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RESUMO
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Em 1943, Leo Kanner propds a teoria psicogénica na qual enunciou a possibilidade da
relagcdo parental pouca afetiva ser fator causal do autismo do filho. Sendo assim, devido a
escassez de estudos envolvendo paternidade e autismo, este trabalho teve por objetivo
avaliar os tracos de personalidade em genitores masculinos com filho portador de
Transtorno Autista (TA). Foram estudados 90 genitores (30 com filhos portadores de TA de
baixo funcionamento, 30 com filhos portadores de sindrome de Down e 30 com filhos
assintomaéticos). Os critérios de inclusdo dos genitores foram: brasileiro, de 25 a 60 anos,
ciclo Um do Ensino Fundamental, residir no Estado de Sao Paulo com a genitora em unido
estivel e com o filho entre 7 e 11 anos. Os instrumentos utilizados foram: Childhood
Autism Rating Scale, Questiondrio socioeconomico de Pelotas, versdao em portugués da
Toronto Alexithymia Scale (TAS) e o Inventério Fatorial de Personalidade (IFP). Os dados
obtidos foram submetidos a andlise descritiva e comparativa por teste estatistico
(Fisher, Kruskal-Wallis e Qui-Quadrado) e correlacionados por meio do coeficiente de
Spearman. Na amostra pesquisada foi constatado que a média do escore total obtido da
TAS e dos 15 fatores do IFP em cada grupo de genitores, ndo apresentou diferenca
estatisticamente significativa. A predominancia (N=90) foi de genitores ndo alexitimicos. A
correlagcdo entre os fatores da TAS e do IFP e o percentual da classificacdo do IFP foram
também discutidos. Concluiu-se que o grupo de genitores masculinos com filho portador de
transtorno autista ndo apresentou caracteristicas especificas que poderiam estar associadas

ao desenvolvimento do autismo, como as descritas por Kanner.

Resumo
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In 1943, Leo Kanner proposed the psychogenic theory in which he enunciated the
possibility of the non-affective parental relationship as causal factor’s of the son Autism. In
so being, due to the shortage of studies involving fatherhood and Autism, this research aims
to evaluate the personality traits in fathers of boys with Autism. There have been studied 90
fathers (30 with of boys with low-functioning Autistic Disorder (AD), 30 of boys with the
Down Syndrome and 30 of asymptomatic boys). The inclusion criteria of the fathers were:
Brazilian, aged from 25 to 60 years, Elementary School, resided in Sao Paulo State in a
stable relationship with the mother and their son aged from seven to eleven years. The
instruments used were: Childhood Autism Rating Scale, Pelotas Socioeconomic
Questionnaire, Portuguese version of the Toronto Alexithymia Scale (TAS) and the
Personality Factorial Inventory (IFP). The data obtained were submitted to analyses
descriptive and comparative by statistics test (Fisher, Kruskal-Wallis and Chi square) and
correlate by means of the Spearman coefficient. In the researched population it was found
that the average of the total score obtained of TAS and of the 15 factors of IFP in each
group of genitors did not show significant statistics difference. The predominance (N=90)
was of non-alexithymic fathers. The correlation between the factors of TAS and IFP and
the percentage of the classification of the IFP were also discussed. It was concluded that the
group of fathers of boys with Autistic Disorder did not present specific characteristics

which could be associated to the development of Autism as described by Kanner.

Abstract
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1.1- Aspectos gerais do autismo

Estudar sobre autismo nos remete a defrontarmos com controvérsias em relagdao
a sua etiologia e possiveis condutas de tratamento. E considerado ainda um tema polémico
mundialmente, de muito interesse na psiquiatria infantil, mobilizando profissionais de
diversas dareas que muitas vezes se defrontam com varios estudos e teorias divergentes, ou
talvez complementares, objetivando conhecimentos para a compreensdo da etiologia e
possiveis intervengdes terapéuticas deste transtorno que afeta tdo precocemente criancas e

que provoca comprometimentos complexos em sua vida didria pessoal, social e familiar.

Historicamente, no decorrer desses sessenta e dois anos, depois da descricao
inicial do autismo por Leo Kanner em 1943, a dicotomia entre a origem organica e nio
organica sempre se fez presente ao longo dos estudos desenvolvidos e atualmente devido a
inimeras pesquisas cientificas em diversas areas vem se salientando possiveis fatores

bioldgicos e principalmente os genéticos envolvidos na etiologia do autismo.

Atualmente, de acordo com a Associa¢do de Psiquiatria Americana o autismo
se insere na secdo dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, sendo denominado de

transtorno autista (DSM-IV-TR™, 2003).

1.1.1- Origem do vocédbulo autismo

Eugene Bleuler, eminente psiquiatra nascido em Zurique, contribuiu muito para
a discussdao e ampliacdo de conhecimentos na drea médica, ao introduzir os termos
esquizofrenia e autismo, que se encontram historicamente associados; uma vez que
denominou de esquizofrenia uma forma especifica no amplo conceito de deméncia que foi

descrito inicialmente por Emil Kraepelin.

Como conseqiiéncia de suas pesquisas, Bleuler introduziu o termo autismo para
designar uma forma de pensamento patolégico dos pacientes designados de esquizofrénicos
em que perdiam o contato com a realidade, abordado em sua obra Autistic Undisciplined

Thinking in Medicine (BLEULER, 1970).

Introdugdo
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RITVO (1976) salienta que a palavra autismo foi introduzida na literatura
psiquidtrica por Bleuler em 1906, como adjetivo, para caracterizar uma forma de
pensamento de ideacdo de seus pacientes psicéticos, em que se encontravam voltados para

a sua propria pessoa.

AMY (2001) revela que Bleuler em 1911, descreveu a sindrome da
esquizofrenia infantil como sintoma principal a existéncia da dissociagdo, caracterizando
essas criangas como estando fora da realidade e vivendo voltadas predominantemente para
sua vida interior. E considerado um sintoma complexo e secunddrio, em conseqiiéncia
direta de um splitting primitivo da esquizofrenia sendo relacionando posteriormente a

concepcao freudiana de auto-erotismo para o autismo (PARNAS e BOVET, 1997).

Segundo FEDIDA (1991) a férmula bleuleriana estava associada & subtracio de
eros da expressdo aut(erot)ismo, trazendo em sua concepg¢ado a designagdo do autismo como
um estado psicopatolégico de desinvestimento, de perda, de privacdo em decorréncia de
uma catdstrofe que teria ocorrido com o auto-erotismo infantil. De acordo com a teoria do
auto-erotismo descrita por Bleuler o autismo € caracterizado por uma regressdo topica da
vida psiquica em estado de vigilia e do soma. A imobilidade corporal, o isolamento
sensorial e o estado de desaferentacdo representam formas de economia de energia, como

um abrigo contra um exterior considerado traumatico.

PARNAS e BOVET (1997) observam que posteriormente Bleuler ampliou sua
concepc¢do sobre autismo, deixando de ser especifico da esquizofrenia e passando a ser
incluido em todos os tipos de pensamento irracional com predominancia do comportamento
de retraimento; propiciando que muitos psiquiatras confundissem autismo com mutismo,
introversao e negativismo. Descrevem que na psicandlise o sintoma autismo basicamente
foi utilizado para designar estdgios desenvolvimentais muito precoces na infancia, sendo

um mecanismo de defesa devido a uma ferida narcisica e a um ego fragil.

Em 1943, Leo Kanner, pediatra austriaco naturalizado americano, utilizou a
palavra autismo ainda como adjetivo para descrever a qualidade de relacionamento em um
grupo de 11 criancas gravemente lesadas que apresentavam como caracteristica mais

notdvel a incapacidade de se relacionar com pessoas (GAUDERER, 1987).
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1.1.2- Aspectos historicos

Em 1943 Leo Kanner publicou o trabalho intitulado Autistic Disturbances of
Affective Contact, caracterizando este distirbio como uma combinacdo entre autismo
extremo, obsessividade, estereotipias e ecolalia, propondo assim a teoria psicogénica na
qual enunciou a possibilidade da relagdo parental como fator causal do autismo, uma vez
que os pais e as maes estudados revelaram serem pouco afetivos para com os filhos e de

possuirem um interesse limitado por outras pessoas (KANNER, 1943).

Kanner em seu trabalho original revelou que as 11 criangas apresentavam
peculiaridades fascinantes nunca antes relatadas, apresentando um alheamento extremo que
se fazia presente no inicio da vida, ndo respondendo aos estimulos externos como esperado,
falhavam em assumir uma postura antecipatoria e no adaptar o corpo ao de quem as
segurava, porém, mantinham uma relagdo inteligente com objetos que ndo ameagavam

interferir com o seu estado de isolamento caracteristico (KANNER, 1943).

Em 1944, um ano apds o trabalho original de Kanner, o psiquiatra austriaco
Hans Asperger, descreveu um grupo de adolescentes com um conjunto de caracteristicas
que designou de psicopatia autistica em que se mostravam: extravagantes em seus
relacionamentos sociais, falta de empatia com os demais, comunicag¢io verbal muito pobre
(uma fala gramatical atipica, literal no contetido e anormal na entonagao), se engajavam em
atividades repetitivas, reagentes a mudancas de rotina e ficavam absorvidos em interesses
especiais, tais como tabelas de horarios de trem ou movimentos de planetas. Revelavam
memoria mecanica, falha na compreensdo de idéias abstratas, tendiam a apresentar
movimentos corporais estranhos, desajeitados e sem coordenacdio em movimentos

complexos (ASPERGER, 1944).

Dando prosseguimento aos seus estudos, KANNER (1949) passou a nomear
essa condicdo como Autismo Infantil Precoce, descrevendo-o como uma sindrome de
configuragdo psicopatoldgica que envolveria: uma dificuldade profunda no contato com
pessoas, um desejo obsessivo de preservar as coisas € as situacdes, uma ligacdo especial

com o0s objetos, alteracdes de linguagem que envolviam desde o mutismo até uma fala sem
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funcdo de comunicagdo, com inversao pronominal, neologismos e metaforas, devendo ser

separado da esquizofrenia infantil.

Em 1954 Kanner embora descreva o autismo infantil como uma psicose ao
mesmo tempo aponta a insuficiéncia de dados relevantes de quadros psicéticos em seus
familiares e descreve caracteristicas peculiares dessas familias relacionadas a dificuldade de
relacionamento e o padriao obsessivo, classificando-as com o termo: refrigeragdo emocional

que ainda tem influéncia nas concepgdes atuais de alguns profissionais (KANNER, 1954).

EISENBERG e KANNER (1955), a0 mesmo tempo em que postulam o papel
da configuracdo da dindmica parental para o desenvolvimento da sindrome, passam a
considerar a possibilidade de ndo ser esse o unico fator suficiente para resultar no seu
aparecimento, definindo o autismo como uma total desordem psicobioldgica, em que
estudos da disfuncdo em cada nivel de integracdo deveriam ser realizados, seja na esfera
bioldgica, psicoldgica ou social. Descrevem, também, que a histdria, o inicio dos sintomas

e o curso clinico do autismo sdo distintos da esquizofrenia infantil.

RIMLAND (1964) defende em seu livro intitulado Infantile Autism: the
syndrome and its implications for a neural theory of behavior, de forma veemente, a
possibilidade da etiologia biolégica para o autismo, contribuindo enfaticamente para o

desenvolvimento de estudos neurobioldgicos para a compreensao do autismo.

Vinte e cinco anos apds seu estudo inicial, em 1968, Leo Kanner descreve o
autismo infantil precoce como uma sindrome universalmente reconhecida, separada da
esquizofrenia, embora ainda existam opinides divergentes com relagdo as propostas
terapéuticas e a etiologia. Nessa época, posiciona-se dizendo “é dificil atribuir este quadro
total exclusivamente ao tipo de relacionamento parental precoce que eles tenham
experimentado”, e ainda afirma que “eu nunca apontei os pais como causa primaria
pos-natal da patogenicidade”, contrariando sua posicdo anterior em que associou como
causa possivel a profunda psicopatologia parental, e passa a se posicionar de forma
veemente; “fazer os pais se sentirem responsaveis pelo autismo de seus filhos ndo € apenas
errdneo, mas também uma injdria cruel para com os pais”. Ao mesmo tempo salientou que

os estudos que estavam sendo desenvolvidos passaram a considerar a possibilidade de uma
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base organica, embora ainda falhassem em produzir evidéncias de alguma consisténcia
neuroldgica, metabdlica ou de qualquer patologia cromossOmica que poderiam estar

associadas com o autismo (KANNER, 1968, p. 18,25).

Com o decorrer de seus estudos percebemos que Kanner foi conseguindo
caracterizar cada vez mais as peculiaridades que envolviam o quadro do autismo infantil, o
diferenciando do grupo especifico dos individuos com apenas retardamento mental, outros
disturbios de comportamento e finalmente do grupo da esquizofrenia. O mérito da
contribuicdo de Leo Kanner para a psiquiatria infantil se mostra indiscutivel, além do fato
de ser um profissional que continuou se preocupando com o progndstico € o
acompanhamento do estado de seus 11 pacientes descritos inicialmente em 1943, que j4 se

encontravam na fase adulta da vida (KANNER, 1971).

Outra contribuicdo importante de Kanner foi a publicag¢do do livro denominado
In Defense of Mothers, em que se utilizando de uma escrita de acesso popular, descreveu
algumas qualidades nas maes que propiciavam uma relacdo sauddvel com os filhos e o
marido, sendo que muitas vezes foram baseadas no bom senso € ndo em teorias

psicologicas (KANNER, 1958).

Em 1976, Ritvo trouxe uma grande contribuicdo para o campo de estudo do
autismo, ao considerd-lo um problema do desenvolvimento e ressaltando que a sindrome
autistica seria decorrente de uma patologia especifica do sistema nervoso central
(RITVO, 1976). Da mesma forma fez referéncia da possivel associacdo a existéncia de
déficits cognitivos, que posteriormente foram também salientados (RUTTER, 1983) por
serem de grande importancia no comprometimento nas demais areas desta sindrome
comportamental, sendo sua origem apontada como sendo de um quadro organico, embora

nao definido.

WING (1988) contribuiu com o pensar sobre o autismo, denominando-o de um
Continuum Autistico, considerando-o como um conjunto de doengas e também sua
etiologia relacionando primariamente a deficiéncias na esfera cognitiva, ampliando uma
possibilidade outra de procurar entender o autismo, repercutindo futuramente para a

elaboragdo de teorias.

Introdugdo

51



Foi com a publica¢do da Classifica¢do Internacional das Doencas, em 1978, que
o autismo passou a ser classificado como uma condi¢cdo independente da esquizofrenia,
sendo visto como uma sindrome comportamental com etiologias multiplas, em
conseqiiéncia de um transtorno de desenvolvimento, e passando a ser caracterizado por um
déficit na interagdo social visualizado pela inabilidade em relacionar-se com o outro e,
usualmente, combinado com déficits de linguagem e alteracdes de comportamento

(GILLBERG, 1990).

SCHWARTZMAN (2003) relata que atualmente a maioria dos estudiosos e
pesquisadores ndo aceita uma causa psicolégica e ou ambiental para a etiologia do autismo

infantil, porém mesmo assim existem alguns grupos minoritarios que a defendem.

1.2- Teoria psicogénica

A etiologia do autismo tendo como marco histérico o trabalho de Kanner em
1943, embora o mesmo tenha ampliado no decorrer de seus estudos sua concepgao sobre a
origem do autismo como descrito anteriormente, influenciou o pensamento de muitos
profissionais que adotavam o referencial tedrico psicodinamico; em que relacionavam o

desenvolvimento do autismo na criangca devido a patologia parental e muitos

especificamente as da mae.

Analisando de forma detalhada seu artigo original, Kanner relatou que estas
criancas ‘“vieram ao mundo com uma incapacidade inata para formar o contato afetivo
usual provido biologicamente com as pessoas, exatamente como outras criangas vém ao
mundo com deficiéncias intelectuais ou fisicas inatas” e ainda concluiu dizendo: “se esta
suposicao for correta, mais estudos de nossas criancas podem ajudar a apresentar critérios
concretos com respeito a nogdes ainda difusas sobre os componentes constitucionais da
reatividade emocional” (KANNER, 1943, p. 250). Com este relato Kanner aventa sobre a
possibilidade de fatores bioldgicos causais para o autismo, que ndo obtiveram a devida

consideracdo na época.
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Alguns estudos (EISENBERG e KANNER, 1955; DONNELLY, 1960;
KING, 1975) ao compararem pais de criangas com autismo com os de filho assintomdtico
mostraram diferencas, apontando os pais de criancas com autismo, como mecanicos, frios,

superprotetores ou restritivos.

SCHOPLER (1978) admite que a maioria dos estudos até o ano de 1965
enfatizava a teoria psicogénica como causa do autismo, que eram muito mais baseados em

impressoes clinicas do que em dados empiricos.

Segundo MESIBOV et al. (1997), mesmo Kanner ndo mais se encontrando
completamente satisfeito com a hipétese da teoria psicogénica, descrente da mesma, devido
ao fato de pais com as mesmas caracteristicas nao gerar outras criancas com autismo e de
ndo terem na mesma familia outro filho com autismo; porém a orientacdo psicodindmica

persistiu para alguns estudiosos para a compreensdo do mesmo.

Para alguns autores os pais eram considerados como frios, pouco afetivos,
formais, obsessivos e devido a interacdo patoldgica precoce do pai e da mae
(KANNER, 1943,1949; EISENBERG, 1957) e alguns, enfatizando mais a mde, em que
apresentavam tracos de personalidade de indiferenca ao filho ou por ndo serem continentes
(MAHLER, 1965; BETTELHEIM, 1967; TUSTIN, 1991,1994; SPITZ, 1993); embora,
posteriormente, Tustin e Mahler acabaram reconhecendo um equivoco na formulagdo de
suas teorias iniciais, pois ao longo dos estudos dos casos clinicos atendidos passaram a

identificar apenas a existéncia do autismo enquanto patolégico e ndo como fase normal no

desenvolvimento infantil.

Em 1994 Tustin publica o artigo intitulado The Perpetuation of an Error,
relatando sobre sua nova concepcdo sobre o autismo antes que sua vida profissional
chegasse ao fim, em que aponta que muitos profissionais de diversos paises mostraram
conclusivamente que ndo existe um estagio infantil precoce de autismo primério normal, do
qual o autismo patolégico poderia ser uma regressao, e que a desconsideragao disto foi um

erro de muitos terapeutas psicanalistas € também de sua propria pessoa (TUSTIN, 1994).
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Salienta também que Margaret Mahler com toda a sua integridade cientifica, em
uma palestra que proferiu em Paris, fez um pronunciamento aos 80 anos antes de morrer
renunciando ao conceito de autismo primdrio normal como uma fase precoce da infancia
(TUSTIN, 1994); revelando a sua lealdade ao conhecimento; porém o que ainda ndo reflete
a visdao de muitos psicanalistas por se mostrarem resistentes a novas idéias como salientado

no trabalho Psychoanalysis Resistence to New Ideas (GILLETTE, 1992).

Neste contexto inicial metdforas permearam o imagindrio de profissionais e
familiares com base em postulados tedricos e clinicos como: conchas, fortalezas vazias,
carapacas, ovo, buraco negro, desligadas, sempre com uma conotagdo de falta, auséncia e
déficit, sem se apontar perspectivas de avaliacdo do que elas teriam e a0 mesmo tempo
caracterizando esses pais como em geral incapazes de investir em seus filhos, apoiados na
no¢do do autismo enquanto quadro psicopatolégico parental, sendo as representacdes
sociais mais consensuais e difundidas sobre o autismo que deveriam, na verdade, ser

desconstruidas (CAVALCANTI e ROCHA, 2002).

Em 1972 Lorna Wing ja descrevia que os poucos estudos com o uso de métodos
cientificos com grau de confiabilidade em que comparavam grupos de pais de criancas com
autismo com pais de criangas com outras deficiéncias ou de criancas normais, nao
resultaram em evidéncias em que os pais de criangas com autismo foram caracterizados

com alguma anormalidade diferenciada (WING, 1972).

SCHOPLER (1971) criticou seriamente os profissionais por tornarem os pais
como bode expiatdrio para a causa do autismo em virtude da ignorancia dos mesmos e
enfatizou a necessidade de que os pais fossem vistos ndo como o problema e sim como
parte da solucdo do problema uma vez que o treinamento de pais como co-terapeutas tem

propiciado a diminui¢do de comportamentos bizarros e outros ndo adaptativos.

GILLBERG (1988) e JORDAN (2002) consideram que o autismo infantil tem
como principal origem a bioldgica, embora os estudos atuais ndo permitam identificar
apenas um fator biolégico causal. Jordan ainda salienta que os pais somente teriam
participacdo na etiologia do autismo se constatados possiveis fatores genéticos envolvidos.
Segundo GILLBERG (1988) ndo se verificou evidéncia cientifica em que puramente

fatores estressores psicossociais ou psicoldgicos pudessem conduzir ao autismo.
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WING (1997) enfatiza que atualmente existe um consenso geral de que a causa
do autismo tem sua origem em uma disfun¢do cerebral, e que ndo se encontra relacionado
com a forma de educagdo dos pais e tampouco as primeiras experi€éncias da crianca;
ressaltando que o importante seria identificar os mecanismos cerebrais envolvidos nesta

disfuncdo.

Retomando resumidamente o histérico do autismo, podemos brevemente
salientar que as primeiras teorias sobre a etiologia do autismo eram de concepc¢do
psicogénica, responsabilizando os pais por apresentarem déficits especificos no cuidado e
interacdo com os filhos; aparecendo o termo autismo sempre associado com déficit,

deficiéncia, auséncia, falha e incapacidade parental.

1.3- Classificacoes psiquiatricas internacionais

Posteriormente a 1943 foram sendo realizados esforgos para a universalizagao
dos padrdes de sintomas e comportamentos caracteristicos do autismo, visando facilitar o

diagndstico.

As principais referéncias classificatorias psiquidtricas consideradas sao:
Classificacao Internacional de Doencgas (CID) da Organizacio Mundial de Sadde e o

Manual de Diagnéstico Estatistico (DSM) da Associacdo Americana de Psiquiatria (APA).

Inicialmente o autismo aparece nas classificagdes psiquiatricas da CID-9
(OMS, 1979) entre os transtornos psicoticos da infancia e depois na sua décima versao
(CID-10) surge inserido no grupo dos Transtornos Invasivos de Desenvolvimento

identificado como F84.0 (OMS, 1993).

1.3.1- Definigdo e classificacdo do autismo (DSM-IV-TR"™, 2003)

Para esta pesquisa o referencial teérico adotado para a definicdo, classificacio e
diagndstico do autismo foi o da Associagdo de Psiquiatria Americana, de acordo com o
Manual de Diagnéstico de Doengas Mentais (DSM-IV-TR"™, 2003), no qual é denominado
de Transtorno Autista (TA).
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O DSM-IV-TR™ (2003) classifica o transtorno autista dentro da seciio dos
Transtornos Globais do Desenvolvimento, que significa ser considerado um transtorno com
comprometimento grave e global no desenvolvimento de habilidades de interagcdo social
reciproca, habilidades de comunicagdo ou presenca de estereotipias nas dreas de
comportamento, atividades e interesses, desencadeando prejuizos qualitativos com desvio
entre o desenvolvimento fisico e mental. Nesta secao se incluem também o Transtorno de
Rett, Transtorno Desintegrativo da Infancia, Transtorno de Asperger e o Transtorno Global

do Desenvolvimento sem Outra Especificacdo.

O transtorno autista se encontra descrito como um quadro iniciado antes dos
trés anos de idade, com uma taxa média de prevaléncia de 15 casos por 10.000 individuos,
com relatos de taxas variando de dois a 20 casos por 10.000 individuos, com indices de
quatro a cinco vezes superiores para o sexo masculino, porém, quando em meninas
apresentam um retardo mental mais grave. O transtorno autista por vezes se encontra
associado com uma doenga neuroldgica, ou outra condigdo médica geral (por exemplo:
fenilcetonuria, esclerose tuberosa, sindrome do X fragil), decorrentes de condi¢des pré, peri

e pds-natais.

1.3.2- Diagnostico diferencial (DSM-IV-TR™, 2003)

Diferentemente do transtorno autista os outros Transtornos Globais do

Desenvolvimento abaixo descritos se distinguem basicamente no que se refere:

» Transtorno de Rett: diagnosticado apenas no sexo feminino e com uma
incidéncia muito menos comum do que o transtorno autista. Apresenta um
padrao caracteristico de desaceleracdo do crescimento craniano (entre cinco
e 48 meses), perda de habilidades manuais voluntarias ja adquiridas e o
aparecimento de gestos estereotipados das maos como torcer ou lavar as
maos (entre os cinco e 30 meses de idade), aparecimento de marcha
desordenada ou movimentos do tronco (associada a cifoescoliose) e
dificuldades na interac@o social, principalmente no periodo pré-escolar, que

tendem a ser tempordrios.
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» Transtorno Desintegrativo da Infancia (sindrome de Heller): o aparecimento
de um padrdo distinto de regressdo em muitas areas do funcionamento

ocorre depois de pelo menos dois anos de desenvolvimento normal.

