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RESUMO. Quando criangas com Sindrome de Down e Transtorno do Espectro Autista
apresentam dificuldades significativas com a linguagem comunicativa, 0 estresse
experimentado pelos pais pode aumentar consideravelmente. O objetivo do estudo é
avaliar o nivel de estresse dos pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) e Sindrome de Down (SD), e sua associacdo com deficit de linguagem. Trata-se
de um estudo transversal, a ser realizado com 50 criangas com diagnéstico de TEA e SD
e seus pais.

Palavras-chave: estresse parental, Sindrome de Down, Transtorno do Espectro Autista
Area Tematica: Ciéncias Médicas e da Sadde

1 INTRODUCAO

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
gue acarreta mudancas na dindmica e no funcionamento familiar.

A parentalidade na esfera das necessidades especiais de um filho caracteriza-se
por um grau mais elevado de dificuldades de adaptacdo e conduta, apresentando-se
como uma fonte maior de estresse, se comparado por outras familias que ndo se
encontram na mesma situacdo. Pais de criancas com transtornos do
neurodesenvolvimento (criangas com TEA e SD enquadram-se neste eixo)
experimentam mais estresse parental, se comparado aos pais de criancas com
desenvolvimento tipico (CRAIG et al.,2016).

A Sindrome de Down, também denominada trissomia 21, € uma anomalia
genética e pode ser identificada antes ou logo apds o nascimento da crianca (HENN et
al., 2008). Segundo KIM (2017) criangas com SD apresentam comprometimento em
dominios cognitivos, como concentracdo, comunicacdo, memoria e desempenho da
tarefa, em comparagdo com pares saudaveis.

O TEA apresenta inicio precoce e cujas dificuldades tendem a comprometer o
desenvolvimento do individuo, ao longo de sua vida. Criangas com TEA apresentam
caracteristicas peculiares e um conjunto de sintomas especificos como comportamento
disruptivo, autoagressdo, estereotipias motoras, dificuldades de interagdo social,
distdrbios sensoriais e distarbios de comunicagéo.

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
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sobrecargas (SKREDEN et al.,2012). Em sua definicdo mais simples, estresse parental
é a experiéncia de aflicdo ou desconforto que resulta de demandas associadas com o
papel de parentalidade (HAYES, WATSON 2013). Niveis de estresse muito elevados
podem comprometer o funcionamento familiar com consequéncias negativas para 0s
pais e para os filhos.

O estresse parental é o melhor preditor da saude e do bem estar dos pais, assim
como do desenvolvimento do filho, comparativamente com o estresse de outra natureza
(ABDIN 1990). Mediante as dificuldades no manejo a essas crian¢as com necessidades
especiais, muitos pais utilizam estratégias de enfrentamento para o autogerenciamento
familiar. Outros, no entanto, ndo conseguem apropriar-se de mecanismos protetivos
para um processo de adaptacéo, funcionalidade e resiliéncia. Levanta-se a hipdtese que
quanto maior o comprometimento linguistico e a auséncia de intencdo dialdgica entre os
filhos e os pais, mais acentuado sera o estresse parental.

O presente projeto de pesquisa estrutura-se com o objetivo principal de avaliar
0 nivel de estresse dos pais de criancas com TEA e SD, causado por deficit de
linguagem. Ao concluir este estudo, esperamos que 0S nossos resultados fomentem
novas perspectivas de atuacdo e intervencdo sobre as familias de criancas com TEA e
SD.

2 REVISAO

A chegada de um bebé numa familia, seja através de uma gravidez planejada ou
ndo, é um momento de muitas reflexdes e incertezas. A constituicdo de um filho ideal
no imaginario dos pais da crianca pode ocorrer antes e especialmente ao longo de toda a
gestacdo, e inclui perspectivas sobre as suas caracteristicas fisicas, psicolégicas e
comportamentais.

A ruptura das projecbes do filho idealizado poderd acabar, ainda no
acompanhamento pré-natal ou ap6s o nascimento, com a confirmacdo da Sindrome de
Down ou durante os primeiros meses de vida e desenvolvimento da crianga com 0
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista.

