Pahl, 1985; Sloper, Knussen,
Turner & Cunninghan, 1991; Weiss, 1991).

Quanto as estratégias de coping utilizadas pelas maes para
lidarem com as dificuldades de seus filhos, os resultados
indicaram que a maioria das participantes faz uso de agio
direta, ou seja, busca agir diretamente sobre o estressor,
buscando modificar suas caracteristicas. Observa-se que as
maes agem de forma objetiva e pratica, tomando iniciati-
vas para resolver os problemas e demonstrando capacida-
de de manejo para lidar com seus filhos diante das circuns-
tancias estressoras surgidas no dia a dia, seja no convivio
familiar ou no ambiente social mais amplo. Os dados levan-
tados na entrevista apontaram que estas maes, em sua mai-
oria, recebem apoio e orientagdo das escolas especiais, prin-
cipalmente sobre o manejo com os filhos, o que talvez pos-
sa estar favorecendo uma maior utilizagio da estratégia de
agdo direta. Sivberg (2002) verificou que os esfor¢os de
coping parental direcionados a procura de apoio social se
encontram positivamente correlacionados ao fortalecimento
tamiliar, o que favorece o uso de estratégias de coping mais
efetivas no manejo do estresse.

Por outro lado, a estratégia mais utilizada para lidar com
as proprias emogoes, decorrentes das dificuldades enfren-
tadas com seus filhos, foi a distragdo, ou seja, as mies evi-
tam lidar diretamente com o problema, normalmente diri-
gindo-se para outra atividade. Dessa forma, observa-se que
as mées procuram desenvolver atividades alternativas, como
ler, conversar, ver televisdo, para, assim, poder desligar-se
do foco estressor. Este tipo de estratégia é semelhante a
estratégia de evitagdo, que também foi apresentada pelas
mdes nestas situagdes, quando elas procuram evitar pensar
sobre o problema. A utilizagdo das estratégias de distragio
e de evitagdo, embora em geral sejam compreendidas como
desadadaptativas em adultos, também foram observadas no
comportamento de mies de portadores de autismo nos es-
tudos de Ellis e Hirsch (2000), Hastings e Brown (2002) e
Sivberg (2002). Ainda de acordo com alguns autores
(Kliewer, 1991; Losoya, Eisenberg & Fabes, 1998), a estra-
tégia de evitagio pode se constituir numa forma construtiva
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de lidar com a situagio de estresse, afastando-se do proble-
ma ou engajando-se em outra atividade, prevenindo assim
que a situagdo de conflito se agrave, e refletindo uma tenta-
tiva de manter o controle sobre a situagio.

As dificuldades comportamentais apresentadas por por-
tadores de autismo, tais como agita¢do psicomotora, gri-
tos ou agressividade, sdo de dificil manejo, dadas as
especificidades de sua natureza e a complexidade de sua
etiologia. Quando surgidas em um contexto social, como
por exemplo, em locais publicos, torna-se inevitavel o cons-
trangimento dos cuidadores pelo uso de uma intervengio
mais diretiva (Ex.: contengio fisica, retirada). Os dados
mostraram que, frente a estas dificuldades, as mies véem-
se obrigadas a tomar uma atitude objetiva, pratica e direta
para eliminar ou diminuir a intensidade do estressor, agin-
do diretamente sobre estes. Tomadas as providéncias
emergenciais, referentes ao controle da crianga e seu com-
portamento, surgem intensos sentimentos decorrentes des-
tas agdes, frente as quais as méies agem utilizando a distra-
¢do, evitando pensar no problema, sem manifestar nenhu-
ma agdo ou buscando o apoio de alguém ou religioso.

Este resultado é corroborado pelo estudo de Ellis e
Hirsch (2000), o qual refere que familiares que possuem
um membro com autismo tém dificuldades em cumprir suas
demandas de vida didria, recorrendo a estratégias de coping
consideradas menos adaptativas, tais como a evitagdo. O
estudo de Sivberg (2002), que explorou as diferencas entre
o sistema familiar e as estratégias de coping utilizadas pelos
pais de filhos com desenvolvimento tipico (DT) e pais de
tilhos com autismo, também apontou que as estratégias mais
utilizadas pelos pais de portadores de autismo foram afas-
tamento e evitagio, enquanto o grupo de DT mostrou maior
freqiiéncia no uso das estratégias de busca de suporte soci-
al e resolugdo de problemas.