» Transtorno de Asperger: ndo apresenta atrasos ou desvios no
desenvolvimento da linguagem e da cognicdo clinicamente significativos
durante os trés primeiros anos de vida e retardo mental leve quando
presente. Apresentam variabilidade no funcionamento cognitivo, com pontos
fortes nas dreas de capacidade verbal e pontos fracos em dreas ndo verbais.
Como no transtorno autista uma grave disfuncdo social. Apresentam
insisténcia em um interesse circunscrito relacionado a um tépico para o qual
direciona um intenso e extraordindrio tempo, reunindo informacdes e fatos
(ilhas de memoéria). Pode ocorrer uma aparente motivacdo para aproximagao
dos outros, mesmo sendo feito de forma altamente excéntrica,
excessivamente loquaz, unilateral e insensivel. O progndstico €
aparentemente muito melhor, pois alguns estudos sugerem serem capazes de

obter empregos rentdveis e tornar-se auto-suficientes.

» Esquizofrenia: com inicio na infancia geralmente se desenvolve apés alguns
anos de desenvolvimento normal ou quase normal em que se observa

embotamento afetivo e perda de aquisicoes.

1.4- Diagnostico clinico

A partir do referencial tedrico de classificacdo do autismo adotado procede-se o
diagndstico que € clinico, considerando os testes e escalas apenas como instrumentos
auxiliares no processo e tendo como premissa que o diagndstico envolve a individualidade

da crianga e ndo sendo um processo estatico.

O diagnéstico do autismo envolve uma avaliacdo clinica e muitos estudos
descrevem que o autismo pode ser diagnosticado até os dois anos de idade e sendo um

diagnéstico com confiangca e estabilidade (LORD, 1995; COX et al., 1999;
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STONE et al., 1999; MOORE e GOODSON, 2003), dependendo de uma avaliag¢do clinica
especializada, envolvendo entrevista com os pais, observagdo clinica da crianca no que se
refere a0 seu desenvolvimento comportamental, cognitivo e lingiiistico

(LECOUTEUR et al., 1989 e LORD et al., 1994).

A importancia do diagndstico precoce propicia um planejamento educacional
apropriado para a crianga, acesso da familia ao suporte de profissionais e o aconselhamento
genético (COX et al., 1999), verificando-se também uma maior satisfacao por parte dos

pais quando realizado nos primeiros anos de vida escolar (HOWLIN e MOORE, 1997).

Embora os estudos apontem a possibilidade do diagndstico precoce para o
autismo e com todas as vantagens decorrentes, estudos outros revelam que apesar do
apontamento de evidéncias de marcadores bioldgicos nas criancas ainda muito jovens, o
diagnostico precoce ndo se verifica como uma pratica comum (CHUNG et al., 1995;
HOWLIN e MOORE, 1997; O’HARE, et al., 1998; MOORE et al., 1999), sendo na pratica
efetuado depois dos seis anos da crianga (BAIRD et al., 2001).

Os autores acima referendados apontam um fator importante e necessario a ser
considerado para que o diagndstico também seja precoce, que envolve a necessidade de

profissionais com conhecimento na drea ou especialistas.

Dificuldades em se obter o diagndstico de autismo em paises desenvolvidos,
como na Inglaterra, foram descritos (BIRNBAUM e COHEN, 1993; HOWLIN e
MOORE, 1997), causando atraso na inclusio da crianga em programas educacionais

apropriados e demais intervengdes necessarias (MIDENCE e O’NEILL, 1999).

BRUEY (2004) e VOLKMAR et al. (2005) relatam a importancia de se utilizar
instrumentos auxiliares no diagndstico do autismo, que podem envolver desde entrevistas
com os pais (Autism Diagnostic-Revised-ADI-R e The Parent Interview for Autism-PIA),
entrevista com os pais e observacdo direta da crianca (Childhood Autism Rating
Scale-CARS), interacdo com a criancga (Autism Diagnostic Observation Schedule-ADOS) e
entrevista com pais, professores ou profissionais (Gillian Autism Rating Scale-GARS) e ao
mesmo tempo a necessidade de profissionais capacitados para fazer um diagndstico

acurado.
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A importancia da defini¢do do referencial tedrico adotado para a classificagio e
o diagndstico do autismo se faz de fundamental importancia para que os profissionais
desenvolvam programas educativos direcionados as necessidades das criancas e as

intervencgdes de suporte familiar adequadas a realidade dos mesmos.

1.5- Aspectos bioldgicos

GILLBERG (1988) descreve o autismo como uma sindrome comportamental
devido a heterogeneidade de fatores etioldgicos neurobiolégicos associados: taxa entre o
sexo masculino em predominancia ao do feminino, retardamento mental, epilepsia, atraso
precoce, anormalidades cromossdmicas, esclerose tuberosa, neurofibromatose, espasmo
infantil, fenilcetondria, infec¢do congeénita, acidose l4ctica, transtorno de purina,
hidrocefalia, sindrome de Moebius, distrofia muscular de Duchene, sindrome de Rett,
redu¢do do grau 6timo no periodo pré e peri-natal e concordancia monozigética em

gémeos.

ASSUMPCAO JUNIOR (1993) também salienta fatores semelhantes relatados
acima e acrescenta em seu estudo problemas outros de ordem neurolégica e genética
envolvidos no autismo infantil: infeccdes pré-natais (rubéola e sifilis congénita,
toxoplasmose e outras citomegaloviroses), hipdxia neonatal, infec¢des pOs-natais
(herpes simplex), déficits sensoriais, doenca de Tay-Sachas, fenilcetontria, esclerose
tuberosa, neurofibromatose, sindromes de (Cornelia De Lange, de Willians , Moebius,
West, Rett, Down, Turner, do X Frigil e de Zunich), outras altera¢cdes cromossdmcas,

mucopolissacaridoses, hipomelanose de Ito e intoxicagdes).

Desde 1991 o autismo vem sendo considerado associado a determinantes
biologicos e ndo por fatores psicodindmicos (GILLBERG, 1990; FOLSTEIN e
PIVEN, 1991; RAPIN, 1991).

KAGAN, 1981; HOLMES 2001, observam que o autismo tende a ocorrer mais
na primeira gravidez e em maes mais velhas cinco anos do que a expectativa normal de

gravidez (GILBERG, 1980 ; TSAY e STEWART, 1983).
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Para WING (1996) a perturbagdo social € um distirbio de desenvolvimento e
que as diferentes manifestagdes sdo parte de um espectro de transtornos relacionados, a
serem referidos como um continuo autistico, que segundo a sua visao seria mais ou menos
equivalente a categoria geral Transtorno Global do Desenvolvimento, tanto usado pela
Classificacao Internacional de Doengas, da Organizacdo Mundial de Saude, 10* Revisao
(CID — 10) como pelo Manual de Diagnéstico e Estatistica, 3* Edi¢do revisada

(DSM —III -R) da Associacdo Americana de Psiquiatria.

ROGERS e SIMENSEN (1987) discutem que a Sindrome do X Fragil € comum
ser identificdvel como sendo ligada a etiologia de retardo mental podendo afetar na
propor¢ao de um em 1.000 no sexo masculino e variando o nivel de retardo mental de
suave para profundo. Comentam, ainda, que os estudos revelam que os transtornos
comportamentais tém sido freqiientemente notados em pacientes portadores de X fragil e

que ndo é incomum em pacientes com autismo (7,7%) ou com comportamentos autistas

(21,2%).

O avanco das pesquisas em neuroimagem, genética, bioquimica, neurofisiologia
e na clinica vem propiciando uma maior compreensao dos fatores biologicos envolvidos na
etiologia do autismo e conseqiientemente de sua conceituacdo, passando a ser aceito como
uma desordem neurodesenvolvimental em que os fatores genéticos assumem atualmente

um importante papel na etiologia (BAILEY et al., 1996; JORDAN, 2002).

Segundo GILLBERG (1990), o autismo € considerado atualmente como uma
sindrome comportamental com etiologias multiplas em conseqiiéncia de um distirbio de
desenvolvimento. Caracterizado por um déficit na interagdo social visualizado pela
inabilidade em relacionar-se com o outro, usualmente € combinado com déficits de

linguagem e alteragdes de comportamento.

Segundo NASS (2000) o Transtorno do Spectrum Autistico é definido por
déficits sociais e na linguagem, mas nao pelo nivel intelectual; uma vez que podem variar
do nivel inferior, médio até o severo, embora a maioria, de 70% a 85%, apresentem

retardamento mental.
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Ao longo dos estudos alguns autores passaram a diferenciar o spectrum
autistico segundo o grau de comprometimento do quociente intelectual, mostrando que
individuos com autismo de alto funcionamento sdo referidos na literatura com diversos
nomes; entre 0s quais autistas de inteligéncia normal, autista préximo ao normal, autistas
ndo retardados, autismo de nivel alto, autista de quociente de inteligéncia (QI) alto; sendo
assim referidos por serem autistas com QI acima de 70, diferentemente dos individuos com
autismo que apresentam retardamento mental. Porém concluem em pesquisa que
independente do nivel intelectual os individuos com autismo apresentam déficits afetivos,

cognitivos e sociais (YIRMIYA e SIGMAN, 1991).

HOWLIN, 1998 constata que em seu estudo a maioria das criangas com
autismo apresentou (70%-75%) dificuldade na aprendizagem e que metade apresentou um
quociente de inteligéncia menor que 50, neste caso se referindo as criangas com autismo

designadas de baixo funcionamento.

Segundo BREGMAN e HARRIS (1999) o retardo mental pode ser classificado
em: retardo mental leve (QI 55-70), retardo mental moderado (QI 35-55), retardo mental
severo (QI 25-35), e retardo mental profundo (QI<25), revelando que de acordo com o
autor acima referendado as criangas com autismo se enquadrariam entre o grau leve,

moderado, severo e profundo.

GHAZIUDDIN e MOUNTAIN-KIMCH (2004) definem a sindrome de
Asperger como uma desordem da infincia que se manifesta precocemente caracterizada por
apresentar déficits sociais autisticos, uma sutil deficiéncia na comunicag¢do, um interesse
excessivo por isolamento e pela auséncia em sua histéria de vida de um atraso na
linguagem ou de retardamento mental. Revelam que embora esta sindrome seja considerada
uma condi¢do distinta do autismo de inteligéncia normal, sendo referida as vezes como
autismo de alto funcionamento, este diagndstico se mostra ainda impreciso na literatura,
porém em seu estudo constatou que os sujeitos com AS obtiveram QI verbal e escore no
subteste de vocabuldrio e informag¢do mais alto quando comparados com os sujeitos

designados de alto funcionamento.
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MACINTOSH e DISSANAYAKE (2004) ressaltam que ndo existem
evidéncias empiricas suficientes que provem uma diferenga qualitativa entre a desordem de
Asperger e o autismo de alto funcionamento como desordens distintas; ao contrario disto,
concluem, a partir de estudo desenvolvido, como sendo pertencentes ao spectrum do

autismo.

Segundo BERNEY (2000) o autismo € um distdrbio biolégico que necessita de
uma abordagem médica em seu tratamento. Observa também que estudos t€m sugerido que
a imunizacdo do sarampo, caxumba e rubéola seja um fator no desenvolvimento do
autismo, embora em uma pequena proporcdo de casos, dificultando demonstrar com

seguranca uma amostra a ser considerada significativa.

TUCHMAN (2003) define o autismo como uma desordem neuroldgica,
caracterizada por apresentar deficiéncia na linguagem, comunicagdo social e no
comportamento, que persiste por toda a vida do individuo e marcadores bioldgicos

ausentes.

SPARKS (2002) verifica que os resultados obtidos em pesquisa sugerem que
criancas portadoras de transtorno autista apresentam um desenvolvimento anormal do
cérebro que se manifesta precocemente; sendo caracterizado por um aumento do volume
total do cérebro que também se faz acompanhado pelo aumento proporcional do tamanho

do cerebelo, e de forma bilateral na amigdala e hipocampo, independente do sexo.

AYLWARD (2002) conclui em pesquisa que o desenvolvimento do cérebro em
individuos com autismo segue um padrdo anormal, sendo caracterizado por um aumento
acelerado no inicio da vida e conseqiientemente resultando em um aumento do cérebro na
infancia; ndo se verificando o mesmo em adolescentes e adultos com autismo, nos quais
nao foram encontradas diferencgas significativas no tamanho do cérebro quando comparados

com individuos normais.

NASS (2000) afirma que estudos sugerem que os genes que codificam a funcao
intelectual seriam ligados ao cromossomo X, em funcdo de algumas evidéncias: a

prevaléncia no sexo masculino de deficiéncia mental (no total 20%, sendo 30% de grau
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moderado), maior variabilidade no sexo masculino na distribuicio do nivel intelectual
comparado ao sexo feminino e a segregacdo ndo especifica do retardamento mental no
padrdo ligado ao cromossomo X em muitas familias. Descreve que em fungdo da alta
concordancia em gémeos monozigdticos e da constatacdo de muitos parentes proximos

afetados sugere um componente genético na determinagao do autismo.

NYDEN (2004) define o autismo como um transtorno neurodesenvolvimental
com fortes influéncias genéticas, em fungdo de evidéncias clinicas ja descritas na literatura
e que puderam ser também confirmadas na pesquisa em que desenvolveram no que se
refere 2 nocdo de que a transferéncia inter-hemisférica aberrante pode estar envolvida no

curso clinico ou patogenia do autismo.

Estudos sugerem a contribuicio de mais de 20 gens de risco que poderiam
contribuir para o desenvolvimento do autismo, envolvendo uma maior susceptibilidade de

variacdes de alelos de uma familia para outra (PICKLES et al., 1995; RISCH et al., 1999).

O autismo € descrito atualmente como uma desordem com uma forte base
genética envolvendo mutagdes simples de genes, anormalidades cromossOmicas e variagoes
genéticas multiplas a serem ainda melhor estudadas (VEENSTRA-VANDERWEELE,
et al., 2004).

LAURITSEN e EWALD (2001) realizaram um trabalho envolvendo uma
revisdo dos possiveis fatores genéticos de risco para o autismo infantil, indicando regides
susceptiveis de anormalidades cromossOomicas 15ql11-13, 16qg-23, 17pl11.2, 16p13.3,
2q13-21, 11pl5.5, 7q31-35 e 13p21-3 como sendo mais susceptiveis, embora ressalte a

necessidade do desenvolvimento de mais estudos controlados.

WOLPERT (2000) e NURMI et al. (2003) revelam que o cromossomo 15 na
regido ql1-q13 tem sido sugerido como possivel candidato da associacdo da duplicacdo

cromossOmica maternal desta regido com o fenétipo do autismo.

SUNG et al. (2005) descrevem o autismo como um transtorno do
desenvolvimento severo, com etiologia desconhecida, porém com fortes indicativos de

influéncia genética. Neste estudo verificaram-se tracos de motivagdo social e

Introdugdo

63



interesse/flexibilidade em irmaos de criancas com autismo apresentando uma alta
hereditariedade e uma alta correlacdo genética, salientando a necessidade de se investigar
em estudos futuros se os integrantes da familia possam apresentar tracos mais suaves que

caracterizam o autismo para mapeamento genético.

Com os avancos nas pesquisas apontando fatores bioldgicos e principalmente
genéticos, dentre as teorias cognitivistas propostas, a teoria da mente apresenta uma
explicacdo sobre a dificuldade da crianca com autismo em estabelecer uma resposta de
interacdo social e afetiva adequada para com as outras pessoas; o que € muito diferente de
pensar que os pais, por serem pouco afetivos ou esquizofrenogénicos, seriam a causa do

autismo.

BARON-COHEN et al. (1985) estavam realizando estudos para tentar explicar
o componente crucial que estaria envolvido na incapacidade social das criancas com

autismo, enfatizando a abordagem cognitivista para a compreensao do autismo.

1.6- Aspectos cognitivos

Etimologicamente o termo cogni¢do, do latim cognitus significa conhecer, e em

sua acepg¢do original aquisicdo de conhecimento (CUNHA, 1986, p. 193).

Considerar a teoria cognitiva envolve estudar e compreender oS processos
mentais através dos quais os seres vivos adquirem informagdes sobre seu ambiente e
funcionamento mental, o que envolve as fun¢gdes do pensamento, julgamento, percep¢ao,
memoria e a aten¢do, que quando ausentes ou deficientes, determinam conseqiiéncias sobre
a empatia, a identifica¢do e o reconhecimento dos sentimentos ou emocdes dos outros. Para
os cognitivistas a disfuncdo mental estd na origem de tudo, e os aspectos psicologicos sdao

conseqiiéncias desta disfuncdo (AMY, 2001).

Segundo a visdo cognitivista o autismo seria decorrente de um
comprometimento na esfera cognitiva, explicando assim os déficits pragméticos e sociais

existentes, procurando explicar a existéncia de uma deficiéncia em particular nas
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habilidades sociais, que requerem a capacidade de meta-representacdo, enquanto outras
habilidades permaneceriam intactas (como por exemplo, reconhecimento de género,
permanéncia do objeto ou auto-reconhecimento no espelho). Possibilitando também
associar déficits pragmdticos no autismo como conseqiiéncia de uma deficiéncia na teoria
da mente como os comprometimentos nos mecanismos descritos necessarios para o
desenvolvimento das habilidades simbodlicas, como o jogo de faz-de-conta

(BARON-COHEN, 1988).

LESLIE (1987) define representacdo primdria como a capacidade bdsica para
representar os aspectos do mundo de forma precisa, sendo a principal manifestacdo desta
representacdo a habilidade perceptual que as criangas possuem, através de uma relagcao
semantica direta com o mundo; enquanto as representagdes secunddrias ou
meta-representacdes seriam representacdes de representagcdes (por exemplo: utilizar um

objeto ou uma palavra para representar um outro).

Leslie comenta ainda que, nomeou a capacidade para estabelecer
meta-representacoes de desacoplagem, que seria um mecanismo que possibilitaria a
mentalizagdo, permitindo que as criangas consigam perceber os seus estados mentais € 0
dos outros e conseqiientemente o desenvolvimento do processo de comunicacdo. Leslie
levanta a hipétese de que esse mecanismo seria deficiente nas criangas com autismo
propiciando uma impossibilidade para dar sentido aos objetos, as reacdes dos outros, a
imaginacdo lidica e a tudo aquilo que produz interagdo. As criangas portadoras de autismo

seriam inaptas para entender as interacOes e as bases da comunicacdo.
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MUNDO

REPRESENTACAO PRIMARIA META-REPRESENTACAOQO
)
(copia desacoplada da representacao
(percepcao) primaria para reconstru¢ao)
acéo acao

(ex. Jogo de realidade) ( ex. Jogo de faz-de-conta)

Figura 1- Modelo geral para o jogo de faz de conta (LESLIE, 1987, p. 418).

As criangas com transtorno autista apresentariam, portanto, uma disfun¢ao no
sistema mental cognitivo, sistema esse que seria responsavel em adquirir informagdes sobre
0 meio ambiente e que envolveriam os processos de pensamento, julgamento, percepg¢ao,

memoria e atencao.

Esta teoria explicaria a dificuldade da crianga com autismo em compreender o
significado das coisas, devido ao tratamento das informacdes que ficariam comprometidas,
gerando conseqiientemente uma incapacidade ou defici€ncia na execugdo das respostas com
relacdo a empatia, a identificagdo e ao reconhecimento dos sentimentos ou emocdes dos

outros.
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BARON-COHEN (1988) propde que a deficiéncia nas habilidades pragmadticas
e sociais das criancas com autismo seria decorrente da inabilidade dessas criangas em
atribuirem estados mentais aos outros, considerando a possivel causa do autismo
relacionada a um déficit cognitivo e central; ou seja, na capacidade de meta-representacio

que se faz necessaria nos padrdes simbolicos e pragmaticos.

BARON-COHEN (1988, p. 395) propde a teoria cognitiva na forma de cinco

€1Xx0s:

1. O autismo € causado por um déficit cognitivo central.
2. Um desses déficits € na capacidade para a meta-representacao.

3a. A capacidade de meta-representagdo é necessaria nas habilidades
sociais as quais envolvem atribuir estado mental aos outros tais como
crencas e desejo (por exemplo, usando a teoria da mente). Tais

habilidades sociais serdo, por conseguinte, deficitarias no autismo;

3b. Habilidades sociais as quais ndo requerem a capacidade de meta-

representacio talvez ndo sejam deficientes no autismo.

4. A capacidade de meta-representacdo € requerida em habilidades

simbdlicas (por exemplo, o jogo de faz de conta).

5. Quase todas as habilidades pragmadticas exigem a teoria da mente
(na qual se faz necessdria a capacidade de meta-representacdo);

motivo pelo qual sdo deficientes no autismo.
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A teoria cognitiva de acordo com BARON-COHEN (1988) pode ser

visualizada no diagrama a seguir:

DEFICIENCIA NA CAPACIDADE DE META-REPRESENTACAO

DEFICIENCIA NA “TEORIA DEFICIENCIA NAS HABILIDADES
DA MENTE” PARA SIMBOLIZACAO

Deficiéncia em
habilidades Déficits nos
sociais Déficits jogos de fazer-
especificas e pragmaticos de —conta
outras
conservadas

Figura 2- A Teoria Cognitiva (BARON-COHEN, 1988, p.395)

Os trabalhos de BARON-COHEN (1987,1988,1999,1991) e os de FRITH
(1989) continuam propondo uma teoria cognitiva como causa para 0 autismo, em que a
principal dificuldade € a de compreender e prever os estados mentais de outras pessoas, €,
como ja citado anteriormente, esta inabilidade, a meta-representacao, torna falha a teoria da

mente.

BARON-COHEN (1991) conclui em seu estudo que enquanto para criangas
normais fingir (faz-de-conta), imaginar e crer costumam ser entendidas como igualmente
faceis ao ver e querer; para pessoas com autismo elas sao significativamente mais dificeis
parecendo apto a considerar a hipétese de desvio ou deficiéncia no desenvolvimento da

teoria da mente.

Introdugdo

68



WING (1996) assegura que a perturbagdo social quer seja da comunicagdo, da
imaginacdo e simulacdo foram descobertas relevantes no estudo do autismo infantil.
Ressalta que a deficiéncia do desenvolvimento imaginativo se refere a uma auséncia total
de qualquer jogo de simulacgdo, até encenacdes repetitivas de situagdes familiares, da vida
real ou da televisdo, seja realizada com brinquedos ou pelas préprias criancas, sendo a
maior problemdtica a pobreza de imaginacdo social e empatia, que envolveria uma

dificuldade em reconhecer o que as outras pessoas pensam ou sentem.

Os estudos dos autores CHARMAN, et al. (1997) relatam a incapacidade
especifica de criancas com autismo na idade de 20 meses, para alguns aspectos que
envolveriam empatia, atencdo e imitacdo. Essas criancas falhavam no uso social do olhar

com empatia, em tarefas que exigiam atencdo em comum e em jogos como o faz-de-conta.

Diversos autores, entre os quais WING (1988), apresentam a no¢do de autismo
como aspecto sintomatologico, dependente do comprometimento cognitivo. Essa
abordagem reforca a tendéncia de se tratar o autismo nao mais como uma Unica doenca,
mas como um grupo delas, trazendo implicita também a noc@o de autismo relacionado a

deficiéncias na esfera cognitiva.

NASS (2000) observa que se acredita que a caracteristica central que define o
autismo seria a defici€ncia que essas pessoas possuem em compreender o pensamento das
outras e conseqiientemente falharem em serem empdticos, que reforca o pensamento dos

autores com abordagem cognitivista.

FRITH (1989) relata preferir utilizar o termo cognitivo e nao psicoldgico, pois
considera que o termo psicolégico sugere a compreensiao do autismo como uma desordem
emocional, uma doenga decorrente de precarios cuidados maternais e paternais ou traumas

na primeira infancia.

O termo cognitivo por outro lado restringe a um foco nas fungdes de percepcao
e de pensamento excluindo as funcdes emocionais e motivacionais que deveriam ser
incluidas. JORDAN (2002) descreve o autismo como um transtorno grave da comunicagao,
socializacdo e de inflexibilidade no pensamento e comportamento, que envolveria um

padrao diferente de processamento informacional e de visdo de mundo.
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1.7- Autismo e expressao de afeto

A associacdo entre afeto e autismo se fez presente desde o relato inicial de
Kanner em 1943, com uma conotagao inicial voltada para a pouca ou inexistente expressao
de afeto por parte dos pais e posteriormente direcionado ao comportamento do filho com

autismo.