Diante de tal diagnostico, a familia passa a conviver com um evento estressor,
que surge e gera ou tem o potencial para causar mudancas no padrao 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 criangcas com desenvolvimento tipico (DABROWSKA, PISULA 2010).
Sindrome de Down

A Sindrome de Down é um dos distarbios genéticos de maior prevaléncia a nivel
mundial, sem distingdo de raca, sexo ou etnia, qualificado por caracteristicas fisicas
distintas e algum grau de incapacidade cognitiva (ROPERS, 2008). Essa sindrome é
causada por uma copia extra do cromossomo 21 e 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 (WHO, 2017).

A trissomia 21 apresenta-se em trés formas citogenéticas: Trissomia simples ou
livre; Mosaicismo e Translocacdo Robertsoniana(ASSIM et al., 2015). Criangas com
essa sindrome apresentam caracteristicas fisicas e motoras singulares. Importante
ressaltar, que além dessas caracteristicas, outros fatores também acometem o0s
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individuos com SD, tais como deficiéncia mental, atraso no desenvolvimento da
linguagem, alteragcBes neuroldgicas, cardiopatias, atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, problemas respiratorios, frequentes quadros de otite, alteracbes do
sistema estomatognatico, tendéncia a obesidade e baixa estatura (WHO, 2017). Com um
conjunto de caracteristicas envolvidas nesta sindrome, a linguagem, no entanto, esta
entre os dominios mais prejudicados do funcionamento da SD e, talvez, também a maior
barreira a inclusdo significativa e independente na comunidade (GAYLE, 2016).

A linguagem das criancas com SD segue 0s mesmos estagios do
desenvolvimento de criangas neurotipicas, porém com um atraso em Seu
desenvolvimento e evolugdo (ADAMSON et al.,2012). S&o previstas alteragdes em
atencdo, memoria, 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
comunicagdo (MARTIN, 2013).

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

Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta entre os transtornos do
neurodesenvolvimento mais prevalentes, englobam um grupo de distdrbios com origem
no periodo inicial de desenvolvimento e sdo caracterizados por deficit de
desenvolvimento em varios dominios funcionais.

A etiopatogenia do TEA é presumivelmente multifatorial, resultante de uma
interacdo muito complexa entre fatores genéticos e ambientais (LYALL, SCHMIDT,
HERTZ-PICCIOTTO, 2014).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por deficit persistentes
na comunicacdo e interacdo social em multiplos contextos, incluindo deficit na
reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicacdo usados para
interacdo social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos (APA, 2013).

O surgimento da linguagem marca o desenvolvimento cognitivo e social da
infancia, promovendo a¢des de interacdo e processos dialdgicos.

As dificuldades de linguagem nas criangas com autismo incluem atraso no
desenvolvimento da fala, diferentes deficit na compreensdo e linguagem verbal, com
padrdes de discurso estereotipados e idiossincraticos (FLIPPIN, RESZKA, WATSON
2010). Algumas criancas, ndo desenvolvem habilidades de comunicagdo. Outras tém
uma linguagem imatura, caracterizada por jargdo, ecolalia, reversdes de pronome,
prosodia anormal, entonacdo mondtona. Verifica-se uma proporgdo significativa de
autistas néo- verbais.

A literatura aponta que uma das caracteristicas mais acentuadas no TEA refere-
se aos deficit comunicativos e sociais. As complicagdes nas intengcdes comunicativas
também podem contribuir para dificultar o processo de interacdo e relacdo social, em
especial no contexto familiar/social. A crescente demanda nos casos de diagnostico de
autismo possibilita um desajuste emocional nos pais, causando maior impacto negativo
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e consequentemente um nivel mais elevado de estresse parental (HALL, GRAFF
2011).
Estresse parental

O estresse € uma reacdao do organismo frente a situacdes dificeis que englobam
mudancas psicologicas, bem como transformacées quimicas e fisicas no corpo. Quando
essa perturbacdo é relacionada as funcgdes de pai e de mée, é designado estresse parental.