No estudo de Hastings e Brown (2002), foi observado
que as estratégias utilizadas pelos pais de autistas, em opo-
si¢do ao grupo com DT] se caracterizam por lidarem com o
estressor através de seu afastamento. Segundo estes auto-
res, este fendmeno ocorre como uma reagiio a intensa ten-
sdo intrafamiliar, decorrente das dificuldades relacionadas
ao convivio didrio com o portador de autismo, dada a cor-
relacdo positiva encontrada para estes entre tensio nas re-
lagdes familiares e uso da estratégia de evitagio. De acordo
com o presente estudo, podemos pensar que as estratégias
de evitagio e distragio, utilizadas pelas maes participantes,
embora sejam racionais e funcionais em algumas situagdes,
podem estar sendo usadas de modo ndo funcional, possi-
velmente devido a baixa qualidade do suporte social perce-
bido. O uso destas estratégias também pode afetar a capa-
cidade de planejar os cuidados futuros como, por exemplo,
providenciar tutela, fazer poupanga e planos de sadde, co-
nhecer os direitos dos portadores (Ex.: aposentadoria) e
procurar recursos na comunidade. Deste modo, podemos
concluir que as estratégias de evitagdo e distragdo,
identificadas no presente estudo, tendem a ser utilizadas
de forma ndo funcional, possivelmente afetando as relagoes
entre os membros da familia. No entanto, conforme Cohen
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e Volkmar (1997), o fato de determinada estratégia de coping
ser eficaz em um momento e nio em outro, dependera da
situagdo vivenciada, envolvendo caracteristicas dos pais, a
especificidade das necessidades do filho e sua idade.

E importante destacar-se que as estratégias de coping
também sio influenciadas pelos recursos de coping dispo-
niveis, sendo que Beresford (1994) aponta as crengas das
mdes como fatores importantes nesse processo. As crengas
religiosas também sdo citadas como fatores que influenciam
a adaptagdo das familias, pois oferecem a oportunidade de
redefinir o significado dos problemas dos seus filhos. Ape-
sar da andlise de contetido ndo ter identificado crengas di-
retamente relacionadas a religido, percebeu-se que este re-
curso se encontra implicitamente expresso em grande parte
das mies através da estratégia de coping de busca de apoio
social/religioso, aparecendo também em alguns depoimen-
tos a respeito das crengas sobre a etiologia do autismo, como
nos seguintes exemplos:

cho que isso sdo uns presentes que Deus dd. Uns sdo sortea-
dos, e eu fui uma delas e aceiter” (S23).

Acho que eu fui escolhida. Dizem que Deus nunca dd uma
cruz maior que os ombros da gente, né. Entdo se me veio ele
assim é porque eu posso, eu tenho que conseguir criar” (S18).

Ah, nessa hora eu pego assim 6, ergo as mdos e pego assim:
Senhor, dai-me paciéncia, for¢a!” (S10).

Estes resultados também foram encontrados em varios
estudos sobre crengas de maes de filhos portadores de en-
fermidade cronica, sendo considerado como um recurso im-
portante que permite aos pais gerarem suas proprias ex-
pectativas para os eventos futuros ao longo das prestacoes
de cuidados ao filho (Barbarian, Hughes & Chesler, 1985;
Fewell, 1986; Libow, 1989; Venters, 1981). Deste modo,
podemos compreender que a busca de apoio social/religio-
so, adicionada ao bom nivel de suporte formal e institucional
percebidos, exerce uma importante fungdo de suporte.

Consideracdes Finais

Os dados encontrados sdo importantes, pois possibili-
tam uma melhor compreensdo das estratégias utilizadas
pelas médes de portadores de autismo. A identificagdo do
tipo de estratégia mais utilizada por esta populagio, frente
a determinado problema ou dificuldade do filho, permite
aos técnicos e profissionais, que trabalham junto a familias
com um membro portador de autismo, um entendimento a
respeito da forma como estas lidam com o estresse, dando
subsidios para um trabalho de orientagio e acompanhamen-
to mais direcionado.

Os resultados também indicam a importéncia do apoio a
estas méies, assim como uma orientagio no sentido de que
elas possam lidar mais diretamente com os sentimentos de-
correntes das situagdes vivenciadas. A partir da observa-
¢do de que estas maes conseguem lidar de forma direta com
as dificuldades de seus filhos, mas ndo com as préprias emo-
¢des, sugere-se a implementagdo de grupos de apoio e ori-
entagio, focalizados nas estratégias de enfrentamento. O
fortalecimento de estratégias que tragam resultados mais
efetivos pode auxiliar no alivio do estresse materno, con-

tribuindo para uma melhor qualidade de vida nestas fami-
lias e para a ocorréncia de processos mais adaptativos ao
longo do desenvolvimento de seus filhos.
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