Por outro lado, segundo o DSM-IV-TR™ (2003), e enfocando o
comportamento da crianga com transtorno autista, a classificacdo e o diagndstico da mesma

se voltam para trés dreas de comprometimento que também envolvem a expressao de afeto:

» Prejuizo qualitativo na interagdo social (falta de reciprocidade social ou

emocional)
» Prejuizos qualitativos da comunicacgio
» Padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses, e atividades.

Etimologicamente a palavra afeto tem sua origem do latim affectus, que

significa carinho e ternura (CUNHA, 1986, p.19).

Conforme descrito anteriormente a crianga com autismo apresenta uma falha na
teoria da mente, ou seja, uma dificuldade em se colocar no lugar dos outros (empatia) e de

expressar afeto (BARON-COHEN, 1988).

Para Piaget o desenvolvimento da crianga envolve a interagdo entre quatro
fatores: maturacdo, experiéncia ativa, interagdo social e equilibracdo e a inteligéncia
envolve o aspecto cognitivo e o afetivo, que s@o indissocidveis. O desenvolvimento afetivo
(valores, sentimentos e interesses) € responsavel pela dinamizag¢ao mental e sdo construidas

da mesma forma que as cognitivas (WADSWORTH, 1997; ARANTES, 2003).

As criangas do periodo operatorio-concreto (sete a 11 anos) apresentam como
principais aspectos do desenvolvimento afetivo a conservagdo dos sentimentos, a formacao
da vontade, a iniciacdo de sentimentos e pensamentos autdbnomos e em virtude da interagao

social tornam se capazes de assumir o ponto de vista dos outros (WADSWORTH, 1997),
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que no caso de criangas com autismo fica deficitdrio em fun¢do do comprometimento

global do seu desenvolvimento nos diversos estagios.

O desenvolvimento psicolégico da crianca e do adolescente consiste em um
processo complexo que envolve interacdes multiplas de ordem bioldgica, genética,
sociocultural e ambiental. Segundo uma visdo ecoldgica, o individuo influencia e €
influenciado por um conjunto de sistemas multivariados no qual se incluem a familia,
escola, vizinhanca e grupos de amigos; como também efeitos indiretos do trabalho, dos
servicos sociais e de cuidado da saide e de uma ampla crenga cultural e de valores da

sociedade no qual o individuo vive (CULBERTSON, et al., 2003).

DAWSON et al. (1990) desenvolveram um estudo em que os resultados
sugerem que a anormalidade no uso do contato do olhar e na expressio emocional
comumente observada nas criancas com autismo nao seria de natureza quantitativa quando
comparadas com criangas normais e sim em nivel qualitativo. As criangcas com autismo
respondem com uma freqii€ncia muito menor ao sorriso de suas maes do que as criancas
normais. Atestam que estas criancas freqiientemente falham em combinar emocgao e contato
de olhar em um ato simples que transmita intencdo comunicativa e freqlientemente nao
comunicam facilmente suas emocdes para os outros. Esses resultados fortalecem a nocao de
que as criangas com autismo possuem dificuldade de responder empaticamente aos outros,

em funcio de um comprometimento de etiologia bioldgica.

As criangas com autismo ndo sdo apenas comprometidas na inabilidade em
assimilar facilmente e responder a estimulacdo social, mas também, pelo efeito negativo
que seu comportamento pode provocar no comportamento dos outros, tornando o sorriso
com pouco valor comunicativo para suas maes. Conseqiientemente a esta inabilidade
apresentada pelas criancas fariam suas maes sorrirem menos e provavelmente responderem
menos ao sorriso de seus filhos, quando comparado as maes de criancas normais

(DAWSON et al., 1990).

Conforme descrito anteriormente, a relagdo do comportamento da crianga com
autismo e sua relacio com os pais € o meio, pode propiciar a compreensdo do

comportamento dos pais como resultante da falta de estimulacdo da expressao de afeto por
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parte do filho; ou seja, os pais por niao receberem um retorno positivo os pais diminuem
este comportamento, sendo uma interpretagdo oposta a proposta por Kanner em 1943, que
na época pensou inicialmente como os pais sendo pouco afetivos e desencadeando o

autismo em seus filhos.

A expressdo de afeto pode se processar de forma verbal e ndo verbal, evolvendo
alteracdes em nivel corporal que podem ser identificadas. O individuo que apresenta

dificuldade na expressao verbal de afeto € denominado de alexitimico.

1.8- Alexitimia: aspectos gerais

O termo alexitimia foi criado por Sifneos em 1972 para caracterizar pacientes
psicossomdticos que apresentavam um transtorno afetivo-cognitivo que afetava o modo de

experenciar e expressar emocoes (SIFNEOS, 1972).

Em 1972 apareceu inicialmente impresso na XI Conferéncia Européia de
Pesquisa Psicossomdtica, para caracterizar pacientes psicossomdticos que apresentavam

auséncia de palavras para expressar emocoes (SIFNEOS et al., 1977).

Posteriormente, no ano de 1973, o termo alexitimia € descrito na literatura por
Peter Sifneos e John Nemiah, quando publicaram o trabalho intitulado The Prevalence of
Alexithymic Caracteristics in Psychosomatic Patienst (SIFNEOS, 1973), em decorréncia da
pesquisa anterior em que identificaram caracteristicas similares em 16 pacientes
psicossomdticos, que posteriormente denominaram de alexitimia (NEMIAH e

SIFNEQOS, 1970).

A alexitimia foi definida como um constructo multifacetado em que
acreditavam ser um reflexo de uma deficiéncia no processo de regulacdo das emocgdes por
processo mental e tendo como caracteristica proeminente uma importante dificuldade em

descrever os proprios sentimentos aos outros (BAGBY e TAYLOR, 1997a).

SIFNEOS (1973) propds a palavra “alexithymic” por ser derivada do grego
(a = falta, lexis = palavra, thymos = sentimento ou emogao), por considerar o melhor termo

para caracterizar pacientes psicossomdticos que sofriam de uma relativa constricdo do
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funcionamento emocional, que possuiam uma vida fantasiosa empobrecida, marcada
dificuldade para comunica¢do com as outras pessoas, da prevaléncia do uso de acdes para
evitar situacdes frustrantes ou conflituosas e de forma marcante uma incapacidade para
encontrar palavras apropriadas para descrever os proprios sentimentos; incapacidade esta
que provavelmente seria em razdo de defici€ncias psicoldgicas e neurofisiolégicas do que

puramente psicoldgicas.

MARTY e M'UZAN (1963) introduzem o termo pensamento operatorio para
designar um tipo especifico de pensamento encontrado em pacientes psicossomaticos, que
envolveriam uma descricdo detalhada dos estimulos externos em detrimento dos internos,
de forma trivial e elaborada, que se encontrava associado a uma caréncia de fantasia nesses
pacientes. Posteriormente o termo pensamento operatdrio passou a integrar um dos tragos
de personalidade que caracterizavam o conceito de alexitimia que ainda se encontrava em

desenvolvimento (SIFNEOS, 1988).

A etiologia da alexitimia primdria parece estar associada com uma
predisposicao genética encontrada em gémeos monozigdticos ou a déficits anatdmicos ou
neurofisiolégicos, em funcdo de um déficit entre o sistema limbico € o neocortex,
provocando uma expressao direta das emocgdes através do sistema nervoso autondmico. No
que se refere a alexitimia secunddria estaria provavelmente relacionada a fatores
desenvolvimentais, socioculturais ou psicodindmicos, devido tanto a dinamica familiar em
que ocorreram falhas no aprendizado da expressdo de afetos, como também a déficits na
interagdo entre a crianca e a mae, predispondo ao desenvolvimento dos mecanismos de

defesa psicoldgica de negacdo ou regressdao (SIFNEOS, 1983).

FREYBERGER (1977) em funcdo das varias teorias etiologicas descritas com
relagcdo a alexitimia, passou a classificd-la em primdria e secunddria. A alexitimia priméria
seria devido a fatores bioldgicos (deficiéncias genéticas ou neurofisiolégicas), enquanto a
alexitimia secunddria seria mais em fun¢do de fatores psicoambientais (desenvolvimentais,

psicodindmicos ou socioculturais).

SIFNEOS (1983) relata a importancia de se considerar as vdrias teorias
etiolégicas da alexitimia para oferecer subsidios para a compreensdo desses pacientes e

sobretudo para o adequado tratamento, uma vez que para os casos de alexitimia primadria
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sao indicados terapias de suporte, enquanto para os casos de alexitimia secunddria sdo

indicadas psicoterapias psicodinamicas modificadas.

TAYLOR (1984) ressalta que as caracteristicas alexitimicas que inicialmente
foram referidas apenas a pacientes com desordens psicossomdticas cldssicas passaram
também a serem descritas em pacientes com desordens psiquidtricas e médicas, deixando

de existir a correlacdo etioldgica especifica entre alexitimia e doenga psicossomdtica.

A alexitimia como uma defici€éncia na drea dos sentimentos humanos acabaria
funcionando como opositora ao processo de criatividade; uma vez que um dos possiveis
fatores etioldgicos do fendomeno alexitimia estaria envolvido com a interrup¢do de
informacdes com o hemisfério cerebral direito, que possui papel importante na modulagao

dos componentes afetivos e conseqiientemente do processo criativo (SIFNEOS, 1988).

RODRIGUEZ (1999) acrescenta que o desenvolvimento histérico do constructo
alexitimia surgiu inicialmente como conseqiiéncia de observagdes clinicas de pacientes que
apresentavam uma das sete enfermidades psicossomdticas cldssicas, partindo de um
referencial psicanalitico, como um mecanismo de conversdo, uma vez que a expressao dos
conflitos se processaria por meio do soma devido a dificuldade de expressao verbal dos

alexitimicos.

FERNANDEZ (1999) observa também que a principio a terminologia
alexitimia foi aplicada a pacientes que sofriam de transtornos psicossomaticos, porém as
pesquisas indicam associacdo entre alexitimia com dependéncia quimica, com transtornos
de conduta alimentar, personalidade anti-social e estresse pds-traumdtico. Ressalta que em
funcdo das numerosas pesquisas desenvolvidas a alexitimia possui valor heuristico, embora
ndo apareca nas classificacoes psiquidtricas € ndo sendo uninime a aceitagdo como um

constructo.

Por muitos anos os distirbios psiquicos nesses pacientes foram explicados
segundo o modelo de Freud, sendo conceitualizados como patologias psiconeurdticas e
psicossomdticas para aliviar os conflitos inconscientes que eram expressos por meio dos

sintomas somaticos (BAGBY e TAYLOR, 1997b).
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A alexitimia teve sua raiz no campo da psicologia das emocdes e da
psicossomdtica, sendo descrita por envolver cinco caracteristicas salientes: reducdo ou
incapacidade para experenciar emocoes; reducio ou incapacidade para verbalizar emocdes;
reducdo ou incapacidade para fantasiar, dificuldade em identificar emogdes e auséncia de
uma tendéncia para pensar sobre os préprios pensamentos, ou seja, estilo cognitivo

orientado para o exterior (TAYLOR, 1985).

Segundo consenso de vdrios autores FERNANDEZ (1999); MARCHESI,
(2000); BERTHOZ et al. (2002) a alexitimia vem sendo considerada como um traco estavel
de personalidade e um constructo que envolve resumidamente as caracteristicas:
dificuldade em identificar e descrever sentimentos, dificuldade em distinguir sentimentos
de sensagdes corporais proprias da atividade emocional e processo imaginativo restrito,

evidenciado pela escassez de fantasias.

PARKER e TAYLOR (1997) citam que muitos estudos tém relacionado
alexitimia com depressao e outros sofrimentos psicoldgicos, sendo a alexitimia considerada
como um traco estiavel de personalidade em muitos individuos e que refletiria um déficit
nas habilidades cognitivas desses individuos para processar e regular as emog¢des. Por outro
lado, chamam a aten¢do para a escassez de literatura sobre a relacao tedrica entre alexitimia
e mecanismos de defesa, muito em fun¢do do pouco consenso de como as defesas podem

ser definidas e avaliadas.

MARTINEZ SANCHEZ (2003) descreve que o termo alexitimia vem
apresentando divergéncias com relacdo a sua concepcdo: podendo ser uma alteracdo
afetiva, um estado conseqiiente da depressdo e ansiedade, como efeito de transtornos
psicopatologicos e somadticos e também como um trago continuo de personalidade
correlacionada positivamente com neuroticismo, depressdo e ansiedade. Revela também
que os resultados de seu estudo concluem que a alexitimia e o estilo repressivo sdo

constructos emocionais diferentes.

VERISSIMO (1998) assegura também que alexitimia e controle emocional sdao
constructos negativos e que em seu estudo com pacientes portadores de doenga intestinal

inflamatoéria cada constructo tem influéncia independente.
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MARCHESI (2000) revela que os resultados de suas pesquisas sugerem que a
alexitimia é um constructo separado e distinto da depressdo, embora possam estar
fortemente relacionados, visto que a elevacdo na TAS-20 da dimensdo dificuldade em
identificar sentimentos pode estar associada com uma experiéncia de ansiedade, que tanto
pode ser encontrada na desordem de ansiedade como na depressiva. Contrapondo, com
relacdo a ansiedade parece haver alguma sobreposicdo com a dimensdo que se refere a

dificuldade em identificar sentimentos.

Pesquisa realizada revela que a manifestacio dos tragos de alexitimia é
significativamente maior em individuos com transtorno compulsivo alimentar
comparativamente a individuos sauddveis e que existe uma tendéncia para um escore mais
alto em alexitimia com o aumento da idade e do tempo de duracdo dos sintomas

(DIAZ CURIAL e BALBAS REPILA, 1997).

PARKER et al. (1993) defendem a tese de considerar a alexitimia como um
déficit no dominio experimental-cognitivo dos sistemas de respostas emocionais, porém
admitem que embora a validade do constructo alexitimia venha sendo sustentada em muitos
estudos, existe a necessidade de se desenvolver pesquisas interdisciplinares longitudinais
para se chegar a um consenso sobre o conceito de desordens da regulacdo afetiva e sua

relacdo neuropsicobioldgica com alexitimia.

PARKER (1993) obteve resultados em pesquisa que sugerem a presenca de
déficits na percep¢ao de emogdes ndo verbais em alexitimicos e constatou que quanto ao
grupo alexitimico ndo existe diferenca significativa entre os géneros quanto a habilidade de

reconhecer emocgdes faciais.

VERISSIMO (1998) nota que individuos alexitimicos apresentam caréncia da
regulacdo emocional a qual por sua vez € necessdria ao controle emocional e esta tltima a
inteligéncia emocional; sendo assim os sujeitos alexitimicos apresentariam

comprometimento da inteligéncia emocional.

VERISSIMO (2003) comenta em seu trabalho a relacdo entre alexitimia e
inteligéncia emocional, porém em sentido inverso em termos fenomenoldégicos; uma vez

que individuos alexitimicos trazem em sua concepc¢do a caréncia em nivel da regulacio do
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processamento cognitivo quanto ao pensar sobre a origem e o significado de seus
sentimentos, caracteristica esta que se faz essencial ao controle emocional e que por outro

lado se constitui como caracteristica necessaria a inteligéncia emocional.

FUKUNISHI et al. (2001) descrevem em seus estudos uma sopreposi¢do de
caracteristicas da alexitimia com as de inteligéncia emocional, encontrando-se em

individuos alexitimicos um decréscimo da inteligéncia emocional.

A capacidade para refletir sobre o que sentem as pessoas, que se refere a uma
das facetas do constructo da inteligéncia emocional, € essencial para a terapia de insight;
capacidade esta carente em individuos alexitimicos, que apresentariam dificuldades na
autoconscientizacdo e na reflexdo sobre os sentimentos, dificultando assim a regulacio

emocional (VERISSIMO, 2003).

MARTIN e PIHL (1986) descrevem a relacdo entre alexitimia e Discharge
Theory para explicar o mecanismo fisiopatologico envolvido na influéncia da alexitimia na
origem de doengas organicas. De acordo com esta teoria perante a uma situagdo estressante
um individuo pode reagir de forma direta, por expressdo emocional extrinsica ou por via
intrinsica, com maior ativagdo simpatica e comprometimento de 6rgdos, via esta mais

presente nos individuos alexitimicos.

Pesquisas recentes como a de BERTHOZ et al. (2002) proporcionam evidéncias
diretas de que a alexitimia vem sendo considerada como trago de personalidade com papel
na regulacdo de afeto, que se encontra em homens, relacionadas com diferengas na ativagao
da regido mediocentral e cingulate do cérebro, durante o processamento de estimulos

emocionais.

LARSEN et al. (2003) ressaltam que o fato de ainda ndo parecer existir uma
concordancia na definicdo da alexitimia acaba sendo um empecilho no progresso de
pesquisas, em que alguns estudos neurobiolégicos enfatizam os aspectos cognitivos da
alexitimia e outros estudos os aspectos emocionais, produzindo diferentes resultados.
Salientam que a alexitimia ndo deve mais ser vista como um fendmeno categdrico

homogéneo e sim como um constructo que envolve caracteristicas cognitivas e emocionais
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e que, por isso, o foco dos estudos neurobioldgicos deve procurar relacionar alexitimia,

doencas psicossomdticas e doencas psiquiatricas.

Segundo BERMOND (1995; 1977) a alexitimia pode ser classificada em dois
tipos. A alexitimia tipo um seria caracterizada por uma auséncia de experiéncia emocional e
conseqiientemente dos aspectos cognitivos envolvidos; provavelmente associados a lesdes
corticais unilaterais da direita; enquanto a alexitimia do tipo dois seria um transtorno
apenas na drea cognitiva, que estaria associado com um déficit unidirecional da direita para

a esquerda na transferéncia inter-hemisférica para o corpo caloso.

Estudos revelam diferencas quanto ao género no que se refere a regido de
ativacdo cerebral no reconhecimento de estimulos emocionais. Resultados sugerem que o
processamento de estimulos emocionais no homem se encontra mais envolvidos em
estratégias cognitivas associativas enquanto nas mulheres se direcionam mais para

referéncias emocionais primdrias com grande atividade limbica (HALL, 2004).

FRANZ et al. (2004) advertem que o funcionamento e as bases neurobioldgicas
das respostas autdonomas modificadas em sujeitos alexitimicos sdo pouco nitidas ainda, ndo
podendo ser associada com uma falta primdria de percepcdo e descreve que estes sujeitos
necessitam de mais recursos cognitivos para processar as informagdes emocionais e

apresentam uma reducao de referéncia verbal espontanea diante de estimulos emocionais.

DE GUCHT e HEISER (2003) ao desenvolverem um estudo envolvendo uma
revisdo da literatura sobre alexitimia e somatiza¢do concluem que o fato de se fazerem uso
de instrumentos que avaliam apenas os sintomas dos individuos, ndo esclarecendo se sio de
origem organica ou ndo, acabam impossibilitando caracterizar o sintoma como apenas
psicossomdtico e conseqiientemente a alexitimia como um fator de predisposicdo para a

somatizacao.

Como descrito anteriormente, alguns pesquisadores tém sugerido a alexitimia
como um traco estdvel de personalidade que predispde os individuos a sofrerem de varias
desordens mentais, entre as quais a depressiva, a de ansiedade e de panico. De outra forma,

para outros autores a alexitimia seria um estado puramente reacional, encontrado em
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pacientes psiquidtricos e psicossomadticos, com o intuito de aliviar afetos dolorosos. Sendo
assim, futuras pesquisas devem ser desenvolvidas para esclarecer sobre a etiologia e

possiveis relacdes da alexitimia com outras doencas.

BAGBY e TAYLOR (1977a) verificam que um grande nimero de escalas vem
sendo desenvolvido visando conseguir quantificar as caracteristicas alexitimicas e
aprimorar as propriedades psicométricas da Escala de Alexitimia de Toronto. Foram
desenvolvidas trés versdes subseqiientes: TAS, TAS-R e TAS-20, as quais diferem quanto

ao total de nimeros de itens € a estrutura do fator.

A TAS foi desenvolvida por Taylor em 1985 e inicialmente composta por cinco
diferentes aspectos da alexitimia: (1) dificuldade em descrever sentimentos; (2) dificuldade
em distinguir entre sensacdes fisicas e emocionais: (3) falta de introspeccao;
(4) superadaptacido social e (5) limitada vida de fantasia e dificuldade em recordar sonhos.
Com o decorrer dos estudos psicométricos dos 41 itens totais 15 foram excluidos devido a
baixa correlacdo entre os fatores, resultando na escala (TAS 26) constituida de 26 itens
composta de quatro fatores: (1) dificuldade em identificar sentimentos e distingui-los entre
sensagOes fisicas e emocionais; (2) dificuldade em descrever sentimentos; (3) diminui¢do
na capacidade de sonhar acordado e (4) pensamento orientado para o externo. A TAS-26

foi introduzida como uma medida valida e confidvel do constructo (TAYLOR, 1985).

Os quatro fatores da TAS-26 foram teoricamente congruentes com o constructo
alexitimia, sendo os dois primeiros correspondentes ao disturbio afetivo descritos em 1970
por Nemiah e Sifneos e o terceiro e quarto fatores correspondentes ao pensamento
operatério inicialmente descrito em 1963 por Marty e M’uzan (BAGBY e

TAYLOR, 1997b).

MARTY e M’UZAN (1963) introduzem o termo pensamento operatorio para
designar um tipo especifico de pensamento encontrado em pacientes psicossomaticos, que
envolveria uma descri¢do detalhada dos estimulos externos em detrimento dos internos de
forma trivial e elaborada, que se encontrava associado a uma caréncia de fantasia nesses
pacientes. Posteriormente o termo pensamento operatdrio passou a integrar um dos tragos
de personalidade que caracterizavam o conceito de alexitimia que ainda se encontrava em

desenvolvimento (SIFNEOS, 1988).
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Os itens da TAS-26 foram pontuados de acordo com a Escala Likert de cinco
pontos, com respostas desde o grau discordo plenamente até concordo plenamente, sendo
metade dos itens negativos para controle das respostas tendenciosas e os resultados foram
classificados de acordo com os escores obtidos: Individuos com escores maior ou igual a
74 eram considerados alexitimicos e quando menores ou iguais a 62 eram considerados nao

alexitimicos (TAYLOR e BAGBY, 1988).

Posteriormente a varias revisdes resultou a versdo atual de 20 itens, TAS-20,
(BAGBY e TAYLOR, 1997a; BAGBY e TAYLOR, 1997b), que vem demonstrando boa
consisténcia interna e confiabilidade, e apresentando uma estrutura composta de trés fatores
teoricamente congruentes com o constructo alexitimia que sdo: (F1) dificuldade de
identificar sentimentos; (F2) dificuldade em descrever sentimentos para os outros; e (F3)
pensamento orientado para o externo. Como fator confirmatério de andlise a estabilidade e
a replicabilidade desses trés fatores foram demonstrados na populagao clinica e nao clinica

(BAGBY, 1994).

A versdo da TAS € composta de 20 itens em que sd@o pontuados através da
Escala Likert de cinco pontos e com cinco itens dispostos negativamente. A pontuagao
varia de 20 a 100 pontos no total, em que individuos que obtiverem escores maior ou igual
a 61 sdo considerados alexitimicos e os com escores menor ou igual a 51 apresentam

contraindicativos de alexitimia (PARKER, et al., 1993).

KOOIMAN et al. (2002) afirma que a versao TAS-20 ao longo dos estudos vem
revelando que a confiabilidade e a validade dos fatores: identificando sentimentos e
descrevendo sentimentos podem ser replicados em outros estudos, enquanto a dimensao

pensamento orientado para o externo nio se mostrou confidvel.

DE GUCHT e HEISER (2003) asseguram que embora a TAS esteja submetida
a criticas, até o presente € o instrumento que mais tem sido utilizado para a avaliacio de
alexitimia e o Unico instrumento que foi co-validado em diferentes idiomas. Desde o
desenvolvimento do modelo de trés fatores da TAS-20, tem sido co-validado em amostras
de vérios paises como: Brasil, Alemanha, Grécia, Finlandia, Itdlia, fndia, Israel, Coréia,
Lituania, Polonia e Canadd; em que foram obtidos coeficientes de confiabilidade interna

comparaveis ao da versao da escala em inglés, sustentando a visdo da alexitimia como um
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traco estdvel e ndo sendo meramente um reflexo da expressividade emocional que se

apresenta de forma diferenciada nas culturas (BAGBY e TAYLOR, 1977a).

1.9- Personalidade

STONE e KOUPERNIK (1985) descrevem a personalidade como sendo o estilo
especifico de uma pessoa, envolvendo como este individuo responde as mais diversificadas
situagcdes desde relacionamento com as outras pessoas € as situacdes de estresse a que se
encontra submetido, sendo um produto da interacdo entre as experiéncias pessoais e
ambientais ao longo da vida e de fatores constitucionais hereditdrios. Transtornos de
personalidade sdo caracterizados pela fixacdo ou alteracdes em tracos que acabam afetando

a atitude, os comportamentos e os modos de pensamento e reagdes do individuo.