Pais de criancas, com transtornos do neurodesenvolvimento, apresentam um
nivel mais elevado de estresse, do que se comparado com pais de criangas com
desenvolvimento tipico (CRAIG et al.,2016). Os pais com alto nivel de estresse podem
Ser menos responsivos, mais autoritarios e mais negligentes em seu comportamento
parental. Sugere-se que 0 estresse exerca seu impacto sobre o ajustamento da crianga
através do comportamento parental (WOODMAN, MAWDSLEY, HAUSER-CRAM
2014).

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.

O estresse parental é considerado como fator de risco para o desenvolvimento e
bem-estar infantil, e toda dindmica familiar, afetando negativamente as praticas
educativas parentais e a relacdo pais-filho. O estresse parental surge no contexto da
parentalidade e pode ser definido como um desequilibrio desadaptativo que ocorre
quando o pai/mée avalia que 0s recursos que possui sao insuficientes para lidar com as
exigéncias e demandas de seu compromisso com o papel parental (SKREDEN et al.,
2012 e PARK, WALLON-M0SS2012).

As percepcdes dos pais sobre as habilidades de comunicacdo e linguagem da
crianca com TEA e SD sdo pouco estudadas e aprofundadas na comunidade cientifica,
criando lacunas, se esta inabilidade pode estar relacionada ao estresse dos pais. Quando
as criancas com algum comprometimento neurodesenvolvimental tém dificuldades
significativas com a comunicagdo, 0 estresse experimentado pelos pais pode aumentar e
dificultar as relacGes parentais, sociais e familiares.

Resiliéncia

A possibilidade de desenvolver-se normalmente, mesmo enfrentando muitas
dificuldades ou dificuldades consideradas de grave impacto é o conceito mais
empregado para designar resiliéncia. Considera-se também uma reagdo psiquica a
eventos estressores, evitando assim, psicopatologias, doencas fisicas, dificuldades
sociais, entre outros.

O conceito de resiliéncia parental, (BAYAT, SCHUNTERMANN 2009) refere-
se a uma parentalidade sensivel e cuidadosa nas situacdes criticas; um processo
dindmico que permite aos pais desenvolver uma relacdo protetora frente as necessidades
dos filhos

Valores, convicgdes, atitudes, etc., que influenciam as respostas emocionais,
decisbes e acOes das pessoas na familia, sdo obtidos como crengas importantes no
processo de resiliéncia, que incluem a esperanca, perseveranca o foco e a fé. As crencas
proveem coeréncia e organizam a experiéncia, permitindo aos membros da familia fazer
sentido de suas situagdes de crise. Uma das situa¢fes que tende a ser mais critica pelos
desafios que impGe aos pais é a que se refere a dificuldades no desenvolvimento dos
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filhos, seja por alguma condicao organica ou mental. Entre elas, destaca-se a Sindrome
de Down e o Transtorno do Espectro do autismo (TEA).

Para o enfrentamento de situacGes adversas ao planejado durante a gravidez,
muitos pais, utilizam-se de estratégias de resiliéncia, adaptando-se de maneira positiva a
situacOes traumaticas e estressantes. Por vezes a resiliéncia é tratada como um traco da
personalidade, ora como um processo evolutivo de desenvolvimento, ora com um
desfecho frente a adversidade, ou ainda como ambas. Ela é considerada tanto uma
capacidade inata como também adquirida ao longo da vida (BONANNO, MANCINI,
2008).

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.

3METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal analitico, que sera realizado com 50 criangas
com diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) e Sindrome de Down (SD), e
seus pais. A faixa etéria das criancas corresponde entre 3 anos a 6 anos 11 meses e
vinte e nove dias, devidamente matriculados na escola ou que recebam
atendimento/tratamento clinico nas instituicdes referidas. A pesquisa seré realizada em
duas Instituicdes da APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) da regido
metropolitana de Porto Alegre, no estado do Rio Grande do Sul.

Serdo convidados a participar dessa pesquisa, todos os pais e seus filhos, que
tenham diagnostico de Transtorno do Espectro Autista e/ou Sindrome de Down. Apds o
consentimento e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, iniciar-se-
& a coleta dos dados.