Segundo AJZEN (1988), no ambito da psicologia da personalidade, os tracos de
personalidade sdo constructos hipotéticos inacessiveis a uma observacdo direta.
Representam caracteristicas dos individuos que exercem uma ampla influéncia em
respostas comportamentais e fisiolégicas, de forma positiva ou negativa. Alguns tracos de
personalidade identificados se encontram relacionados a sociabilidade, independéncia,
hostilidade, auto-estima, estabilidade emocional, ambicdo, dominéncia, consciéncia, e

outros vem sendo descritos.

Considerando o objetivo desta pesquisa em verificar também a expressdao de
afeto no genitor adotou-se como base de estudo o constructo alexitimia, uma vez que varios
trabalhos atuais descrevem a alexitimia como um traco estivel da personalidade

(FERNANDEZ, 1999; MARCHESI, 2000; BERTHOZ et al., 2002).

1.10- Aspectos familiares

Segundo GILLBERG (1988) ndo existe evidéncia cientifica de que puramente

circunstancias, estressores psicossociais ou psicoldgicos possam conduzir ao autismo.
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Inicialmente os estudos estavam mais direcionados em compreender os efeitos
psicoldgicos que os pais causavam nos filhos (SOFRONOFF e FARBOTKO, 2002), porém
os estudos passaram a voltar sua atencdo para a importancia da interferéncia do
comportamento dos filhos nos pais (GOBLE, 1995) e um olhar especifico quanto ao

impacto nos pais de filhos com problemas comportamentais (HERBERT, 1995).

Os pais de todas as criancas portadoras de necessidades especiais
indubitavelmente vivenciam uma demanda maior de cuidados e preocupagdes em relacdo
aos mesmos e principalmente depois que seus filhos sdo diagnosticados, sendo a
justificativa principal para programas de intervencdo precoce para beneficiar os pais que

necessitam de suporte e conseqiientemente os filhos (WHITAKER, 2002).

Os pais diferem drasticamente em relagdo a aceitacdo de uma crianga com uma
doenca severa, dependendo de fatores internos relacionados a personalidade dos pais e da
crianca e a fatores externos que envolvem suporte familiar, condicdo financeira e como

lidam com o estresse (WRIGHT et al., 1984).

NARAYAN et al. (1993) descrevem que as expectativas de pais de criancas
com atraso mental em relacdo ao tratamento, cura, educagdo, treinamento e informagao
geral podem ser influenciados por vérios fatores tais como nivel de retardamento, idade e
sexo da crianga, local de residéncia, nivel socioecondmico, ocupacdo e nivel educacional
dos pais; porém os achados em seu estudo revelam que a idade da crianca e duracdo de

contato sdo as varidveis que mais influenciam as expectativas parentais.

TAVORMINA et al. (1981) observam que as maes de criangas com deficiéncia
fisica apresentam mais efeitos deletérios didrios de estresse que os pais e também
descrevem que os pais necessitam de aprovacdo de serem bons pais e do desejo de

projetarem uma imagem de pais bons.

Segundo os autores HOPPES e HARRIS, 1990; KOEGEL et al., 1992;
RANDALL e PARKER, 1999, pais de criangas com autismo apresentam stress, desafios e
preocupacdes muito mais agudas do que os pais de criangas com outras necessidades

especiais; necessitando os mesmos de um atendimento especializado voltado para as suas
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necessidades, como verificado em relacdo aos pais com filho portador de sindrome de
Down (BRISTOL, 1984) e o mesmo quando comparados com filho portador de fibrose
cistica (KONSTANTAREAS, 1991).

Em 1987, estudo realizado com pais de criancas com autismo revelou que
apresentam maior estresse que os de outras criangas com problemas de desenvolvimento, e
os pais sendo mais sujeitos ao quadro depressivo. Os pais sdo influenciados por
caracteristicas especificas dos problemas de seus filhos (aspecto fisico, agitacio, balanceio
de corpo) apontados, por eles, como fatores estressantes. Portanto, se mostra evidente que
as caracteristicas de uma crianca com problemas causam impacto mais negativo do que

positivo em seus pais e familiares (MARCUS, 1987).

SPROVIERE (1998) ao estudar comparativamente maes e pais de criangas com
autismo, de portadores de sindrome de Down e assintomdticos, ndo verificou diferenca no
nivel de estresse materno, mostrando-se igualmente estressadas, independente de possuirem
um filho com doencga cronica. Verificou também que o genitor de filho assintomético sdo
mais alexitimicos (possuem mais dificuldade em expressar afeto) comparado a mae;
diferentemente do apresentado no grupo de criancas com autismo em que ambos 0s

genitores apresentaram alexitimia.

CAPPS et al. (1993) estudaram a percepcdo dos pais sobre a expressao
emocional de seus filhos com autismo e os resultados apontaram a presenca de reacoes
emocionais na crianca, que podem estar envolvidos com o viés da prépria projecdo parental
ou da leitura dos mesmos como compreendendo as reagdes emocionais devido ao grau de

atencao e valorizacao dada as reagdes emocionais.

De acordo com o estudo de HENDERSON e VANDENBERG (1992) o grau de
ajustamento das familias de criancas com autismo se encontra relacionado com a influéncia
da combinacdo dos seguintes fatores: estressor externo, apoio social e aspectos pessoais de
controle. O ajustamento da familia aumenta quando o fator estressor externo relacionado
com a severidade do sintoma foi menos intenso. A maior severidade dos sintomas do
autismo, o aumento do peso disto ocupado pelos recursos da familia, gerou uma maior

dificuldade na adaptacdo da familia. O apoio emocional da familia para aliviar o aumento
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das dificuldades com o filho portador de autismo aumentou o ajustamento familiar. Além
disso, pais que possuiam imagens internas fortes sabiam lidar melhor com o impacto dos
fatores estressantes externos e se sentiam menos desamparados para tratar com a

incapacidade de desenvolvimento do filho.

A presengca de um individuo portador de transtorno autista pode afetar
severamente a vida de sua familia, provocando em seus integrantes um alto nivel de stress,
ansiedade, incertezas e isolamento para os pais € os outros filhos (KOEGEL et al., 1992;
WEBSTER et al., 2004) e provocando em seus pais sentimentos de frustragdo, insatisfacao,
depressdo, ajustes na rotina familiar e na acomodacdo dos papéis para melhor atender a

crianca (BOUMA e SCHWEITZER, 1990; RODRIGUE et al., 1992).

Outros fatores estressantes sdo comumente expressados tanto pelos pais como
pelas maes, que se refere a preocupagdo com o futuro de seu filho portador de autismo, sua
eterna dependéncia, quem cuidard na auséncia dos mesmos e os preconceitos da sociedade

que enfrentam (MOES et al., 1992; RODRIGUE et al., 1992).

GILL e HARRIS (1991) afirmam que maes de criangas com autismo que
apresentam a caracteristica persisténcia indicam melhora com relacdo aos sintomas de

estresse como depressao, ansiedade e despersonalizacgao.

Outro fator importante que se torna de stress para a familia se mostra quando a
rede de servigo voltada para oferecer suporte social aos pais ndo se faz adequada a

realidade da familia (KAZAK e MARVIN, 1984).

BIRBAUM e COHEN (1993) relatam sobre a importancia da implantacdo de
uma politica para assegurar o atendimento de criancas e adultos com deficiéncia intelectual
severa que, acaba tendo uma influéncia positiva na diminuicdo do estresse que €

comumente encontrado nessas familias.

BERESFORD (1994) nota que as pesquisas estdo muito mais voltadas para os
fatores estressantes resultantes nos pais dos cuidados relacionais com o filho portador de
autismo do que da procura em desenvolver estratégias de orientacao para os pais de como

lidar com seus filhos e o oferecimento de suporte necessario a familia.
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1.10.1- Paternidade

Etimologicamente, o vocdbulo “pai” se origina do latim pater patris, que

significa genitor, progenitor (CUNHA, 1986, verbete “pai” p. 84).

Segundo KNOBEL (1996), o bom pai tem um papel dnico e de grande
importancia na vida e na estruturacdo da personalidade do filho e da filha, sendo um
modelo de referéncia construtivo e promovendo dessa forma um desenvolvimento sadio,

fisico, mental e social para os filhos.

O papel do pai se encontra relacionado com o grau de envolvimento em trés
dimensodes: a extensdo do grau de interacdo atual do pai com o filho; a amplitude da
interacdo atual com o filho e o grau de responsabilidade que o pai destina para a crianga.

(LAMB et al., 1985).

Alguns estudos ressaltam que o exercicio da paternidade envolve varias formas
de participagdo, como compromisso, responsabilidade, participacdo nos cuidados bdsicos,
presenca em atividades lidicas e provedor financeiro, sendo assim associados a diferentes

determinantes (RUSSELL, 1978; LAMB, 1987).

RUSTIA e ABBOTT (1993) verificam que a participacdo dos genitores
masculinos nos cuidados para com os filhos pode sofrer influéncia de quatro fatores:
caracteristicas de personalidade do pai, da mae, do filho e fatores externos a familia. As
crengas, valores e motivacdo pessoal de cada pai com relacdo a paternidade assumem
grande influéncia, bem como os cuidados paternos que vivenciaram em sua infancia e
também o comportamento da esposa, podendo ser facilitadora ou impeditiva da
participacdo paternal. Salienta que segundo as conclusdes de seu estudo vérias décadas
serdo necessdrias para conseguirmos identificar o significado para os filhos das mudancas
de comportamento do papel do pai no cuidado para com os mesmos, uma vez que 0s
achados indicam que a cultura da paternidade tem mudado mais rapidamente que o proprio

comportamento do pai.

ZAYAS (1987) verificou em sua pesquisa que os sonhos dos pais durante o
periodo de gravidez revelam um processo inconsciente em que as percepcoes da relacio pai

e filho sdo revividos e reelaborados. Este processo acaba facilitando a consolidacdo de suas
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identidades paternais, se aproximando ou descartando de aspectos ou estilos de seus pais

que vivenciaram e a0 mesmo tempo internalizando a imagem de seus filhos.

GADOTTT (2003) descreve que a relagdo de paternidade tem sua sustentacao
também na mde. Se um casal ndo se entende nio existe chance alguma para que uma
relacdo pai e filho possam evoluir adequadamente e o desejo dos filhos € de ver os pais
como adultos que gostariam de vir a ser e ndo como adultos infantilizados, como se fossem
outras criancgas. O pai seria muito necessario como um ponto de referéncia para os filhos,
possibilitando o auto-reconhecimento dos mesmos, para que por meio do confronto com 0s
outros se tornem homens. Enquanto para os filhos os pais significam um modelo de uma
experiéncia do passado, para os pais os filhos sdo como eles, sem elos de hierarquia, por

terem nascido antes e os filhos depois.

Segundo os estudos de varios autores o pai demonstra mais afei¢ao, cuidado e
costuma brincar mais com os filhos do sexo masculino do que com os filhos do sexo
feminino (PEDERSON e ROBSON, 1969; SPELKE et al.,, 1973; WEINRAUB e
FRANKEL, 1977).

Da mesma forma, fatores como problemas de saide e o temperamento dos
filhos podem afetar o envolvimento do pai nos cuidados para com os filhos; se dedicando
mais significativamente aos cuidados dos filhos que apresentam problemas de satde
(JONES e LENZ, 1986; BROWN et al.,, 1991). As caracteristicas do filho podem
influenciar na participacdo do pai no que se refere ao envolvimento nos cuidados bésicos do

mesmo (CUMMINGS, 1976).

DIENHART (1998) ao estudar o conceito de paternidade conclui que nas
diversas culturas se encontra em comum oOs seguintes aspectos: o papel do pai é
reconhecido em todas as culturas e se faz presente a diferenciacio do papel materno e
paterno na vida da crianca; ndo se verificou diferen¢a inata entre maes e pais no que se
refere a atender as necessidades das criangas, cuidados e mostrar afeicdo, e outra
semelhanca detectada é que os pais apresentam um papel mais limitado nos cuidados

durante a infancia e juventude com os filhos comparativamente a mae.
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STEINBERG et al. (2000) afirmam que os resultados obtidos pesquisa revelam
que os cuidados maternais e paternais estdo mudando primariamente em virtude de fatores
econdmicos que afetam o padrdao de cuidado das maes, provocando confusdes e mudangas
no padrio do papel do pai. Este estudo concluiu que os pais revelaram claramente o desejo
de prover o suporte para a esposa em depressdo pds-parto, mas a0 mesmo tempo relatam a
falta de modelos ou estratégias para lidar com esta situacdo; apontando desta forma a
necessidade do desenvolvimento de programas voltados para as necessidades dos pais

considerando as especificidades culturais.

Da mesma forma BARCLAY e LUPTON (1999) ressaltam o aumento das
exigéncias da fungdo paterna na sociedade contemporanea requerendo simultaneamente a
funcdo de provedor do lar, dedicagdo maior na condugdo e ajuda ao lar e na criagdo e
educacdo dos filhos. Este novo papel gera tensdes e muitas vezes alteracdes no
relacionamento com suas esposas, resignificando o lugar do trabalho em suas vidas e

mesmo o juizo de seu eu como adulto competente.

COLEMAN et al. (2005) salienta a importancia de os pediatras também estarem
atentos para as modificagdes do papel e das necessidades dos genitores na sociedade atual,
que se mostram mais presentes no envolvimento didrio no cuidado com os filhos e
assumindo mais responsabilidades. As expectativas dos genitores, as diversidades
relacionais envolvidas, as diferencas demograficas devem ser amplamente compreendidas

pelos pediatras para oferecer suporte adequado ao pai.

Segundo LYNN (1974), percebe-se um aumento na participagdo do pai com o

decorrer do aumento da idade do filho.

Entrevistas que foram realizadas com pais australianos durante as primeiras
semanas € meses do nascimento do filho revelaram que esses pais se mostraram neste
periodo mais inconfortdveis que realizados com o acontecimento, apesar de considerarem a

paternidade positivamente (BARCLAY e LUPTON, 1999).

Em 1987, estudo realizado com pais de criangas com autismo revelou que
apresentam maior estresse que os de outras criancas com problemas de desenvolvimento, e

sd0 mais sujeitos a depressdao. Os pais sdo atentos e influenciados por caracteristicas
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inerentes aos problemas de seus filhos (aspecto fisico, agita¢do, balanceio de corpo)
apontados, por eles, como fatores estressantes. Portanto, é evidente que as caracteristicas de
uma crianca-problema causam impacto mais negativo do que positivo em seus pais €

familiares (MARCUS, 1987).

ELDER et al. (2003) salientam que a auséncia dos pais no treinamento € em
outras atividades centradas principalmente para o filho com autismo ou outros transtornos
associados, desencadeiam conseqiiéncias deletérias no progresso do desenvolvimento do
filho. Observam que no estudo que desenvolveram independente da cultura e etnia os pais
relataram se sentir frustrados por ndo saberem como jogar e se comunicar com o seu filho e
a0 mesmo tempo se mostraram receptivos a intervengdes de aprendizado em sua residéncia
e capazes de usar o ensinamento do investigador. Por outro lado foi dificil para os pais
aprenderem a esperar, ou seja, demonstraram uma tendéncia em direcionar seus filhos e nao
em esperar pela resposta da crianca, dificultando o progresso da crianca na interacao social

e na vocalizagdo.

Estudo revela também que o comportamento de criangas com autismo e de seus
genitores e genitoras nao diferiram estatisticamente independentemente do setting, seja
residéncia ou clinica, quando comparado com outro grupo. Por outro lado quando
comparado os casos individualmente verificou-se uma variabilidade em cada setting e
diferengas comportamentais que apontam o nivel de complexidade que envolve os sintomas

desta sindrome e sua repercussao nas interacdes familiares (ELDER, et al., 2002).

Segundo CAVALCANTI e ROCHA (2002) as primeiras teorias sobre as
possiveis causas do autismo foram associadas a déficits especificos no cuidado e na
interacdo dos pais com o filho, o que deu origem as chamadas disfun¢des do ego, sendo

indicado psicoterapia para os pais e (ou) para os filhos, teorias estas em desuso atualmente.

De acordo com o estudo de HENDERSON e VANDENBERG (1992), o grau
de ajustamento das familias com criancas portadoras de autismo se encontra relacionado
com a influéncia da combinagdo dos seguintes fatores: estressor externo, apoio social e um
lugar controlado. O ajustamento da familia aumenta quando o fator estressor externo

relacionado com a severidade do sintoma € menos grave. A maior severidade dos sintomas
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do autismo, o aumento dos encargos financeiros, gerava uma maior dificuldade na
adaptacdo da familia. O apoio emocional a familia, para aliviar as dificuldades para como
lidar com o filho portador de autismo, aumentou o ajustamento familiar. Além disso, pais
que possuiam imagens internas fortes (seguros, objetivos) sabiam lidar melhor com o
impacto dos fatores estressantes externos e se sentiam menos desamparados para tratar com

a incapacidade de desenvolvimento do seu filho.

Estudos outros identificaram na histéria dos membros da familia de criangas
com autismo algum nivel de dificuldade de linguagem, favorecendo a indicacdo para o
estudo de possiveis ligacdes genéticas com o autismo (BRADFORD et al.,, 2001;
BUXBAUM, 2001).

BOLTON et al. (1998) descreveram na pesquisa que desenvolveram uma
ocorréncia  significativamente  maior de tracos obsessivos ou  transtorno
obsessivo-compulsivo em um ou ambos os pais de criangas com autismo (3%), em relagao

os pais de criancas com sindrome de Down (0%).

Da mesma forma HOLLANDER et al. (2003), verificaram a ocorréncia
significativa de maior probabilidade de pais de criancas com autismo apresentarem
desordens ou tracos obsessivos compulsivos quando os filhos apresentavam uma alta

incidéncia de comportamentos repetitivos.

DOR-SHAV e HOROWITZ (1984) mostraram que maes de criangas com
autismo se apresentam mais neurdticas e introvertidas quando comparadas a grupos com
criancas sem autismo e revelam também que os genitores apresentam significativamente

uma inteligéncia abaixo da média.

Ja OLSSON e HWANG (2001) verificam que maes de criangas portadoras de
autismo apresentaram escores de depressdo superior aos de maes e pais de criangas com
deficiéncia intelectual sem autismo, aos de pais de criancas com autismo e aos de mae e
pais de criangas sauddveis. Verificaram que 50% das maes de criancas com autismo e 45%
das maes com filhos portadores de deficiéncia intelectual sem autismo obtiveram elevado

escore de depressdo comparativamente a faixa de 15% a 21% nos outros grupos, além da
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constatacdao de que maes solteiras sdo muito mais vulnerdveis 4 depressao severa que maes

casadas.

SHARPLEY et al. (1977) notam que tanto o pai como a mae de criangas com
autismo apresentam altos niveis de estresse comparados a populacdo de forma geral,
estando ambos mais propensos a depressdo, porém o estresse da made foi maior do que o
pai. Salienta que este fato possa estar associado ao fato de a mae estar diretamente e o dia
todo voltada para a crianca, enquanto o pai trabalha fora ou estuda, ficando menos tempo

com o filho.

Estudos ndo tdo recentes revelaram que pais de criancas com autismo ndo
diferiam dos pais de criancas normais ou com outras perturbacdes com relagdo a:
personalidade (COX et al., 1975; MCADOO e DEMEYER, 1978; KOEGEL et al., 1983),
padroes de linguagem (CANTWELL et al., 1979; KOEGEL et al., 1983), préticas e
cuidados com o bebé (DEMYER et al., 1981) e padrdes de linguagem (WOLCHIK, 1983).

Diferentemente do acima descrito no que se refere a depressao, HASTINGS
(2003) cita que pais e maes de criancas com autismo diferem pouco quanto ao nivel de
saude mental e estresse, porém as maes relataram mais sintomas de ansiedade que os
maridos. No entanto, os resultados sugerem que o nivel de estresse materno se encontra
associado com os problemas comportamentais do filho e a saide mental do esposo, € o
mesmo ndo se verificou no que se refere ao estresse paterno, que ndo se mostrou
igualmente afetado por esses fatores, provavelmente por serem os pais menos envolvidos
no cuidado didrio com o filho e com as responsabilidades didrias da casa e da familia;
porém, quando oferecem suporte as atividades didrias e sociais, reduzem o estresse e a

depressdo da esposa.

KAHAN et al. (2004) ressaltam que o estado melhor de saide do pai pode
amenizar os problemas emocionais € comportamentais dos filhos, quando a mae se

encontra com a saide mental precdria.

Segundo GRILL et al. (2002) casos como a separagdo e divércio sdo eventos da
vida que provocam tensdes psicossociais € na pesquisa que desenvolveram genitores

masculinos separados tendem a apresentar um estilo de vida mais arriscado e escores
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significativamente mais elevados em desordens psicossomaticas, depressdo e labilidade

emocional quando comparados a genitores nao separados.

Segundo GADOTTT (2003), os filhos sdo os grandes mestres para os pais,
porém essa grande verdade ainda ndo foi percebida, pois sdo os filhos que ensinam os pais

e que justificam a sua existéncia.

Considerando-se os relatos acima descritos podemos constatar que a dinamica
familiar, a sadde dos pais e mesmo os papéis parentais ficam comprometidos, diante de um
filho com problemas comportamentais. A condi¢do de pais de criangas portadoras de
transtorno autista, uma doenca cronica e incapacitante, trazem a tona o préprio limite para
exercer suas funcdes de maternidade e paternidade idealizadas, interditadas muitas vezes
com a complexidade e o grau do quadro patoldgico apresentado por seu filho, o que nao
deixa também de ser a representacdo viva da prépria incapacidade dos pais enquanto se
véem como produtores de um filho e, portanto, eternamente dependente e limitado gerando
sentimentos de culpa. Como explicitado por um depoimento de um pai: *“...Nenhum pai esta

preparado para ter e lidar com o inesperado filho autista.”

1.11- Tratamento

O tratamento de uma crianga com autismo envolve tentar reduzir os
comportamentos mal-adaptativos, amenizar os prejuizos na aprendizagem, linguagem e na

interagdo social e promover autocuidados.

A intervencdo deve ser o mais precoce possivel e envolver uma equipe
multidisciplinar, envolvendo psiquiatra da infancia e adolescéncia, psicologo, neurologista,
psiquiatra, professor, psicopedagogo, fonoaudiologista, fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional e outros.

As modalidades de tratamento para uma crianga com autismo envolvem

essencialmente trés niveis de intervencao:
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» Cuidados médicos e psicofarmacoterapia

Os cuidados médicos envolvem os atendimentos basicos necessarios de

acompanhamento de condi¢des médicas alteradas e atendimento dentdrio da crianca.

ASSUMPCAO JUNIOR (2003) ressalta que a escolha do psicofirmaco se
encontra relacionada aos sintomas alvo da crianca, sendo preferencialmente liquida, com
paladar aceitdvel e considerando as particularidades clinicas da crianca, para evitar os

efeitos adversos.
» Educacao especial

Encaminhamento para servigos e escolas com profissionais especializados e
com metodologia adequada para desenvolver os potenciais da crianga, que leve em
consideragdo sua individualidade, favorecendo sua independéncia, integracdo social,
considerando também que as prioridades das familias sdo a¢des a serem realizadas o mais

cedo possivel.

GOODMAN e SCOTT (2004) consideram que a base central do tratamento
consiste na alocagdo escolar adequada e suporte adequado aos pais. O ambiente escolar
deve ser estruturado e provido de profissionais especializados em programas
comportamentais a serem desenvolvidos tanto na escola como na residéncia, para reduzir

comportamentos atipicos e favorecer uma melhor qualidade de vida a crianga e aos pais.

Alguns métodos educacionais especializados foram desenvolvidos e vém sendo
aplicados em instituicdes voltadas especificamente para atendimento de criancas com
autismo, cada qual com sua metodologia, dentre os quais incluem: Tratamento e Educagdo
de Criancas com Autismo e com Deficiéncias de Comunicac¢do Relacionadas (TEACCH),
Andlise de Comportamento Aplicado (ABA-Applied Behavior Analysis) em que alguns
principios foram incorporados ao método TEACCH (Treatment and Education of Auyistic
and Related Communication Handicapped Children) e o Sistema de Comunica¢do por
trocas de Sinais (PECS-Picture Exchange Communication System), proporcionando
beneficios para o desenvolvimento da crianca e da familia (RICHMAN, 2001;

BRUEY, 2004).
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» Estratégias de suporte familiar

e Informagdo educacional: proporcionar aos membros da familia acesso &
informacao sobre literatura especializada sobre o autismo (Associacdo de

Amigos do Autista (VADASZ, 2004).

e Pais como co-terapeutas: ensinar aos pais estratégias para lidar com o filho e

desenvolver habilidades (BRIESMEISTER ¢ SCHAEFER, 1998).

e Técnica comportamental: Ajudar a familia a aprender estratégias de
intervengdo bdsica da técnica comportamental para ajudar no

comportamento dos filhos (WEBSTER-STRATTON et al., 2001).

e Intensificacio positiva do relacionamento familiar com a crianca

(TOTH et. al., 2002).

e Treinar a familia com a técnica cognitiva para modificacdo de respostas da

crianca (SANDERS e MCFARLAND, 2000).

e Suporte emocional individual ou grupal para os membros da familia para

resolucao de problemas (IREYS et. al., 2001 a,b).

e Suporte estrutural as familias no que se refere as necessidades bdsicas da
vida, assisténcia financeira, garantir acesso a educacdo e servicos

especializados (COWEN, 2001).

e Instruir e garantir a familia sobre a assisténcia de advocacia e o acesso aos
servigos de necessidade a mesma (SHERIDAN, 1997). A Declaragdo de
Montreal sobre a Deficiéncia Intelectual de 2004 estabelece a garantia de

direitos que devem ser de conhecimento dos pais (ANEXO 9).

IREYS et al. (2001a;b) relatam a importancia da implantacdo de programas de
intervengdo no ambito da pediatria para familias que possuem filhos com doencgas cronicas,
uma vez que na pesquisa que desenvolveram oferecendo suporte a maes de criangas com

doengas cronicas constataram efeitos benéficos no nivel de satide mental da mae, por meio
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de intervengdes que envolviam contato telefonico, visitas domiciliares e eventos familiares

especiais.

O suporte a familias de criancas portadoras de autismo foi considerado pelos
pais como uma estratégia facilitadora na interagdo com seus filhos, gerando satisfacdo

pessoal (WHITAKER, 2002).

SOFRONOFF e FARBOTKO (2002) asseguram que a participag¢do dos pais em
programa de treinamento de filhos com syndrome de Asperger revela que as maes
apresentaram maior eficicia na posterior intervengdo com a crianga, embora ndo seja uma
diferenca grande. Ressaltam que um possivel viés seria que o pai tem menos oportunidade
de aplicar os conhecimentos adquiridos no treinamento e também necessitando de outras
pesquisas de acompanhamento para verificar a continuidade da eficicia das intervencodes

maternas.

BAYLEY et al. (1999) salientam a importancia de que os profissionais e
pesquisadores nao deixem de considerar nos trabalhos e propostas de servigos para pais de
criancas portadoras de deficiéncias os fatores relacionados a histdria dessas familias, suas
tradicoes, valores e cultura, evitando a ineficiéncia da intervencdo e a generalizacdo

equivocada de resultados obtidos nas pesquisas.

Segundo CASE (2001), evidéncias recentes mostram que a insatisfacdo dos pais
para com os profissionais que trabalham na 4rea de necessidades especiais estd comegando
a apresentar uma diminuicdo e a0 mesmo tempo um aumento na aproximacdo entre 0s
mesmos. Porém, outros estudos revelam que ainda estes pais continuam apresentando
dificuldade em receber, dos servicos, suportes com informacdo relevante confidvel e
apropriada  para ajudd-los (SHEARN e TOOD, 2000; REDMOND e
RICHARDSON; 2003).

Da mesma forma, WEBSTER et al. (2004) admitem que os estudos realizados
muitas vezes nido enfocam para quais criangas € em que contexto o tratamento proposto €
efetivo e consideram ser de extrema relevancia que as propostas de atendimento levem em
consideragdo as necessidades da crianca, dos pais e que sejam flexiveis, realisticas,

relevantes e sensiveis aos diferentes contextos, seja a residéncia ou a escola.
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WEISS (2002) mostra que os resultados obtidos em sua pesquisa sugerem que 0
suporte social e as caracteristicas individuais das maes de criancas que possuem autismo
ajudam a lidar e reduzir os efeitos deletérios do stress. Segundo BRISTOL (1984) o suporte

do marido e da familia propicia a diminuic¢io do stress em maes de criancas com autismo.

1.12- Justificativa

Estudos sobre a relacdo materna e suas implicacdes para o desenvolvimento
sadio da crianca foram extensamente estudados, sendo alvo de vérias pesquisas; 0 mesmo
ndo se verificando em relacdo ao genitor e principalmente de criangas com autismo, foco

central deste trabalho.

Considerando o relato inicial de KANNER (1943) no qual descreveu os pais e
as maes de criancas com autismo como pouco afetivos, frios, formais e obsessivos,
procurou-se neste trabalho estudar tragos de personalidade em genitores masculinos de
filho portador de transtorno autista, uma vez que existe pouca literatura cientifica
abordando esta temdtica com enfoque no genitor e também a experiéncia profissional
durante um periodo de trés anos, em que propiciou observacdes e avaliagdes com estas
criancas e seus respectivos pais, questionando a origem de um transtorno tdo severo e

incapacitante associado totalmente a culpabilidade da relac@o parental.

Independentemente do desenvolvimento de pesquisas atuais apontando
possiveis fatores bioldgicos e genéticos envolvidos na etiologia do autismo, ainda a teoria
psicogénica continua sendo defendida por alguns profissionais e pesquisadores
comprometendo o suporte necessdrio a familia e o tratamento adequado as peculiaridades

desse filho.

A importancia do referencial tedrico adotado para a concepcdo do autismo
interfere no modelo de intervencdo familiar, que deve ter como base de construcdo
principalmente as necessidades, os aspectos psicoldgicos, culturais e socioecondmicos da
familia e da crianca e, portanto, um modelo de interven¢do educacional individualizado e

especializado.
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1.1.3- Hipéteses

Segundo MOREIRA (2002), as hipdteses constituem-se em enunciados que
envolvem tentativas relacionadas a ocorréncia e também ao inter-relacionamento de

eventos, buscando explica¢des do funcionamento das relagdes existentes no mundo.

H; - Genitores masculinos com filho portador de transtorno autista apresentam
tragos de personalidade semelhantes aos genitores com filho portador de sindrome de Down

e dos com filho assintomatico.

H, - Genitores masculinos com filho portador de transtorno autista apresentam
diferenca em tracos de personalidade comparativamente aos genitores com filho portador

de sindrome de Down e de genitores com filho assintomatico.
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Objetivo geral

» Pesquisar se os genitores masculinos com filho portador de transtorno autista
apresentam diferenca em tracos de personalidade que possam estar
associados ao desenvolvimento do autismo do filho, em relagdo a genitores

com filho portador de sindrome de Down e com filho assintomatico.

Objetivos especificos

» Verificar se os genitores masculinos com filho portador de transtorno autista
apresentam diferenca com relacdo ao nivel de alexitimia e aos quatro fatores
da TAS comparativamente aos de genitores de criancas portadoras de

sindrome de Down e de criancas assintomadticas.

» Verificar se os genitores masculinos com filho portador de transtorno autista
apresentam diferenga com relacdo as escalas de controle e aos 15 fatores de
personalidade do IFP comparativamente aos de genitores de criancas

portadoras de sindrome de Down e de criangas assintomaticas.

» Verificar a correlagdo entre os fatores da TAS e do IFP nos trés grupos de

genitores.

» Analisar o percentual da classificacdo do grau dos escores dos fatores do IFP

nos trés grupos estudados.

Objetivos
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Etimologicamente o vocdbulo método deriva do latim methodus e, este, do
grego méthodos, de meta e hdodos que significa “via, caminho”, j4 com uma conotacdo de
“investigacdo cientifica”. Substantivo masculino com o significado de “ordem que se segue
na investigacdo da verdade, no estudo de uma ciéncia ou para alcancar um determinado

fim” (CUNHA, 1986, p. 517).

O método cientifico envolve um conjunto de agdes sistemadticas e racionais que
permitem atingir o objetivo com maior seguranga e economia, demarcando o caminho,
constatando erros e auxiliando os cientistas nas decisdes, sendo essencial para a existéncia

da ciéncia (LAKATOS e MARCONI, 1995).

LAVILLE e DIONE (1999) relatam de forma sintética que o método cientifico
envolve regras que orientam o procedimento da pesquisa, auxiliando na realizacdo da

mesma com eficacia.

Os estudos no campo quantitativo, no qual se insere esta pesquisa, tem como
base o modelo de pesquisa denominado como hipotético dedutivo, em que o pesquisador
parte de referéncias estruturais o mais estruturado possivel, com base nas quais formula

hipéteses sobre o objetivo de seu estudo (MOREIRA, 2002).

Para este estudo adotou-se o método quantitativo que pressupde a comparacao
entre os sujeitos fornecendo dados que poderiam ser  generalizdveis
(GOLDENBERG, 2001), visando verificar ou ndo a hipdtese proposta, que nesta pesquisa

envolve trés grupos com 30 genitores cada.

3.1- Sujeitos

Os sujeitos da presente pesquisa totalizam 90 genitores masculinos, alocados

em trés grupos, segundo o método comparativo:

* Grupo Experimental: GRUPO TA: grupo de 30 genitores de crianca

portadora de transtorno autista de baixo funcionamento.
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= Grupos Controle: GRUPO SD: grupo de 30 genitores de crianga portadora
de sindrome de Down devido a trissomia total, parcial e translocagdo do
cromossomo 21 e GRUPO AS: grupo de 30 genitores de crianca
assintomdtica e que freqiiente a escola segundo a Organizacdo Mundial de

Saude (OMS).

3.2- Critérios de inclusao dos sujeitos

» Aceite de participa¢do e assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
» Genitores do sexo masculino entre 25 e 60 anos.

» Escolaridade minima: ciclo Um do Ensino Fundamental (até 4° série,

denominacdo antiga em desuso).

» Genitores com unido marital estdvel e que residam com a esposa e filho na
faixa etdria entre 7 anos e 11 anos e 11 meses, que se refere ao periodo das

operacOes concretas segundo Piaget (WADSWORT, 1997).
» Brasileiros e residentes no Estado de Sao Paulo-Brasil.

» Genitores com filho classificado apenas em um dos trés grupos

(N = 30 cada):

a. Filho com transtorno autista de baixo funcionamento (N=30),
diagnosticados segundo o (DSM-IV-TR™, 2003) e também por meio da
Childhood Autism Rating Scale (CARS). Considera-se este filho como
sendo de baixo funcionamento por apresentar Quociente de Inteligéncia

(QI) menor que 70 (HOWLIN, 1998).
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b. Filho portador de Sindrome de Down (N=30) diagnosticados por meio de
avaliacdo clinica e andlise laboratorial citogenética, devido a trissomia
completa, parcial ou translocacio do cromossomo 21 (CODY e
KAMPHAUS, 1999). Este grupo foi escolhido em fun¢dao de ser uma
doenca cronica, etiologia genética definida, grupo homogéneo quanto ao
déficit intelectual (em geral educdvel/treindvel), por apresentar
comportamentos mais afetivos e menor déficit social e comunicacional

que o grupo TA.

c. Filho assintomético (N=30): normal (sauddvel) e que freqiiente a escola,
segundo a Organiza¢do Mundial de Saide (OMS), sendo descrito como
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo s6 a

auséncia de doenca.

3.3- Critérios de exclusao dos sujeitos
» Genitores masculinos com idade inferior a 25 anos e superior a 60 anos.

» Genitores que ndo apresentem uniao estavel e que ndo residam com o filho
do sexo masculino Genitores masculinos que ndo tenham completado o ciclo

Um do Ensino Fundamental.

» Genitores masculinos em que o filho possua idade inferior a sete anos e a

partir de 12 anos.

» Genitores que ndo possuam filhos com transtorno autista e sindrome de
Down sem diagndstico médico definido e que nao possuam filho saudédvel

segundo a Organizacdo Mundial de Saude.
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3.4- Procedimento

3.4.1- Aspectos éticos da pesquisa

Em se tratando de uma pesquisa que envolve seres humanos, foram respeitados
todos os critérios referentes ao item IV da resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude, referente as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo os seres
humanos e a aprovagdo inicial sem restricdes do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica

em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, antes de iniciar a pesquisa.

3.4.2- Etapas de acesso aos sujeitos

» Contato telefonico inicial com as diretoras ou coordenadoras das institui¢des
que atendiam criangas com transtorno autista, sindrome de Down e
assintomdticas, para encaminhamento da documentacdo da pesquisa para
solicitar autorizag@o para o desenvolvimento da pesquisa. Foram contatadas
78 institui¢cdes no Estado de Sdo Paulo-Brasil, para se obter os 90 sujeitos da

presente pesquisa.

> Posteriormente encaminhou-se via fax, e-mail ou correio uma carta
solicitando autorizacdo da diretoria da instituicdo, tendo como anexo um
resumo da pesquisa, relatério do parecer do Comité de Etica em Pesquisa da
Unicamp, os critérios de inclusdo dos sujeitos € um modelo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido que os sujeitos assinariam, 0s quais

ficariam com uma via.

» Ap6s aprovacdo da diretoria ou coordenagdo das institui¢des os profissionais
da mesma contatavam os genitores que se encontravam nos critérios de
inclusdo da pesquisa para obter dos mesmos o consentimento para sua

participacao.
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» Posterior ao consentimento dos genitores masculinos dois possiveis

procedimentos ocorreram:

a) Agendamento dos genitores na propria instituicdo para comparecimento
do pesquisador. No total de instituicdes que participaram apenas cinco

ocorreram desta forma;

b) Repasse pela dire¢cdo ou profissionais das instituicdes do numero do
telefone dos genitores masculinos que consentiram em participar para o
pesquisador entrar em contato e agendar a entrevista conforme a
disponibilidade de horério e dia do pai. As entrevistas aconteceram na
residéncia ou no local de trabalho, predominantemente no final de

semana e no periodo da noite.

Especificamente para o grupo TA além do diagnostico médico dos filhos com
autismo segundo o DSM-IV-TR™, 2003 (Anexo 1), também foi critério de inclusdao a
aplicacdo da CARS antes da entrevista com os genitores, caso os profissionais ja nao o

tivessem aplicado.

3.4.3- Processo de agendamento dos sujeitos

Posterior ao consentimento livre e esclarecido dos genitores de participagdo na

pesquisa, dois possiveis procedimentos ocorreram:

a) Agendamento dos genitores na propria instituicdo para comparecimento do
pesquisador no local. No total das institui¢des que participaram apenas cinco

ocorreram desta forma;

b) Repasse pela direcdo da instituicdo do nimero de telefone dos genitores
masculinos para o pesquisador entrar em contato e agendar a entrevista
conforme a disponibilidade de hordario e dia do pai. As entrevistas
aconteceram na residéncia ou no local de trabalho, predominantemente no

final de semana e no periodo da noite.
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No caso de grupos de genitores de criancas com autismo, se fazia necessario a
aplicacdo da Escala de Autismo Infantil. Nas instituicdes em que ndo faziam uso deste
instrumento o pesquisador apresentou e explicou sobre a aplicacdo da CARS, observou as
criancas e posteriormente estas foram avaliadas pelos profissionais da instituicdo que

trabalhavam diretamente com a crianca.

3.4.4- Instrumentos: conduta e aplicacao
» Apresentagdo inicial do pesquisador.
» Esclarecimentos sobre os aspectos éticos e técnicos da pesquisa.

» Apresentagdo de duas coépias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para leitura e confirmacdo de sua participacdo. Uma cépia

ficava com o genitor e outra assinada foi entregue ao pesquisador (Anexo 8).

» Entrevista particular envolvendo perguntas de dados pessoais e

sociodemogréficos dos genitores e do filho alvo relevante a pesquisa.

» Aplicagdo da versdo em portugués da Toronto Alexithymia Scale-TAS

(YOSHIDA, 2000) para avaliar o grau de alexitimia (Anexo 3).

» Aplicag@o do Inventdrio Fatorial de Personalidade-IFP (PASQUALI et al.,
1997).

» Apds o término da aplicacdo dos instrumentos o pesquisador esclareceu
davidas quando solicitadas com relacdo a pesquisa, se dispds a encaminhar
os resultados da pesquisa para as instituicdes e finalizando com o

agradecimento a participacdo do genitor.

» Ap6s a realizacdo da pesquisa com o genitor a instituicdo de referéncia foi

comunicada com os devidos agradecimentos.
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3.5- Técnicas de coleta de dados

» Entrevista estruturada (dados sociobiodemograficos gerais e especificos para

a Classificacdo Socioeconomica — PELOTANS).

» Escala: The Childhood Autism Rating Scale (CARS) e Toronto Alexithymia

Scale-TAS (versao em portugués).

» Teste psicolégico: Inventério Fatorial de Personalidade (IFP).

3.6- Descricao dos instrumentos utilizados

Aplicados aos 90 sujeitos da pesquisa que se enquadravam nos critérios de

inclusdo:
3.6.1- Entrevista estruturada

Entrevista com perguntas definidas com o objetivo de obter dados
sociobiodemograficos para caracterizar a amostra estudada, relevantes a pesquisa

(Anexo 7).

3.6.2- Toronto Alexithymia Scale-TAS -versao em portugués (YOSHIDA, 2000)
e Objetivo da TAS:

Refere-se a um instrumento de auto-avaliacdo construido para medir o grau de
alexitimia, sendo composto de 26 itens em que o sujeito respondeu segundo a escala de tipo
Likert de cinco pontos (1 corresponde a discordo inteiramente, 2 discordo, 3 ndo sei,
4 concordo e 5 concordo plenamente) tendo como itens negativos: 1,5,6,9,11,12,13,15,

16 e 21.
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YOSHIDA (2000) ressalta que os resultados obtidos de seu estudo quanto a
precisdo e validade de constructo da versio em portugués da TAS fornece base para

indicacdo da versao em portugués para pesquisas envolvendo a populagdo brasileira.

e Material necessdrio para aplicacao:

- Formuldario contendo 26 itens em que o sujeito respondeu segundo a escala de
tipo Likert de cinco pontos (1 corresponde a discordo inteiramente, 2 discordo, 3 ndo sei,
4 concordo e 5 concordo plenamente), tendo como itens negativos: 1,5,6,9,11,12,13,15,

16 e 21(Anexo 3).

e Procedimento de aplicagcdo

- Os sujeitos foram informados de que se tratava de um instrumento adaptado a
populacdo brasileira e que foi elaborado para conhecer como as pessoas reagiam a certas
situacdes. Posteriormente foi explicado que os sujeitos deveriam assinalar com um X a
alternativa de cada item que melhor correspondesse a sua forma caracteristica de agir ou de

pensar. Eventuais duvidas foram esclarecidas e procedeu-se a distribui¢do dos formulérios.

e Apuragdo da TAS (versdao em portugués)

- A apuracdo se processa por meio da somatoria dos escores brutos das
respostas, que variam de um a cinco, considerando como itens negativos:

1,5,6,9,11,12,13,15,16 e 21.

e Interpretacao

- Os sujeitos foram classificados de acordo com os escores totais que se
encontram entre 26 e 130, sendo ndo alexitimico para escores iguais ou menores a 62,
alexitimico para escores iguais ou maiores a 74 e indeterminados para escores entre 63 a

73. Os escores de corte adotados foram os descritos por Taylor (TAYLOR, et al., 1988).

YOSHIDA (2000) revela que a analise fatorial desenvolvida no TAS indicou
quatro fatores que representam as seguintes varidveis psicoldogicas a também serem

interpretadas:
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1° Fator (F1) (1;4;8;10;14;17;20;22;23;25;26): dificuldade de identificar e

descrever sentimentos e distinguir sentimentos de sensagdes corporais.

2° Fator (F2) (2,5,16;18): dificuldade em sonhar acordado.

3° Fator (F3) (7,11,13;19;21;24): preferéncia por focalizar eventos externos

em vez de experiéncias internas.

4° Fator (F4) (3,6;9;12;15): dificuldade em comunicar os sentimentos a

outras pessoas.

DE GUCHT e HEISER (2003) observam que, embora a TAS esteja submetida
a criticas, até o presente € o instrumento que mais tem sido utilizado para a avaliagdo do

grau de alexitimia e o tnico que foi co-validado em diferentes idiomas.

3.6.3- Inventdrio fatorial de personalidade—IFP (PASQUALI et al., 1997)

e Objetivo do IFP

O Inventério Fatorial de Personalidade (IFP) avalia 15 fatores de personalidade
de dimensdes ou necessidades da personalidade do sujeito, cada uma sendo composta de
nove frases e também produz um escore de duas escalas de controle veracidade e de
desejabilidade social. O IFP tem com base a teoria das necessidades bdsicas de Henry
Murray e consiste em uma adaptacdo brasileira, modificada do teste original em inglés
desenvolvido por Allen Edwards em 1953 e revisto em 1959, na qual se acrescentou as

duas escalas de controle.

O uso deste instrumento se encontra assegurado por aprovagdo no dia
06/11/2003, pelo Conselho Federal de Psicologia, segundo a resolu¢ao nimero 002/2003,
que define e regulamenta o uso, a elaboragdo, a comercializagdo e os critérios de avaliacao

da qualidade dos testes psicoldgicos.
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Trata-se de um teste objetivo, auto-administravel, de natureza verbal, composto
de 155 itens, para individuos entre 18 e 60 anos e de escolaridade a partir do 1° grau
incompleto, aplicagdo em pesquisa como instrumento rapido e de adequada medida para
avaliar as varidveis de personalidade normal dos sujeitos, baseado na teoria de

personalidade formulada por Henry Murray em 1938.

e Material necessdrio para a aplicagdo:

- Caderno de teste com as instrucdes e 155 itens.

- Folha de resposta com 155 itens em que as respostas a serem dadas variam

dos nimeros de um a sete.

e Situagdo de aplicacdo ou procedimento

O IFP pode ser aplicado individualmente ou em grupos de qualquer nimero
de sujeitos e em ambiente adequado. O teste ndo possui limite de tempo, mas normalmente
nao devendo ultrapassar 45 minutos. Para esta pesquisa predominantemente a aplicacao foi

individual.

Depois de entregue o lapis e a folha de resposta, pediu-se ao sujeito que
completasse os dados do cabecalho e s6 entdo foi entregue os cadernos para serem abertos
posteriormente a solicitacdo do pesquisador. O pesquisador dizia: Vocé€s receberam um
folheto que contém um questiondrio, no qual se pede que vocés falem sobre seus gostos e
desejos. Vamos agora ler juntos as instrucdes de como responder a este questiondrio.
Posteriormente se iniciava com a leitura das instru¢cdes em voz alta e apds o término da
leitura o pesquisador perguntava: Alguém ainda tem alguma divida de como responder ao
questiondrio? No caso de permanéncia de divida o pesquisador fazia as explicagoes
necessdrias, sem induzir respostas ou utilizar itens do questiondrio para dar exemplos. Nao
havendo mais didvidas o pesquisador dizia: Agora, podem virar a pagina e comecar. Apds
meia hora do inicio da aplicacdo do questiondrio pelo genitor era fornecida a folha de
resposta aos sujeitos que terminaram. Apds 45 minutos, para os sujeitos que ainda ndo
tinham concluido, o pesquisador avisava que faltavam cinco minutos para a finalizagdo da

aplicacdo.
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e Apuracdo do IFP

Para esta pesquisa a apuracdo foi realizada por programa computacional
(em SPSS) na versdo Windows 95, vendidos apenas para psicélogos e contendo em cada
disquete a liberacdo para 25 testes. O programa oferece os resultados em escores
percentilicos para a escala de controle desejabilidade social e os 15 fatores, com excecdo da
escala de controle validade que foi realizada manualmente. Esta escala é composta da
somatéria de oito itens (6,24,42,61,79,99,118,138), e para os fatores negativos

(24,61,99,138) estes tém que ser convertidos antes da somatdria; ou seja, quando a resposta

foi um vale sete, se for dois vale seis, se for trés vale cinco e vive-versa.

A escala de validade possui como fun¢do verificar se o sujeito respondeu ao
acaso o inventdrio, ou seja, se nao entendeu a tarefa, se respondeu sem a menor atencao ou
se mentiu. Sendo assim protocolos respondidos pelos sujeitos com um escore de validade

de 30 ou mais foram descartados da pesquisa.

A escala de desejabilidade social caracterizada por respostas: para percentis de
70 ou mais, indica que o sujeito tentou demais se apresentar de uma maneira que 0s outros
gostariam que ele fosse visto; devendo assim a interpretacdo do restante do perfil ser
realizada com cautela, podendo o sujeito estar respondendo segundo as expectativas dos

outros.

e Interpretacdo do IFP

A interpretacdo dos escores do IFP é realizada em funcdo do sexo do
respondente, que se constitui na Unica varidavel verificada como sendo relevante a estrutura
dos fatores. As normas de interpretacdo sdo expressas em termos de escores percentilicos
correspondentes aos escores brutos, que se referem a soma das respostas numa escala de

um a sete pontos relacionados aos itens que constituem o respectivo fator.