Os instrumentos de coleta de dados serdo aplicados sob a forma de entrevista
individual, em sala privativa dentro das instituicdes. Serdo dois encontros previamente
agendados com os pais, para a coleta de informacBGes. A estrutura da coleta de
informagdes acontecerd nessa ordem: No primeiro encontro serd realizada a coleta
sociodemograéfica e a aplicacdo do indice de Estresse Parental (Parenting Stress Index
Short FormPSI/SF). Na segunda etapa da coleta de dados, sera realizada as coletas da
Escala de Religiosidade de Durel (Duke Religion Index) e finalizando com a coleta da
Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC).

Para a avaliacdo da linguagem da criangca sera utilizado as provas de
vocabulario-parte B, que avalia o vocabulario expressivo do protocolo ABFW com
validagdo nacional, que visa a avaliagdo lexical e metafonologica; tarefa de
argumentacdo oral e narrativa de relato de experiéncia. Este instrumento avalia de
maneira qualitativa e quantitativa o vocabuldrio expressivo em nove campos
conceituais: vestuario, animais, alimentos, meios de transporte, moveis e utensilios,
profissdes, locais, formas e cores, brinquedos e instrumentos musicais. Sao apresentadas
as figuras correspondentes e solicita-se que a crianga as nomeie.

A andlise estatistica dos dados coletados sera realizada através de estatistica
descritiva com calculo da meédia e desvio padrdo ou mediana e intervalo interquartil,
frequéncia e percentual. Os testes estatisticos utilizados serdo o teste Qui-quadrado e
exato de Fisher, juntamente com os residuos ajustados padronizados para avaliar a
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associacdo entre as variaveis categoricas e o desfecho e o teste t de Student ou de Mann-
Whtiney para associagéo entre as variaveis quantitativas e o desfecho. Posteriormente,
sera realizada uma regressdo logistica para analisar a relacdo conjunta das variaveis de
interesse. Serd considerado estatisticamente significativo um valor de p < 0,05. A
andlise estatistica sera realizada com o software SPSS versdo 20.0. Considerando um
poder de 80%, com um erro alfa de 5%, e uma proporcao de alto nivel de estresse de
38% entre os pais cujos filhos apresentam deficiéncia de linguagem, comparado com
7% para os pais com filhos sem deficiéncia de linguagem, o tamanho da amostra
calculado foi 50 individuos.

4 CONSIDERACOES FINAIS

A incidéncia de diagnosticos de SD e TEA aumenta anualmente de forma
consideravel. As incertezas e preocupagdes quanto ao desenvolvimento dos filhos, passa
a ser uma constante no universo dos pais. A demanda a uma rotina diéria de cuidados
exige dos pais, uma dedicacdo mais acurada. Apesar da relacdo simbidtica que deve
existe entre maes-pais e filhos,0s comprometimentos da comunicacdo parecem exercer
um impacto maior no senso de auto-eficacia parental, gerando niveis mais elevados de
estresse parental.

Neste contexto, este projeto de pesquisa, pretende avaliar o nivel de estresse dos
pais de criangas com TEA e SD, causado por deficit de linguagem, visto que os estudos
atuais estdo centrados mais nos comportamentos dessas criancas com TEA e SD, com
poucas inferéncias no que se refere a linguagem e as varidveis de religiosidade e
estratégias de resiliéncia utilizadas pelos pais, como fatores de risco e protecdo, no
suporte ao desenvolvimento infantil.

A escolha pelas duas instituicdo das APAEs, fundamenta-se na presenca do
publico alvo dessa pesquisa, e pela caréncia de estratégias de intervencdes clinicas,
centradas na diade de comunicacéo entre pais e filhos.

Esperamos que 0s nossos resultados fomentem novas perspectivas de atuacgdo e
implementacdo de estratégias fonoterapéuticas, de estimulo a aquisicdo e
desenvolvimento de habilidades linguisticas/comunicativas para auxiliar os pais dentro
das instituicGes das APAEs, bem como o aprimoramento da qualidade nas relacdes
parentais.
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