De acordo com o IFP o perfil da personalidade do sujeito é expresso
sobremaneira pelas necessidades cujos escores se situam abaixo do percentil 30 e acima do

percentil 70. Os escores entre os percentis 40 e 30, bem como entre 60 e 70, representam
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necessidades salientes dos sujeitos, porém menos acentuadas. Os escores abaixo do

percentil 40 representam necessidades fracas e os acima de 60 necessidades fortes.

Para interpretar corretamente o perfil de personalidade do sujeito deve-se levar

em consideracao inicialmente cada um dos 15 fatores e o seu significado:

e ASSISTENCIA: Escores altos nesse fator mostram um sujeito com
grandes desejos e sentimentos de piedade, compaixdo e ternura,
pelos qual o sujeito deseja dar simpatia e gratificar as necessidades
de um sujeito indefeso, defende-lo no perigo, dar-lhe suporte

emocional e consolo na tristeza, doenga e outros inforttinios.

e INTRACEPCAO: O sujeito com altos escores nesse fator &
intraceptivo, isto é, ele se deixa conduzir por sentimentos e
inclinacgdes difusas; é dominado pela procura da felicidade, pela
fantasia e imaginacdo. Num estdgio mais elevado, tal sujeito
procura conceitualizar os fatos de sua vida interior e fazer
julgamentos as vezes sem dar muita ateng@o aos fatos concretos. O
intraceptivo € definido por adjetivos do tipo: subjetivo,
imaginativo, pessoal nos julgamentos, pouco pratico, metafisico,
parcial em suas opinides, caloroso e apaixonado, sensitivo,

egocéntrico, individualista, dedutivo, intuitivo nas observagdes,

artistico e religioso, idealista e de pensar filoséfico penetrante.

AFAGO: Busca de apoio e protecdo caracteriza sujeitos com
escore alto nesse fator. O sujeito espera ter seus desejos satisfeitos
por alguma pessoa querida e amiga; deseja ser afagado, apoiado e
protegido, amado orientado, perdoado e consolado. Precisa
constantemente de alguém que o entenda e o proteja. Sofre de

sentimentos e ansiedade de abandono, inseguranga e desespero.

DEFERENCIA: Respeito, admiracio e reveréncia caracterizam as
pessoas com altos escores nesse fator, que expressa o desejo de
admirar e dar suporte a um superior; gostam de elogiar e honrar os

superiores, bem como de imita-los e obedecé-los.
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e AFILIACAO: Dar e receber afeto de amigos é o desejo de pessoas
com escore alto nesse fator. Elas sdo caracterizadas por confianga,

boa vontade e amor. Gostam de se apegar e ser leais aos amigos.

e DOMINANCIA: Escores altos nesse fator expressam sentimentos
de autoconfianga e o desejo de controlar os outros, influenciar ou
dirigir o comportamento deles por meio de sugestdo, seducido,

persuasdo ou comando.

e DENEGACAO: Um sujeito com escores altos nesse fator
representa um individuo que se entrega a resignacgdo, abulia. Trata-
se do desejo ou tendéncia de se submeter passivamente a forca
externa; aceitar desaforo, castigo e culpa; resignar-se ao destino,
admitir inferioridade, erro e fracasso; confessar erros e desejo de

autodestrui¢do, dor, castigo, doenga e desgraca.

e DESEMPENHO: Ambicdo e empenho caracterizam o0s sujeitos
com escore alto nesse fator, que expressa o desejo de realizar algo
dificil, como dominar, manipular e organizar objetos, pessoas e
idéias. Individuos com altos escores nesse fator gostam de fazer
coisas independentemente e com maior rapidez possivel,

sobressair, vencer obstdculos e vencer altos padrdes de realizacao.

e EXIBICAO: A vaidade caracteriza sujeitos com escore alto nesse
fator, que expressa o desejo de impressionar, ser ouvido e visto.
Tal sujeito gosta de fascinar as pessoas, exercer fascinio e mesmo
choca-las; gosta de dramatizar as coisas para impressionar e

entender.

e AGRESSAO: A raiva, a irritacdo e o 6dio caracterizam as pessoas
com escore alto nesse fator, que expressa o desejo de superar com
vigor a oposi¢do. Tais pessoas gostam de lutar, brigar, atacar e
injuriar os outros; gostam de fazer oposi¢do, censurar e

ridicularizar os outros.

e ORDEM: Este fator representa a tendéncia de por todas as coisas

em ordem, manter limpeza, organizacao, equilibrio e precisao.
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e PERSISTENCIA: O sujeito com altos escores nesse fator tém a
tendéncia de levar a cabo qualquer trabalho iniciado por mais
dificil que possa parecer. Ele vive obcecado por ver o resultado
final de um trabalho, esquecendo o tempo e o repouso necessario,
resultando, ndo raro, em queixas de pouco tempo, de cansago e

preocupacgoes.

e MUDANCA: Desligar-se de tudo que é rotineiro e fixo é o desejo
de uma pessoa com escore alto nesse fator. Ela gosta de novidade,
aventura, ndo ter nenhuma liga¢do permanente em lugares, objetos
ou pessoas. Gosta de coisas novas, novidades, mudar de habitos,

lugares, comidas e coisas, em geral novas e diferentes.

o AUTONOMIA: Sentir-se livre, sair do confinamento, resistir a
coer¢do e a oposicao € a tendéncia dos sujeitos com escores altos
nesse fator. Eles ndo gostam de executar tarefas impostas pela
autoridade, pois gostam de agir independente e livremente,

seguindo seus impulsos. Desafiam qualquer convengéo.

e HETEROSSEXUALIDADE: Esse fator fala claramente do desejo
de manter relagdes, desde romanticas até sexuais, com individuos
do sexo oposto. O sujeito com alto indice nesse fator é fascinado

pelo sexo e por assuntos afins (PASQUALI et al., 1997, p.37).

3.6.4- Classificacao socioecondmica—Pelotas (LOMBARDI et al, 1988).

Os 90 sujeitos da presente pesquisa foram avaliados com relacao a classificacao
socioecondmica por intermédio do esquema de operacionalizacdo do conceito de classe
social descrito em 1988 por Lombardi e colaboradores. O critério de entrada dos sujeitos
nos esquemas ¢ fundamentado na relagdo que estabelece com os meios de producdo e o
restante das varidveis utilizadas a partir deste ponto e a situacdo de classe da familia foi
definida por meio da insercao de seu componente que recebia a maior renda. Sendo assim
os sujeitos foram incluidos nas seguintes classes sociais: burguesia, nova pequena
burguesia, pequena burguesia tradicional, proletariado tipico, proletariado ndo-tipico e

subproletariado (Anexo 4, 5 e 6).
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3.6.5- The Childhood Autism Rating Scale-CARS (SCHOPLER et al., 1999)

Para a inclusdo do grupo de genitores que possuiam filhos com transtorno
autista foi definido como critério o diagnostico médico das criangas segundo o

DSM-IV-TR™ (2003) e a aplicagdo da CARS (anexo 2).

A CARS consiste em uma escala de avaliacdo de autismo infantil desenvolvida
para identificar criancas com autismo e também para diferenciar de criancas com
desenvolvimento mental atrasado sem a sindrome autistica. Esta escala é composta de
15 itens de avaliacdo: relacionamento com pessoas, imitacdo, resposta emocional, uso do
corpo, uso de objetos, adaptacdo a mudancgas, resposta visual, resposta auditiva, respostas
ao uso do paladar, olfato e tato, medo ou nervosismo, comunica¢do verbal, comunicagao
ndo verbal, nivel de atividade, nivel e consisténcia de resposta intelectual e impressoes
gerais. Cada item pode ser pontuado de um a quatro, sendo obtido o escore total pela
somatoéria das respostas dos 15 itens. A escala define como categoria diagndstica: escore
total até 29,5 como ndo autista e a partir de 30 a categoria autista. Para a classificacdo

autista considera até 36,5 niveis descritivos leve a moderado e acima de 37 autistas severo.

3.7- Caracterizacio da cidade e local de coleta de dados

Para se obter o perfil dos genitores desta pesquisa foram contatadas
76 instituicoes diferentes no Estado de Sdo Paulo—Brasil, localizadas em 33 cidades
diferentes, que trabalhavam com criangas portadoras de autismo, portadoras de sindrome de
Down e assintomadticas, e para cada grupo especifico de pais as entrevistas foram realizadas

em cidades, locais e horarios com caracteristicas diferentes.

A entrevista com os genitores do Grupo TA foi realizada em 14 cidades
diferentes do Estado de Sao Paulo, sendo 18 entrevistas realizadas na residéncia, quatro no
local de trabalho e oito nas préprias institui¢cdes a que os filhos pertenciam. A faixa etdria
dos pais variou de 25 a 56 anos, e com filhos que assumiam posicdo de nascimento, no
casamento atual, variada: 16 filhos tnicos, sete eram o primeiro filho, nove, segundo filho,

dois, terceiro filho e um, quarto filho.
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Para os genitores do Grupo SD as entrevistas foram realizadas em 17 cidades
diferentes para atender aos critérios de inclusdo, sendo 25 entrevistas na residéncia, quatro
na institui¢do e uma no trabalho. A faixa etdria dos pais variou de 30 a 53 anos e com filhos
que assumiam posi¢cdo de nascimento, no casamento atual, variada: quatro filhos tnicos, 11,

primeiro filho, oito, segundo filho, quatro terceiro filho e dois o quarto filho.

Com relacdo aos genitores do Grupo AS, as entrevistas foram realizadas em
duas cidades diferentes, sendo 17 na propria residéncia, 12 na instituicdo e uma no local de
trabalho. A faixa etdria dos pais variou de 28 a 49 anos e com filhos que assumiam posi¢ao
de nascimento, no casamento, variada: sete filhos tnicos, 12 primeiro filho, seis, segundo

filho e cinco o terceiro filho.

3.8- Tempo médio e periodo para a realizacio da coleta de dados

O tempo médio necessdrio para acesso aos sujeitos envolveu aproximadamente

376 horas, no periodo de margo de 2003 a setembro de 2004, sendo assim distribuido:
a. Contato prévio com as instituicoes, profissionais e pais.

O tempo utilizado para realizar contato telefOnico, enviar fax e carta para

acesso aos genitores foi aproximadamente de 189 horas.
b. Deslocamento para acesso aos sujeitos

O tempo gasto no percurso para acesso aos 90 genitores nas 33 cidades

envolveu 157 horas.
¢. Tempo de coleta de dados

O tempo médio para a aplicagdo de todos os instrumentos para cada pai foi em
torno de 1 hora e 30 minutos, considerando que a amostra total de 90 genitores totaliza

30 horas em média.
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3.9- Dificuldades e cuidados durante o procedimento de coleta de dados

Identificar os pais que se enquadravam nos critérios de inclusao nos trés grupos

da pesquisa, principalmente os Grupos TA e SD.

Propiciar um rapport inicial com alguns casais quando a entrevista era na
residéncia e realizada com o genitor em ambiente particular da casa, ficando em torno de
1 hora e 30 minutos, e as vezes as maes colaboravam saindo com a crianca para favorecer

um ambiente mais adequado a pesquisa.

Durante o rapport inicial, algumas maes mostravam uma curiosidade sobre o
porque da pesquisa envolver apenas o genitor € ndo a mae, sendo explicado pela
pesquisadora que muitos trabalhos ja tinham sido desenvolvidos sobre a temdtica mae e que

existiam poucos trabalhos cientificos em relacdo ao genitor.

Depois da aplicacdo dos instrumentos a maioria dos entrevistados mostrou
muito interesse em continuar conversando com a pesquisadora e mesmo algumas maes,
necessitando por parte da pesquisadora uma preparacao para o desligamento, pois muitos
pais recebiam pouca visita (grupos TA e SD) e em determinadas situacdes envolveu um

tempo de trés horas e 20 minutos.

A pesquisadora tinha que manter seu papel ético e o objetivo proposto da
pesquisa devido ao fato de muitos pais, principalmente de criancas com autismo,
comegarem a criticar o tratamento dos seus filhos nas institui¢des, queriam indicagdes de
outros profissionais € mesmo ndo sabiam direito o que era o autismo, como proceder com
os comportamentos diversificados dos filhos e a preocupacdo futura com os filhos na

auséncia dos mesmos.

Lidar com a fantasia de cura do autismo, de teorias novas que os pais leram via

internet e a solicitagdo de um parecer técnico sobre o filho.

3.10- Analise estatistica

Posteriormente a coleta de dados dos 90 sujeitos na entrevista e por meio dos
instrumentos denominados como Escala de Alexitimia de Toronto (TAS-26, versio em

portugués) e Inventario Fatorial de Personalidade (IFP), se procedeu a andlise estatistica
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dos dados obtidos para se verificar semelhancas ou diferencas entre os trés grupos
estudados com relacdo aos dados sociobiodemograficos (homogeneidade da amostra), o
nivel de alexitimia, tracos de personalidade do IFP e possiveis correlagdes entre os dados
obtidos da TAS e do IFP. O programa computacional utilizado para o tratamento estatistico

foi o sistema de analise estatistica (SAS) para Windows, versao 8.2,1999-2001.

A andlise estatistica envolveu a caracterizacdo dos trés grupos estudados
(TA = transtorno autista, SD = sindrome de Down e AS = assintomdticos), a verificagdo de
homogeneidade entre os grupos no que se refere aos dados sociobiodemograficos dos
sujeitos (idade, escolaridade, classificacdo socioecondmica, tempo de casamento, nimero
de filhos do sujeito, posicao de nascimento do filho alvo e a idade do filho alvo) e a

comparacao e correlacdo dos dados obtidos da TAS e do IFP.

A metodologia estatistica adotada foi a de andlise descritiva por intermédio de
tabelas de freqii€éncia para varidveis categoricas, de medidas de posi¢do e dispersdo para
varidveis continuas. Para a comparacdo de proporcdes na amostra foi utilizado o
test Qui-quadrado ou quando necessério o teste de Fisher (FLEISS, 1981). Para comparacgao
de medidas continuas ou ordendveis entre os trés grupos independentes foi aplicado o teste

de Kruskal-Wallis.

Para verificacdo da associacdo linear entre os fatores da TAS e do IFP foi
utilizado o coeficiente de correlacdo de postos de Sperman, que varia de —1 a 1, sendo que
valores préximos destes extremos indicam respectivamente correlacao negativa ou positiva
e valores préximos a zero ndo indicam correlagdo. O nivel de significancia adotado para os

testes estatisticos foi de 5%.

Com relagdo aos resultados do escore total da TAS aplicou-se o poder do teste,
para verificacdo do poder de erro que foi de 3%, ou seja, a possibilidade de que os dados

obtidos estavam corretos foi de 97% (HULLEY e CUMMINGS, 1988).

O teste de Qui-quadrado é um teste nao-paramétrico utilizado para fazer
comparacoes entre freqiiéncias e ndo entre escores médios. Quando as diferencas entre as

freqiiéncias esperadas (fe) e as freqii€ncias observadas (fo) sdo muito grandes rejeita-se a
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hipétese nula e se aceita a hipdtese experimental por esta refletir diferengas reais na
amostra estudada. Em caso de freqiiéncia (fe) <5 e simultaneamente a somatdria de
(fe = a de fo = N) < 30 aconselha-se o uso da Prova Exata de Fisher em vez do
Qui-quadrado. O teste de Kruskal-Wallis € indicado para a comparacdo entre trés ou mais
amostras independentes, em que os dados possam ser ordenados e em que cada amostra

possua o tamanho minimo de seis.

O coeficiente de correlacdo de postos de Sperman é um coeficiente aplicavel
para a determinacdo do grau de associagdo entre varidveis ordinais em que seja possivel

atribuicdo de postos ou graduagdo a partir da presenca de uma caracteristica particular.

O nivel de significancia ou também denominado de nivel de confianga, como o
proprio nome salienta, € utilizado para decidir se a diferenca na amostra estudada é
estatisticamente significante, ou seja, resultante de uma real diferenca entre as populacoes e

ndo simplesmente produto de erro amostral (LEVIN, 1987).
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4- RESULTADOS
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A palavra resultado tem sua origem etimoldgica no latim resultdare, trazendo
como significado “ser conseqii€ncia ou efeito” (CUNHA, 1986, p.680), sendo referente

apenas a apresentacdo de todos os achados da pesquisa sem qualquer interpretacio ou

comentario (SPECTOR, 2002).

A amostra total estudada envolveu 90 genitores masculinos que foram alocados
em trés grupos de N=30 cada: GRUPO AS (30 genitores masculinos com filho
assintomdtico), GRUPO SD: (30 genitores masculinos com filho portador de sindrome de
Down e GRUPO TA: (30 genitores masculinos com filho portador de transtorno autista de
baixo funcionamento) e posteriormente foi submetida ao tratamento estatistico em que

foram obtidos os resultados abaixo descritos.
4.1- Resultados da andlise descritiva e comparativa entre grupos
4.1.1- Idade em anos nos grupos AS, SD e TA

Tabela 1- Média e desvio padrdo (DP) da idade em anos nos grupos AS, SD e TA

Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 39.7 5.2
SD 30 40.5 6.1 0.0988
TA 30 37.5 6.0

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos quanto a

idade dos genitores masculinos.
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4.1.2- Nivel de escolaridade dos grupos AS, SD e TA
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Teste Qui-quadrado: p-valor = 0.1067. Nio significativo.

Griéfico 1- Percentual do nivel de escolaridade nos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos quanto a

escolaridade dos genitores masculinos.

fundamental
incompleto
superior completo 17%
34%
fundamental
completo
17 %

médio completo
32%

Grafico 2- Percentual do nivel de escolaridade na amostra total

Considerando a amostra total (N = 90) houve um percentual maior para os
niveis de escolaridade superior completo e médio completo totalizando 66%, e os niveis

fundamental completo e incompleto que somam 34%.
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4.1.3- Classificac@o socioecondmica dos sujeitos
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Teste de Fisher: p-valor = 0.1147. Nio significativo.

Grafico 3- Percentual da classificacdo socioeconomica dos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos quanto

ao nivel socioecondmico dos genitores masculinos.
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Grafico 4- Percentual da classifica¢do socioecondmica na amostra total

Considerando a amostra total houve um percentual maior para a classificacio

socioecondmica nova pequena burguesia (35%), seguida de proletariado tipico (21%),

proletariado ndo tipico (20%), subproletariado (8%) e desempregado (6%).

4.1.4- Tempo de unido conjugal do genitor com a esposa

Tabela 2- Média e desvio padrao (DP) de unido conjugal nos grupos AS, SD e TA

Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 12.5 2.6
SD 30 15.4 4.8 0.0485
TA 30 13.2 33

Houve diferenca estatisticamente significativa (p-valor 0.0485) apenas entre os

grupos SD e AS quanto ao tempo de unido conjugal, estabelecendo a seguinte hierarquia:

SD > AS.
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4.1.5- Numero de filhos

Tabela 3- Média e desvio padrao (DP) do nimero de filhos nos grupos AS, SD e TA

Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 23 1.1
SD 30 2.3 0.8 0.0781
TA 30 1.8 0.8

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos

amostrais quanto ao nimero de filhos.

4.1.6- Idade em anos do filho alvo

Tabela 4- Média e desvio padrao (DP) da idade em anos do filho alvo nos grupos AS,

SDeTA
Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 9.1 1.3
SD 30 9.1 1.3 0.3679
TA 30 8.7 1.4

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos quanto a

idade do filho alvo do estudo.
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4.1.7- Posicao de nascimento do filho alvo

mAS
mSD
mETA

Percentual
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42 filho
Posicao de nascimento do filho

Teste de Fisher: p-valor = 0.4909. Nao significativo.

Griéfico 5- Percentual da posi¢cdo de nascimento do filho alvo nos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos quanto a
idade do filho alvo do estudo.
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Graéfico 6- Percentual da posi¢cdo de nascimento do filho alvo na amostra total

Considerando a amostra total houve um percentual maior para a posi¢do 1° filho

do casamento (59%), seguida da posi¢cdo 2° filho do casamento (21%), posicao 3° filho do
casamento (12%) e 4° filho do casamento (3%).
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Tabela 5- Cidades de coleta de dados

CIDADES GRUPOS
TA SD AS
Americana X
Araras X
Atibaia X
Botucatu X
Braganga Paulista X
Campinas X X X
Casa Branca X X X
Hortolandia X
Indaiatuba X
Itu X
Jacarei X
Jundiai X X
Limeira X
Mogi-Guagu X X
Pilar do Sul X
Salto X
Santa Barbara do Oeste X
Santos X
Sao Paulo X
Sorocaba X X
Sumaré X X
Taubaté X
Valinhos X
Virzea Paulista X
Votorantim X
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4.1.8- Local de realizacdo da entrevista
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Teste de Fisher: p-valor = 0.4670. Nao significativo.

Griéfico 7- Percentual do local de realizag@o da entrevista nos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos

amostrais quanto ao local de realizacio da entrevista.
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Grifico 8- Percentual do local de realizag@o da entrevista na amostra total

Considerando a amostra total houve um percentual maior de entrevistas

realizadas na residéncia (69%), seguido do local instituicao (23%) e local trabalho (8%).
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4.2- Analise descritiva e comparativa entre grupos para a versao em portugués da
TAS

Tabela 6- Média e desvio padrao (DP) do escore total obtido na TAS nos grupos AS,

SDeTA
Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 61.9 10.0
SD 30 62.0 8.4 0.9885
TA 30 61.9 7.6

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores quanto ao escore total obtido da TAS.
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Teste de Fisher: p-valor = 0.5747. Nao significativo
Gréfico 9- Percentual da classifica¢do do escore total da TAS nos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos

amostrais quanto ao percentual da classificacdo da TAS.
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Grafico 10- Percentual da classificacdo da TAS na amostra total

Considerando a amostra total houve um percentual maior de genitores

masculinos classificados como ndo alexitimicos (59%), seguido da classificacdo

indeterminado (30%) e da classificacao alexitimicos (11%).

Tabela 7- Média (M) e desvio padrao (DP) dos quatro fatores da TAS nos grupos AS,
SDeTA
Grupo AS Grupo SD Grupo TA

(N =30) (N =30) (N =30) Kruskal-
Fatores M DP M DP M pp  "allisk)
da TAS
1° fator 24.6 5.8 23.8 6.3 244 6.1 0.8158
2° fator 9.8 3.2 10.1 32 11.3 4.4 0.3806
3° fator 15.1 2.6 15.1 2.8 15.0 2.6 0.9118
4° fator 12.4 3.5 13.1 2.6 11.3 2.6 0.0522
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Os resultados apresentados na Tabela 7 revelam que apenas houve diferenca
estatisticamente significativa entre os grupos SD e TA com relacdo ao quarto fator da TAS

(p-valor 0.0522), estabelecendo a seguinte hierarquia: SD>TA.

4.3- Analise descritiva e comparativa entre os trés grupos de genitores masculinos do

Inventario Fatorial de Personalidade (IFP)

4.3.1 — Desejabilidade social

Tabela 8- Média e desvio padrao (DP) de desejabilidade social do IFP nos grupos AS,

SDeTA
Grupo N Média DP Kruskal-Wallis
(p-valor)
AS 30 63.6 28.2
SD 30 43.1 33.5 0.0068
TA 30 66.7 27.3

Houve diferenca estatisticamente significativa entre o grupo SD em relagcdo aos

grupos AS e TA quanto a escala de desejabilidade social do IFP, estabelecendo a seguinte

hierarquia: SD>TA e SD > AS.
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Classificacado dos escores de desejabilidade social do IFP

Teste Fisher p-valor=0.1977. Nao significativo.

Grifico 11- Percentual do grau dos escores de desejabilidade social do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa quanto ao percentual do grau

da classificagdo dos escores na escala de desejabilidade social entre os grupos AS,
SD e TA.
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Grifico 12- Percentual do grau dos escores de desejabilidade social do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores de
desejabilidade social do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo alto> extremo

baixo = normal e >forte = fraco.

Resultados

137



Tabela 9- Média (M) e desvio padrao (DP) dos 15 fatores do IFP nos grupos AS, SD e TA

Grupo AS Grupo SD Grupo TA

(N=30) (N =30) (N =30) Kruskal-

Fatores do IFP M DP M DP M DP Wallis(p)
Assisténcia 58.2 25.2 56.6 25.1 52.7 22.5 0.5313
Intracepgio 48.7 24.8 422 26.6 36.2 23.5 0.1686
Afago 44.2 23.9 44.5 25.9 33.7 23.7 0.1600
Deferéncia 49.2 28.9 50.4 33.2 51.8 27.8 0.9664
Afiliagdo 59.2 25.6 65.7 23.8 60.3 22.9 0.4540
Dominéncia 46.5 28.8 48.4 33.2 44.4 29.5 0.8583
Denegacio 50.2 23.2 52.1 29.6 42.7 22.7 0.3146
Desempenho 51.1 27.7 49.1 30.8 46.6 28.1 0.8732
Exibi¢do 342 27.5 26.0 21.7 31.8 23.5 0.4992
Agressio 29.2 25.7 25.5 26.5 26.7 25.0 0.4807
Ordem 53.5 26.4 52.7 30.7 53.0 26.8 0.9944
Persisténcia 60.4 25.9 49.5 31.8 56.4 27.8 0.3972
Mudanga 41.3 27.2 43.3 25.7 37.3 25.0 0.6516
Autonomia 40.7 24.4 45.2 28.1 47.5 30.2 0.6267
Heterossexualidade 35.2 22.3 344 27.2 40.3 26.6 0.5936

De acordo com os resultados apresentados na Tabela 8 com relacdo a média de
cada um dos 15 fatores do IFP entre os trés grupos amostrais nao se verificou diferenca

estatisticamente significativa.
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Tabela 10- Percentual da classificacdo do grau dos escores dos 15 fatores do IFP nos grupos AS, SD e TA

IFP GRUPO AS GRUPO SD GRUPO TA
N=30 N=30 N=30

Grau |EA FT M FR EB EA FT M FR EB EA FT M FR EB Fisher
Fatores p-valor
Desejabilidade 56.7 33 20 6.7 133 333 33 233 33 36.7 633 33 20 0.0 13.3  0.1977
Assisténcia 46.7 6.7 20 0.0 26.7 233 33 46.7 33 133 333 33 433 6.7 233  0.2138
Intracepcao 30 6.7 233 AR 40 20 33 267 AR 50 13.3 33 267 AR 56.7  0.7691
Afago 233 33 26.7 6.7 40 26.7 6.7 20 33 433 10 33 20 33 63.3  0.6636
Deferéncia 36.7 33 233 6.7 30 40 0.0 30 0.0 30 433 0.0 233 33 30 0.9294
Afiliacdo 50 0.0 267 33 20 50 6.7 30 33 10 43.3 133 233 133 6.7 0.3425
Dominancia 30 0.0 30 0.0 40 36.7 33 16.7 0.0 433 26.7 6.7 30 33 333  0.6727
Denegacéo 23.3 10 333 33 30 46.7 33 16.7 33 30 16.7 33 36.7 10 333 0.2228
Desempenho 232 133 333 33 26.7 333 6.7 133 133 333 20 133 333 33 30 0.4523
Exibicao 16.7 33 16.7 33 60 6.7 0.0 133 10 70 13.3 0.0 133 10 63.3  0.8457
Agressdo 13.3 0.0 6.7 133 667 167 0.0 6.7 33 733 10 6.7 6.7 10 66.7  0.7591
Ordem 36.7 6.7 267 33 26.7  36.7 33 30 0.0 30 36.7 10 20 10 33 0.8094
Persisténcia 46.7 133 167 133 10 36.7 16.7 10 6.7 30 40 16.7 6.7 133 233  0.6817
Mudanga 233 10 133 10 433  16.7 6.7 333 10 333 233 0.0 16,7 133 46.7 05178
Autonomia 20 33 333 10 333 30 33 20 3.3 433 333 6.7 133 6.7 40 0.6900
Heterossexualidade 10 6.7 267 6.7 50 13.3 0.0 30 33 533 20 0.0 30 33 46.7 0.8589

EA = extremo alto / FT = forte / M = Médio / FR = fraco / EB = extremo baixo. AR = auséncia de resposta nos trés grupos.

A Tabela 10 revela auséncia de diferenca estatisticamente significativa com relagdo a classificacdo dos graus dos escores dos 15 fatores do IFP

entre os tr€s grupos.



4.3.3- Fator assisténcia do IFP

mAS
mSD
mETA

Percentual

extremo alto forte

médio fraco extremo baixo

Classificacdao dos escores do fator assisténcia do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.2138. Nao Significativo.

Gréfico 13- Percentual do grau dos escores do fator assisténcia do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao fator assisténcia do IFP.
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Grafico 14- Percentual do grau dos escores do fator assisténcia do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do fator assisténcia do IFP

apresentou a seguinte hierarquia: normal> extremo alto> extremo baixo >forte e > fraco.
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4.3.4- Fator intracep¢ao do IFP
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Classificacao dos escores do fator intracepcao do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.7691. Nao significativo.

Griafico 15- Percentual do grau dos escores do fator intracep¢do do IFP nos grupos AS,

SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao fator intracepcao do IFP.
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Grifico 16- Percentual do grau dos escores do fator intracep¢iao do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
intracepcdo do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> médio >extremo

baixo e > forte.
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4.3.5- Fator afago do IFP

70

63,3

mAS
mSD
mETA

Percentual

extremo alto forte médio fraco extremo baixo

Classificacao dos escores do fator afago do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.6636. Nao significativo.

Grafico 17- Percentual do grau do fator afago do IFP nos grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos no que se refere ao grau do escore do fator afago do IFP.
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Grafico 18- Percentual do grau dos escores do fator afago do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau de escore do fator afago do

IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> médio> extremo alto >forte e fraco.
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4.3.6- Fator deferéncia do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.9294. Nao significativo.

Grafico 19- Percentual do grau dos escores do fator deferéncia do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau de escore do fator deferéncia do IFP.
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Grafico 20- Percentual do grau de escores do fator deferéncia do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau do escore do fator deferéncia
do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo alto> extremo baixo>médio>fraco

e>forte.
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4.3.7- Fator afiliacao

60

50 50

mAS
mSD
ETA

Percentual

extremo alto forte

médio fraco extremo baixo

Classificacao dos escores do fator afiliacdo do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.3425. Nao significativo.

Grafico 21- Percentual do grau dos escores do fator afiliacio do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto a distribui¢ao do grau de escores do fator afiliacao do IFP.
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Gréfico 22- Percentual do grau dos escores do fator afiliagao do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau do escore do fator afiliacao

do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo alto>médio>extremo baixo>forte=fraco.
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4.3.8- Fator dominancia do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.6727. Nao Significativo

Griafico 23- Percentual do grau dos escores do fator dominancia do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau dos escores do fator dominancia do IFP.

Resultados
150



extremo alto
31%

extremo baixo
39%

fraco 3%

médio

1% 26%

Gréfico 24- Percentual do grau dos escores do fator dominancia do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
dominancia do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> extremo alto > médio

>forte e > fraco.
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4.3.9- Fator denegacdo do IFP

50 46,7

mAS
mSD
mTA

Percentual

extremo alto forte médio

fraco extremo baixo
Classificacao dos escores do fator denegacao do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.2228

Grifico 25- Distribui¢do do grau dos escores do fator denegagdo do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau dos escores do fator denegagao do IFP.
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Grifico 26- Percentual do grau dos escores do fator denegagdo do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do fator denegacdo do IFP

apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> extremo alto = médio e >forte = fraco.
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4.3.10- Fator desempenho do IFP

35 33,3 333 333 33,3
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Classificacao dos escores do fator desempenho do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.4523

Grifico 27- Percentual do grau dos escores do fator desempenho do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos no que se refere a distribuicio do grau dos escores do fator
desempenho do IFP.
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Grafico 28- Percentual do grau dos escores do fator desempenho do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
desempenho do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> médio>extremo

alto>forte e >fraco.

Resultados

155



4.3.11- Fator exibi¢ao do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.8457

Grafico 29- Percentual do grau dos escores do fator exibicdo do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto a distribui¢do do grau dos escores do fator exibicao do IFP.
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Griéfico 30- Percentual do grau dos escores do fator exibi¢cdo do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator exibi¢ao
do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo>médio>extremo alto>fraco

e >forte.
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4.3.12- Fator agressao do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 07591

Grafico 31- Percentual do grau dos escores do fator agressdo do IFP nos grupos AS,

SDeTA

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto a distribui¢do do grau dos escores do fator agressao do IFP.
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Grafico 32- Percentual do grau dos escores do fator agressdao do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator agressao
do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo> extremo alto>fraco>médio

e >forte.
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4.3.13- Fator ordem do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.8094

Grafico 33- Percentual do grau dos escores do fator ordem do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto a distribui¢ao do grau dos escores do fator ordem do IFP.
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Grafico 34- Percentual do grau dos escores do fator ordem do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator ordem
do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo alto>extremo baixo>médio>forte

e >fraco.
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4.3.14- Fator persisténcia do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.6817

Griafico 35- Percentual do grau dos escores dos escores do fator persisténcia do IFP nos

grupos AS, SD e TA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau dos escores do fator persisténcia do IFP.
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Grafico 36- Percentual do grau dos escores do fator persisténcia do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
persisténcia do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo alto> extremo baixo>forte

e >fraco=médio.
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4.3.15- Fator mudanga do IFP
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Classificacédo dos escores do fator mudanca do IFP

Teste de Fisher: p-valor = 0.5178

Grafico 37- Percentual do grau dos escores do fator mudanga do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau dos escores do fator mudanga do IFP.
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Grafico 38- Percentual do grau dos escores do fator mudanga do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
mudanca do [IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo>extremo

alto=médio>fraco e >forte.
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4.3.16 — Fator autonomia do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.6900

Griafico 39- Percentual do grau dos escores do fator autonomia do IFP nos grupos AS,
SDeTA

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto ao grau dos escores do fator autonomia do IFP.
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Griéfico 40- Percentual do grau dos escores do fator autonomia do IFP na amostra total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
autonomia do IFP apresentou a seguinte hierarquia: extremo baixo>extremo

alto>médio>fraco e >fraco.
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4.3.17- Fator heterossexualidade do IFP
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Teste de Fisher: p-valor = 0.8589

Grifico 41- Percentual do grau dos escores do fator heterossexualidade do IFP nos grupos
AS, SD e TA.

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os trés grupos de

genitores masculinos quanto a distribuicdo do grau dos escores do fator heterossexualidade
do IFP.
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Grifico 42- Percentual do grau de escores do fator heterossexualidade do IFP na amostra

total

Considerando a amostra total o percentual do grau dos escores do fator
heterossexualidade = do  IFP  apresentou a  seguinte  hierarquia:  extremo

baixo>médio>extremo alto>fraco e>forte.

Resultados

169



Tabela 11- Média e desvio padrao (DP) do grau dos escores bruto total do IFP nos grupos

AS, SD e TA
Grau Grupo AS Grupo SD Grupo TA
dos escores (N = 30) (N = 30) (N = 30) Kruskal-
do IFP Wallis(p)
M  DP M DP M DP
Extremo alto 4.9 3.3 4.8 3.0 4.4 2.8 0.8460
Forte 0.9 1.1 0.7 0.9 0.9 0.8 0.4590
Médio 3.8 2.2 3.6 2.2 3.6 1.7 0.9204
Fraco 0.9 0.9 0.7 0.8 1.1 1.3 0.4195
Extremo baixo 5.6 3.1 6.2 2.0 6.0 3.1 0.4482

De acordo com os resultados apresentados na Tabela 11 com relacao a média
do grau dos escores do IFP entre os trés grupos amostrais ndo se verificou diferenca

estatisticamente significativa.
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Tabela 12 - Percentual da classificagdo do grau dos escores dos fatores do IFP na amostra total (N = 90)

L1
soppinsay

IFP AMOSTRA TOTAL
N=90 GENITORES
Grau Escore Extremo Alto Forte Médio Fraco Extremo Baixo

Fatores

Desejabilidade Social 52% 3% 21% 3% 21%
Assisténcia 34% 4% 38% 3% 21%
Intracepgao 21% 4% 26% AR 49%
Afago 20% 4% 22% 4% 50%
Deferéncia 40% 1% 26% 3% 30%
Afiliac¢do 47% 7% 27% 7% 12%
Dominancia 31% 3% 26% 1% 39%
Denegacido 29% 6% 29% 6% 30%
Desempenho 26% 11% 27% 7% 29%
Exibi¢do 12% 1% 14% 8% 65%
Agressdo 13% 2% 7% 9% 69%
Ordem 36% 7% 26% 4% 27%
Persisténcia 41% 16% 11% 11% 21%
Mudanga 21% 6% 21% 11% 41%
Autonomia 28% 4% 22% 7% 39%
Heterossexualidade 14% 2% 29% 4% 51%

*AR = auséncia de resposta nos trés grupos.
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Tabela 13- Correlagao positiva e negativa (Coeficiente de Spearman) entre o escore total e o fator F1 da TAS e os fatores do IFP nos

grupos amostrais

GRUPO AS GRUPO SD GRUPO TA
Fatores ) p Fatores () p Fatores +)p Fatores () p Fatores ) p. Fatores ) p.
TAS IFP e IFP e IFP e. IFP e IFP e IFP e
p-valor p-valor p-valor p-valor p-valor p-valor
Escore ns Intracepgdo -0.33382  ns Desempenho -0.31691  Deferéncia 0.34799 Desejabilidade -0.52529
total 0.0714 I 0.0879 0.0595 social 0.0029
Exibigao -0.39384 Intracepgao -0.44636
0.0313 0.0134
Exibicdo -0.44351
0.0141
Mudanga -0.36236
0.0491
F1 Afago 0.31701 Exibi¢ao -0.44856  Assisténcia 0.35050  Intracepgdo -0.44068  Exibicdo 0.50219 Desejabilidade -0.53111
0.0878 0.0129 0.0576 0.0148 0.0047 social 0.0025
Denegacao 0.37506 Afiliagao 0.34474  Mudanga -0.41458  Agressao 0.53296
0.0411 0.0621 0.0227 0.0024
Deferéncia 0.42437
0.0194

* p = coeficiente de Spearman/ ns = nao significativo
** (+) = correlacdo positiva/ (-) = correlagdo negativa
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Tabela 14- Correlagdo positiva e negativa (Coeficiente de Spearman) entre os fatores F2 e F3 e F4 da TAS com os do IFP nos

grupos amostrais

GRUPO AS | GRUPO SD GRUPO TA
Fatores +)p Fatores Gp Fatores +)p Fatores () p. Fatores +)p Fatores p
TAS IFP e IFP e IFP e IFP e IFP e IFP e
p--valor p-.valor p-valor p-.valor p--valor p-.valor
F2 Ns Intracepgio -0.36476  ns Assisténcia -0.31623  Persisténcia 0.42957 Hetero- -0.38944
0.0475 0.0887 0.0178 sexualidade 0.0334
Agressao -0.33936 Intracepgdo -0.36088
0.0666 0.0501
Agressdo -0.32218
0.0825
F3 Ns Exibicao -0.31632 ns Intracepgao -0.32970 Ns Persisténcia -0.32781
0.0886 0.0752 0.0770
Dominéncia -0.49579
0.0053
Mudanca -0.31736
0.0875
Autonomia -0.32710
0.0777
F4 Ns Afiliagao -0.48248  Denegagao 0.33398  Exibigdo -0.40298 ns Ordem -0.48329
0.0069 0.0713 0.0272 0.0068
Mudanca -0.41458
0.0227

e p =coeficiente de Spearman/ ns = ndo significativo

e *¥(4) = correlagdo positiva/ (-) = correlacdo negativa



Tabela 15- Fatores do IFP que apresentaram concordancia na correlagdo negativa do escore

total, F2 e F3 da TAS entre os grupos AS, SD e TA

Grupos Escore total F2 F3
ASeSD Intracepgao Autonomia
Exibicao
ASeTA Intracep¢ao
Agressao

Resultados
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5- DISCUSSAO
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Etimologicamente a palavra discutir do latim discultere, de quatere significa
“sacudir, incomodar, abalar, comover”, o verbo significa “debater, examinar questionando”
(CUNHA, 1986, p.269), portanto discutir esta pesquisa envolve retomar o foco central

deste trabalho verificando as hip6teses propostas de acordo com os resultados obtidos.

Considerando a escassez de estudos envolvendo a temdtica paternidade e
autismo, desenvolveu-se este trabalho para verificar se os genitores masculinos com filho
portador de transtorno autista apresentam diferenca em tracos de personalidade que
poderiam estar associados ao desenvolvimento do autismo do filho em relacdo aos

genitores de criancas com sindrome de Down e de criangas assintomaticas.

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados se mostraram eficientes para

estudar os tragcos de personalidade propostos e de serem adaptados a populagdo brasileira.

Dessa forma estruturou-se este trabalho estudando um grupo de 30 genitores
masculinos com filho portador de transtorno autista (TA) tendo como controle 30 genitores
com filho porta dor de sindrome de Down (SD) e 30 genitores com filho assintomadtico

(AS).

Os resultados obtidos neste estudo revelaram auséncia de diferenca
estatisticamente significativa na média obtida em cada grupo no que se refere aos dados
sociobiodemograficos, indicando homogeneidade na amostra quanto a idade e posi¢ao de
nascimento do filho e o mesmo se verificando ao pai quanto a idade, nivel socioecondmico,
escolaridade e nimero de filhos. Ser pai bioldgico, brasileiro e residir no estado de Sao
Paulo com o filho e a genitora em unido conjugal estavel foram caracteristicas previamente
definidas como critérios de inclusdo dos genitores, obtendo uma amostra com dados

controlados visando diminuir as varidveis de intervencdo para o objetivo da pesquisa.

O local de entrevista foi também avaliado estatisticamente, uma vez que no
percurso da pesquisa constatou-se uma predomindncia significativa de entrevistas
realizadas na residéncia, que também revela a necessidade de modificacdo das estratégias
de intervencdo para aproximacdo desses genitores masculinos, que, por trabalhar, t€ém

dificuldade em comparecer as reunides nas instituicoes.
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Com relacdo ao tempo de unido conjugal, verificou-se que os genitores de SD
apresentavam uma média de tempo maior dos que os de AS, provavelmente associados com
a idade da esposa, uma vez que a idade materna representa o principal fator de risco
relacionado com a incidéncia de SD (HOOK, 1992), que também passou a ser alvo de
estudos no campo do autismo ja que alguns autores o relacionam também como fator de

risco para o autismo TSAY e STEWART, 1983; GILLBERG, 1980; CROEN et al., 2002.

Quanto ao sexo do filho ser definido como masculino como critério de inclusiao
foi em fungcdo da predominincia de autismo maior neste sexo (DSM-IV-R™, 2003) e
também devido a pesquisas que indicam uma preponderancia de o genitor ser mais
afeicoado e com maior interagdo nos cuidados e nas brincadeiras com o filho do que com a
filha (SPELKE et al., 1973; WEINRAUB e FRANKEL, 1977) diminuindo as varidveis que

pudessem interferir para se verificar a expressdo de afeto nesta relacao.

O ntmero de filhos e a posicdo de nascimento do filho foram critérios de
inclusdo a serem estudados no autismo, uma vez que ao gerarem outros filhos
assintomadticos salienta uma tendéncia do envolvimento de aspectos biolégicos; uma vez
que, 0 mesmo genitor € genitora ndo geraram outros filhos com diagnéstico de transtorno
autista. A posi¢do de nascimento foi predominante de primeiro filho nos trés grupos, porém
ocorreram nos grupos TA e SD até como quarto filho, revelando que o nascimento de
criancas com autismo € mesmo com sindrome de Down pode ocorrer antes ou depois dos
pais terem filhos assintomdticos e também a predominancia de filho com autismo na

primeira gravidez (KAGAN, 1981).

A distribuicdo do nivel socioecondomico e da escolaridade dos genitores nao
mostrou diferencga significativa entre os trés grupos, indicando que nesta amostra ndo existe
uma caracteristica determinante na relacdo parental que contribua para o desenvolvimento

do autismo em seus filhos ou mesmo da sindrome de Down.

O grupo de genitores com filho portador de sindrome de Down foi incluido
como grupo comparativo por se tratar de uma doenca de etiologia genética definida e por se

tratar de uma doenga cronica como no autismo, pois estudos indicam que o genitor se
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envolve mais nos cuidados com os filhos com problemas de satide dos que com filhos

saudaveis (JONES e LENZ, 1986; BROWN et al., 1991).

Embora inicialmente alguns trabalhos associem genitores de criancas com
autismo como sendo pouco afetivos (KANNER, 1943,1949) e BETTELHEIM (1967), os
resultados obtidos nesta pesquisa revelaram que a média obtida em cada grupo de genitores
masculinos foi predominantemente de ndo alexitimicos. Os genitores em sua maioria nao
apresentam dificuldade em identificar e descrever sentimentos pessoais, distinguir
sentimentos de sensacdes corporais, fantasiarem, focalizar experiéncias internas e em
comunicar os sentimentos a outras pessoas, diferindo dos dados encontrados em pesquisa
realizada com populagdo brasileira (SPROVIERE, 1998), em que pais € mies se mostraram

alexitimicos.

Com relagdo a hipétese Hj, os resultados da presente pesquisa envolvendo
genitores de filho com transtorno autista ndo demonstraram em sua maioria dificuldade de
expressdo verbal de afeto, ndo diferindo dos outros grupos de genitores. Verificagdo esta
que coaduna com os resultados obtidos em trabalhos com pais americanos em que ndo
diferiam com relacio aos cuidados com o filho (CANTWELL, 1979;
DEMYER et al., 1981, KOEGEL 1983).

Considerando o ndmero total de genitores brasileiros da amostra estudada
(N=90), independentemente de terem filho com transtorno autista, sindrome de Down ou
assintomdtico, constatou-se que, em sua maioria (59%), os genitores caracterizavam-se por
serem ndo alexitimicos, indicando também que predominantemente o género masculino
apresentou expressdo verbal de afeto, sendo a influéncia do fator cultural de relevancia,
embora a classe social e a nacionalidade nao se mostraram fatores estatisticamente

diferentes (ROSA e LAPOINTE, 2004).

No que se refere a Tabela 7, verificou-se que quanto ao F4, o grupo TA de
genitores demonstrou expressar seus sentimentos e emog¢des com maior facilidade que o
grupo de genitores SD, o que ndo se verificou quanto ao grupo AS, em que os pais do grupo

TA expressaram seus sentimentos igualmente aos pais de criangas assintomaticas.
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Com relacdo ao Inventdrio Fatorial de Personalidade verificou-se diferenca
estatisticamente significativa apenas quanto a escala desejabilidade social (Tabela 8), em
que o grupo SD se mostrou menos preocupado em responder ao teste segundo as

expectativas dos outros, em comparacao aos grupos TA e AS.

Os trés grupos estudados quando comparados em relagdo aos 15 fatores do IFP
(Tabela 9) ndo apresentaram diferenca estatisticamente significativa, ou seja, apresentam
igualmente um perfil de personalidade com relagdo a assisténcia, intracep¢do, afago,
deferéncia, afiliacio. dominincia, denegacdo, desempenho, exibicdo, agressdo, ordem,

persisténcia, mudanga, autonomia e heterossexualidade.

Com relagdo aos resultados obtidos do IFP segundo a andlise do perfil de
personalidade desses grupos de genitores que se expressam sobremaneira por meio do
percentual do grau das respostas dos fatores (Tabela 12) que foram classificados em
escores: extremo alto (EA) e extremo baixo (EB), revelaram as caracteristicas mais

salientes dos genitores entre os grupos (PASQUALI et al., 1977).

Os resultados da anélise estatistica ndo demonstraram diferenca significativa do
percentual da classificacdo do grau dos escores dos fatores do IFP entre os trés grupos
amostrais, porém foram analisados os fatores que apresentaram um maior ou menor
percentual de respostas dentro do grupo, propiciando um indicativo de predominancia entre

0s trés grupos.

Considerando a analise do grau das respostas da Tabela 12 os grupos TA e AS
revelaram maior percentual de respostas EA, quanto a desejabilidade social quando
comparado ao grupo SD e o grupo AS também com relacdo a assisténcia, em que
apresentaram elevado desejos e sentimentos de piedade, compaixdo, ternura, de apoio

emocional e consolo em situacdes de infortiinio para com sujeitos indefesos.

Com relacdo a intracep¢do os trés grupos apresentaram maior percentual de
respostas EB, significando que predominantemente nio se deixaram dominar pela fantasia,
imaginacdo, intui¢do, sensagdo, idealizacdo, individualismo e pela paixdo. Em relacdo ao

7z

fator afago o mesmo foi verificado; isto €, nos trés grupos de genitores masculinos se
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mostraram predominantemente seguros, ndo esperando que seus desejos e necessidades

como prote¢do, apoio, amor e consolo fossem satisfeitos por outras pessoas.

Quanto a deferéncia houve respostas em predominancia para EA nos trés
grupos, caracterizando pessoas que expressam respeito, admiracdo e reveréncia a
superiores. No que se refere a afiliacdo, ou seja, gostar de dar e receber afeto, de se apegar,
ser leal aos amigos e de apresentarem boa vontade e amor ao outro se evidenciou uma
caracteristica saliente para EA nos trés grupos, diferindo do enunciado inicialmente em
1943. (KANNER, 1943). Estes resultados que também se encontram em concordancia com
os dados obtidos da TAS (em que a expressao verbal de afeto também foi predominante nos
trés grupos), sendo assim, os genitores masculinos brasileiros da presente amostra, na qual
insere o grupo com filhos portadores de transtorno autista, expressaram afeto ndo apenas
verbalmente, embora ndo podemos deixar de considerar os fatores transculturais
envolvidos; uma vez que a amostra do estudo de Kanner como exemplo era de pais
residentes nos EUA e em outro contexto sociohistéricocultural (ROSA e

LAPOINTE, 2004).

Os trés grupos apresentaram maior percentual para respostas EB quanto a
dominancia, ou seja, se caracterizam predominantemente por baixa expressdo de
sentimentos de autoconfianca e pouco desejo em controlar os outros por meio de sugestao,
sedugdo, persuasdo ou comando. Quanto a denegagdo, o grupo SD apresenta o maior
percentual de respostas EA, se caracteriza por ser predominantemente passivo, submisso,

com desejo de autodestruicao, que aceita desaforos, culpa e castigo sem resignacao.

No que se refere ao desempenho no grupo SD predominaram igualmente o EA
e EB no que se refere a gostarem de ser independentes, de se empenhar e se sobressair,
vencer obsticulos e de serem ambiciosos. Quanto ao grupo TA houve predominéncia de
respostas dentro da média (33.3), seguido de EB (30), demonstrando o predominio da
caracteristica de ambi¢ao dentro da média esperada e seguidamente com maior tendéncia

para serem pouco ambiciosos.

Quanto as caracteristicas exibicao (desejo de impressionar, ser vaidoso, ouvido,
de dramatizar, fascinar e entreter pessoas) e agressao (gostam de lutar, brigar, censurar e

fazer oposicdo aos outros) se mostraram com predomindncia EB nos trés grupos, sendo
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caracteristicas pouco salientes, demonstrando serem pais com pouco interesse em
impressionar os outros € demonstrando também ndo estarem envolvidos em situagdes de

confronto ou agressﬁo ao outro.

No que se refere a caracteristica de serem organizados, de manter limpeza,
ordem e precisdo (ordem) os trés grupos apresentaram predominantemente respostas EA,
sendo caracteristicas intensificadas na seguinte seqiiéncia nos grupos TA>AS>SD,

salientando-se o grupo de genitor com filho portador de transtorno autista.

Com relagdo a caracteristica persisténcia (que buscam concluir o trabalho
iniciado por mais dificil que seja, determinagdo, que se tornam obcecados pelo resultado
final, que acabam esquecendo o tempo € O repouso necessdrios), apresentaram
predominantemente respostas EA, sendo esta caracteristica intensificada na seguinte

seqiiéncia nos grupos (AS>TA>SD).

Quanto a caracteristica mudanca (expressam desejo de obter coisas novas,
mudar de habitos, lugares, comidas e coisas em geral) os trés grupos apresentaram EB,
demonstrando que preferem situacdes de constancia em sua vida, somando-se também para

o fato de se encontrarem ainda em uma situa¢ao conjugal estavel.

Com relacdo a autonomia (expressam desejo de sair do confinamento, de
liberdade e independéncia) houve predominédncia de EB para os grupos SD e TA e para o
grupo AS houve predominancia igualmente para resultados dentro da média esperada e EB,
ou seja, os genitores com filhos portadores de sindrome de Down e assintomdticos
apresentam em sua maioria menos desejo de se sentirem livres, que o vai de encontro com
o desejo de situacdes de constancia em suas vidas como visto anteriormente, que também

ocorre em menos intensidade no grupo AS.

Podemos associar a presenca destas caracteristicas de pouca autonomia e
mudanca principalmente nos grupos SD e TA, uma vez que mantém uma relacao conjugal
estdvel e ao fato de possuirem filhos com sindrome de Down e com transtorno autista
gerarem nos pais um compromisso maior com os cuidados com o filho que sabem que sdo

criancas dependentes de sua pessoa e presenca durante toda a vida.
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Quanto a heterossexualidade (expressdo do desejo de manter relagdes
romanticas e sexuais com individuos do sexo oposto), os trés grupos apresentaram
respostas predominantemente EB, sendo caracteristicas pouco expressas, em que pode ser
interpretado que como apresentam uma relacdo conjugal estdvel este desejo se encontra
contemplado. Outra forma de pensar seria que devido ao stress da sociedade atual e
principalmente nas familias com filho com autismo e seguido de sindrome de Down em que
estudos apontam ser um fator acentuado em funcdo da alta dedicagdo aos filhos

(MARCUS, 1987) contribuindo por outro lado com a diminui¢do do desejo sexual.

Com relacdo ao grupo AS, os genitores apresentaram maior percentual de
respostas com alta intensidade com relacdo as caracteristicas desejabilidade social,
assisténcia, deferéncia, afiliacdo, ordem e persisténcia; enquanto o grupo SD com relacdo a
deferéncia afiliacdo, denegagdo, ordem e persisténcia e o grupo TA quanto a desejabilidade

social, deferéncia, afiliacdo, ordem e persisténcia.

Os resultados da presente pesquisa, independentemente do grupo amostral,
revelaram em comum um perfil de personalidade com respostas de alto grau que
intensificam as caracteristicas: afiliacdo, deferéncia, ordem e persisténcia, ou seja, 0s
genitores masculinos revelaram muito desejo de dar e receber afeto, de apego e lealdade,
boa vontade e amor ao outro, gostam de elogiar, admirar, imitar e em obedecer a superiores
e revelam ser organizados, valorizando a limpeza, a ordem, o equilibrio e a precisdo. O
grupo AS apresentou a caracteristica assisténcia de forma intensificada e o grupo SD a

caracteristica denegacao.

De forma oposta os trés grupos revelaram maior percentual de respostas de
baixo grau para as caracteristicas intracep¢do, afago, dominancia, exibi¢do, agressao,
mudanga, autonomia e heterossexualidade, sendo assim, se mostram no geral pouco
egoceéntricos, seguros, com pouco desejo de dominar e agredir pessoas, ndo gostando de

muita mudanga, baixa autonomia e fascinagdo por sexo e assuntos relacionados ao sexo.

De uma forma geral os trés grupos de genitores estudados revelaram um perfil
de personalidade que analisadas por meio do IFP apresentaram maior percentual de
respostas ao extremo, ou seja; ou altamente salientes (EA) ou pouco salientes (EB) para

cada fator.
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A correlacdo entre o escore bruto total dos quatro fatores da TAS com os
15 fatores do IFP entre os trés grupos (Tabelas 13 e 14) revelaram alguns tracos de

personalidade de relagdo mitua entre os grupos de genitores pesquisados.

O grupo AS de genitores demonstrou que quanto maior o escore bruto total
menos intracep¢do e exibicdo apresentam. O grupo revelou também que quanto maior a
dificuldade em identificar e descrever sentimentos e distinguir sentimentos de sensacoes
corporais (F1) mais se caracterizam por serem passivos, submissos, com desejo de
autodestrui¢do, que aceitam desaforos, culpa e castigo sem resignacdo (denegacao),
inseguros, esperando que seus desejos e necessidades como prote¢do, apoio, amor e
consolo sejam satisfeitos por outras pessoas (afago). De modo inverso menos apresentam o
desejo de impressionar, serem vistos, ouvidos, de dramatizar, fascinar e entreter pessoas

(exibi¢do).

Com relacdo a caracteristica dificuldade de fantasiar (F2) quanto mais
acentuada no grupo AS, de forma inversa, menos esses genitores se deixam dominar pela
procura da felicidade, fantasia, imaginacdo, pelo intuitivo, sensitivo, idealismo,
individualismo e paixdo (intracep¢do); e também menos gostam de lutar, brigar, censurar e
fazer oposicdo aos outros (agressdo). Quanto mais alta a preferéncia por focalizar eventos
externos em vez de experiéncias internas (F3) menos apresentam o desejo de impressionar,

serem vistos, ouvidos, de dramatizar, fascinar, chocar e entreter pessoas (exibi¢do).

Quanto mais alta a dificuldade para comunicar os sentimentos a outras pessoas
(F4), menos o grupo AS possui desejo de dar e receber afeto, de se apegar e ser leal aos

amigos e de apresentar boa vontade e amor ao outro (afilia¢do).

O grupo de genitores SD demonstrou que quanto maior a dificuldade em
identificar e descrever sentimentos e distinguir sentimentos de sensagdes corporais (F1),
mais se caracterizam por apresentar grandes desejos e sentimentos de piedade, compaixao,
ternura, dando suporte emocional e consolo em situagdes de infortinio para sujeitos
indefesos (assisténcia) e também expressam desejo de dar e receber afeto, confianca, boa
vontade, amor e gostam de se apegar aos amigos (afiliacdo). De forma inversa, menos se

caracterizam por expressar desejo de obter coisas novas, mudar de habitos, lugares,
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comidas e coisas em geral (mudanca) e também menos se caracterizam como idealistas,
egoceéntricos, individualistas, calorosos e apaixonados, pouco praticos, € que procuram a
felicidade pela fantasia e imaginacdo, ou seja, com o predominio da vida interior

(intracepgdo).

Os genitores do grupo SD mostraram que quanto maior a dificuldade de

fantasiar (F2), menos se caracterizam por apresentar grandes desejos e sentimentos de
9

piedade, compaixdo, ternura e de dar suporte emocional e consolo em situacdes de

infortinio para com pessoas indefesas (assisténcia).

Quanto mais alta a preferéncia por focalizar eventos externos em vez de
experiéncias internas (F3), mais apresentam o desejo de impressionar, serem Vistos
ouvidos, de dramatizar, fascinar, chocar e entreter pessoas (exibi¢ao) e de forma inversa
menos se caracterizam por expressar desejo de obter coisas novas, mudar de hébitos,
lugares, comidas e coisas em geral (mudanga); menos se caracterizam como idealistas,
egocéntricos, individualistas, calorosos e apaixonados, pouco praticos, € que procuram a
felicidade pela fantasia e imaginacdo, ou seja, com o predominio da vida interior
(intracep¢@o); menos expressam desejo de sair do confinamento, de liberdade e
independéncia (autonomia) e menos expressam sentimentos de autoconfianca e desejo de

controlar os outros por meio de sugestdo, seducao, persuasao ou comando (dominancia).

Quanto mais alta a dificuldade para comunicar os sentimentos a outras pessoas
(F4) mais se caracterizam por serem passivos, submissos, com desejo de autodestrui¢ao,
que aceitam desaforos, culpa e castigo sem resignacdo (denegacdo) e de forma inversa
menos se caracterizam por expressar desejo de obter coisas novas, mudar de hébitos,
lugares, comidas e coisas em geral (mudanga) e menos apresentam o desejo de
impressionar, serem vistos e ouvidos, de dramatizar, fascinar, chocar e entreter pessoas

(exibi¢ao).

O grupo TA de genitores demonstrou que quanto maior o escore bruto total

maior a deferéncia e menor a desejabilidade social.
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O grupo de genitores TA demonstrou que, quanto maior a dificuldade em
identificar e descrever sentimentos e distinguir sentimentos de sensagdes corporais’ (F1),
mais se caracterizam por serem individuos vaidosos, que gostam de dramatizar as coisas
para impressionar, gostam de exercer fascinio e chocar as pessoas (exibi¢do); gostam de
brigar, lutar, atacar e injuriar os outros, de fazer oposi¢do, de censurar e ridicularizar os
outros (agressdo) e de elogiar, admirar, imitar e no obedecer a superiores (deferéncia). De
modo inverso esses pais gostam de se apresentar como os outros gostariam que eles fossem

(desejabilidade social).

N

Com relacdo a caracteristica dificuldade de fantasiar (F2), quanto mais
acentuada, mais se caracterizam por ser individuos persistentes, que buscam concluir o
trabalho iniciado, por mais dificil que seja se tornam obcecados pelo resultado final, que
acabam esquecendo o tempo € O repouso necessdrios, o que resulta, muitas vezes, em
queixas de cansaco e preocupacdes (persisténcia); de forma inversa ndo gosta de lutar,
brigar, de censurar e ridicularizar os outros (agressdo); pouco se deixam conduzir por
sentimentos, pela felicidade, a fantasia e a imaginagdo; julgam menos os outros pelas suas
intencdes e sim pelos atos em si, sdo pouco intuitivos, apaixonados, individualistas,
sensitivos e idealistas (intracep¢do); € quase nao expressam claramente o desejo de manter

relagdes romanticas e sexuais com individuos do sexo oposto (heterossexualidade).

Quanto mais alta preferéncia por focalizar eventos externos em vez de
experiéncias internas (F3), menos esses pais sdo persistentes, ou seja, possuem pouca
tendéncia de levar ao fim qualquer trabalho iniciado, por mais dificil que possa ser

(persisténcia).

Quanto mais alta a dificuldade para comunicar os sentimentos a outras pessoas
(F4), menos esse grupo de pais possui a tendéncia de ser organizado, de manter limpeza,

ordem e precisdo (ordem).

Comparativamente os resultados indicam concordancia (Tabela 15) entre o
grupo de genitores AS e TA em que quanto mais alta a dificuldade de fantasiar, menos

apresentam caracteristica de intracep¢ao e agressao.
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Da mesma forma houve concordancia com relagdo aos grupos AS e SD em que
quanto mais alta a preferéncia por focalizar eventos externos em vez de experi€ncias
internas (F3), menos esses genitores expressam autonomia, isto é, revelam que os genitores
de criancas com sindrome de Down ou assintomdticos que sdo mais introspectivos se
mostram mais independentes. Verificou-se também em AS e SD que quanto maior o escore
bruto total, menos intraceptivos e exibicionistas, ou seja, quanto mais alexitimicos esses

genitores, mais sao voltados e preocupados com o mundo exterior.

Considerando-se os resultados obtidos nesta pesquisa, 0 grupo de genitores
masculinos de filho portador de autismo apresentaram em média o mesmo nivel de
alexitimia que a dos grupos dos genitores de criangas com sindrome de Down e
assintomdticas, revelando que neste estudo os genitores desta amostra sdo
predominantemente nio alexitimicos, ou seja, apresentam capacidade de expressdao verbal

de afeto.

Diferentemente, o grupo de genitores de criancas com autismo apresentou
maior facilidade em comunicar seus sentimentos em relacdo apenas ao grupo de pais de

criangas portadoras de sindrome de Down.

Considerando a presente amostra os genitores de criangas com autiSmo nao
expressam menos afeto que os genitores de sindrome de Down e tampouco possuem
dificuldade em: identificar e descrever sentimentos pessoais, distinguir sentimentos de
sensacOes corporais, fantasiar, focalizar experiéncias internas € em comunicar oS

sentimentos a outras pessoas.

Sendo assim, associar pais pouco afetivos como fator causal do autismo
(KANNER, 1943, 1949; EISENBERG, 1957) ndo se verificaria neste estudo devido a
homogeneidade entre os trés grupos. A teoria psicogénica embora atualmente em desuso,
uma vez que os estudos indicam etiologia bioldgica, salientando-se os genéticos para o
autismo, ainda permeia o imagindrio de pais, que se sentem duplamente culpabilizados,

dificultando o processo de enfrentamento da problemadtica e do tratamento do filho.
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A teoria da mente, dificultando a compreensao das relacdes sociais e afetivas,
pode ser um caminho para pensarmos sobre a conseqiiéncia deste comportamento da
crianca portadora de transtorno autista nas interacdes e nas respostas dos pais, exigindo
destes uma maior dedicacdo a seus filhos, que passam a doar afeto, sem muitas vezes
recebé-lo da forma padrio esperada; requerendo desses pais uma adequagdo
comportamental e muitas vezes uma mudanca de valores, variando de acordo com a

estrutura psicoldgica dos mesmos e com o grau de autismo do filho.

Os resultados obtidos neste trabalho podem contribuir significativamente com a
desmistificacio em relacdo ao questionamento da possivel auséncia ou dificuldade na
expressdo de afeto por parte dos genitores de criancas com transtorno autista
(MAHLER, 1965; BETTELHEIM, 1967; TUSTIN, 1994) e mesmo em relacdo ao género

masculino no Brasil.

Independentemente da auséncia de comprovagdo cientifica da teoria
psicogénica e do avanco das pesquisas apontando possiveis fatores bioldgicos envolvidos e
salientando-se os genéticos, alguns profissionais e pesquisadores ainda acreditam nesta
teoria primitiva (HART, 1993) e muitos pais de criangas com autismo ainda se sentem
duplamente culpabilizados (SIVBERG, 2002), dificultando assim o processo de

enfrentamento da problemaética e do tratamento do filho.

Embora ndo fosse o objetivo central desta pesquisa, ao longo do seu
desenvolvimento outros aspectos foram observados e revelados pelos pais e profissionais
que se tornam indicadores importantes a serem descritos, como o desejo dos profissionais
ou dirigentes de institui¢des de se qualificarem mais sobre os estudos mais recentes com
relagcdo a etiologia do autismo, métodos de intervengdo e sobre os instrumentos auxiliares
existentes do diagndstico precoce. Esta situacdo pode estar mais comprometida em fungdo
de a maioria dos profissionais e instituicdes participantes ser do interior do Estado de

Sao Paulo, dificultando o acesso a cursos especializados.

Da mesma forma percebeu-se por meio do contato com o universo dessas
familias, em sua maioria na prépria residéncia, e principalmente com o0s genitores
masculinos com filho portador de autismo e com filho portador de sindrome de Down, uma

maior aproximacdo da visdo paterna, da realidade didria dessas familias, da relacdo dessa
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crianca inserida em seu lar, de seu comportamento, da dindmica dessas familias, de suas
dificuldades, dos preconceitos que vivenciam e um olhar especial, segundo a Optica do pai,

em relacdo a problematica do filho.

Os genitores mostraram-se interessados e receptivos a participagdo na pesquisa
e a falarem sobre os sentimentos que envolvem como lidar com o inesperado nascimento do
filho portador de autismo ou sindrome de Down, seus desdobramentos e no caso dos pais
de filhos com autismo, a dificuldade de um diagndstico, sendo em sua maioria tardio,

depois dos cinco anos.

O diagnéstico tardio descrito pelos pais na maioria das criangas também aponta
a necessidade de falta de profissionais com qualificagdo especializada para identificar o
autismo precocemente dificultando o desenvolvimento da crianca e a qualidade de vida da
familia, também descrito em outros paises (BIRBAUN e COHEN, 1993; HOWLIN e
MOORE, 1997; MIDENCE e O’NEILL, 1999).

O desenvolvimento desta pesquisa propiciou também identificar a necessidade
de estratégias outras de intervencao terapéutica para aproximacao desses genitores, que Sao
cuidadores e que precisam ser cuidados para melhor saberem lidar com a complexidade da
problemadtica dos filhos e com as dificuldades pessoais, familiares e sociais decorrentes,

podendo ser revelada por meio de um depoimento de um genitor:

...Aprendi que na vida a gente precisa fazer uma coisa de cada vez,
tolerdncia, valorizar as pequenas coisas, a familia, aprendi a ter mais
respeito com o semelhante. Pode acontecer com qualquer um, foi
duro para mim no inicio, como homem e pai, entrei em depressao, foi
muita frustracdo, uma sensa¢@o que tinha perdido um filho, “paguei
um pecado”, fiquei desnorteado, chorava muito. Aprendi muito e
passei a ver que é possivel sonhar mesmo diante de uma dificuldade,
me tornei mais humano, a aceitar as diferencas das pessoas como elas
sd0. Acidente ou destino? No comec¢o vi como um castigo de Deus,
sdo designios da vida, depois, eu cresci me fortaleci em superar meus
momentos. Dediquei-me aos estudos e S. me deu for¢a, no fundo ele
nos fortaleceu. E uma frase de um amigo me marcou muito logo que
S nasceu: Nao tem problema, ele é seu filho, ele ndo tem culpa de
nada; na verdade, fui percebendo que ele veio para nos ensinar. Hoje

ele é tudo para mim.
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A culpabilidade € inerente a condi¢c@o parental por si s6, sendo de fundamental
importancia um trabalho de orientacdo e suporte para os pais, propiciando um espaco de
escuta sobre o impacto inicial do inesperado filho especial, das frustracdes, lutos,
sentimento de menos valia, medos e depressoes, as vezes decorrentes do ser pai ou mae de
uma crianga com autismo, que assume dimensdes variadas conforme a personalidade dos

pais e do grau de comprometimento do filho.

Os pais devem ser vistos muito mais como merecedores de suporte e
co-participantes no processo terapéutico e educativo do filho, do que como responsaveis
por um quadro tdo severo como o autismo infantil, que afeta tdo precocemente as criancas e

que provoca comprometimentos complexos em seu desenvolvimento.
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O grupo de genitores de criancas com transtorno autismo (TA) apresentou
homogeneidade nos dados sociobiodemograficos em relagdo aos grupos de genitores com
filhos portadores de sindrome de Down (SD) e assintomaticos (AS), com excecdo do tempo

de unido conjugal.

O grupo de genitores com filho portador de transtorno autista foi classificado
predominantemente como ndo alexitimico, ou seja, expressa verbalmente afeto igualmente

aos grupos SD e AS.

Os trés grupos de genitores se mostraram predominantemente ndo alexitimicos
desmistificando também a dificuldade de expressdo verbal de afeto com relacdo ao género

masculino no Brasil.

O grupo TA demonstrou maior facilidade em expressdo verbal de afeto que o

grupo SD e igual facilidade ao grupo AS.

Os grupos TA e AS apresentaram maior nivel de desejabilidade social

comparados ao grupo SD.

O grupo TA ndo diferiu dos grupos SD e AS com relacdo aos 15 tracos de
personalidade avaliados pelo IFP: assisténcia, intracepcdo, afago, deferéncia, afiliacao.
dominancia, desempenho, exibi¢cdo, agressdo, ordem, persisténcia, mudanca, autonomia e

heterossexualidade.

O grupo TA ndo apresentou caracteristicas como inicialmente relatado por
Kanner em 1943, em que foram descritos por apresentarem em comum baixa emotividade,
auséncia de calor humano, introversdo, caracteristicas obsessivas, preocupacdo com o

abstrato e classifica¢do socioecondmica elevada.

Os grupos TA, AS e SD demonstraram grau extremo alto no IFP para as

caracteristicas deferéncia, afiliacdo, ordem e persisténcia.

Os grupos TA, AS e SD demonstraram grau extremo baixo no IFP para os

fatores exibi¢do, agressdo, mudanca, autonomia e heterossexualidade.
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Os grupos TA e AS apresentaram grau extremo alto para o fator desejabilidade

social e extremo baixo para o fator denegacao, diferindo do grupo SD.

Os grupos AS e TA revelaram igualmente correlacdo positiva quanto a trés
caracteristicas, demonstrando que quanto mais fantasiam e sdo introspectivos menos

apresentam agressao.

Este trabalho deve ser interpretado levando em consideracdo os fatores
transculturais, uma vez que envolveu genitores residentes no Estado de Sdo Paulo, de
nacionalidade brasileira e avaliados com instrumentos adaptados a realidade cultural do

pais.

O desenvolvimento de mais pesquisas se faz importante para a confirmacgao dos
resultados em outras amostras e cada vez mais propiciar novos conhecimentos para

favorecer a qualidade de vida dessas familias.

Com relacdo as hipéteses propostas os resultados desta pesquisa verificaram
que os genitores masculinos de crianga com autismo nesta amostra ndo apresentaram tracos
de personalidade diferenciados significativamente que pudessem favorecer o

desenvolvimento do autismo do filho.
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ANEXO 1
Critérios diagnésticos para 299.00 transtorno autista (DSM-IV-TR™, 2003, p. 103)

A. Um total de seis (ou mais) i tens de (1), (2) e (3), com pelo menos dois de (1), um de (2), e um
de (3).

(1) comprometimento qualitativo da interacdo social, manifestado por pelo menos dois
dos seguintes aspectos:

(a) comprometimento acentuado da crianga no uso de miltiplos comportamentos néo-
verbais, como contato visual direto, expressdo facial, posturas corporais e gestos
para regular a interagado social;

(b) fracasso em desenvolver relacionamentos com seus pares apropriados ao nivel de
desenvolvimento;

(c) auséncia de tentativas espontineas de compartilhar prazer, interesses ou realizacdes
com outras pessoas (por exemplo, ndo mostrar, trazer ou apontar objetos de
interesse);

(d) auséncia de reciprocidade social ou emocional.

(2) comprometimento qualitativo da comunica¢@o, manifestados por um dos seguintes
aspectos:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem falada (nfo
acompanhado por uma tentativa de compensar por meio de modos alternativos de
comunicagdo, tais como gestos ou mimica);

(b) em individuos com fala adequada, acentuado comprometimento da capacidade de
iniciar ou manter uma conversa;

(c) uso estereotipado e repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincrética;

(d) auséncia de jogos ou brincadeiras de imitacdo social variados e espontaneos,
préprios do nivel de desenvolvimento.

(3) padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades,
manifestados por pelo menos um dos seguintes aspectos:

(a) preocupagdo insistente com um ou mais padrdes estereotipados e restritos de
interesse, anormais em intensidade ou foco;

(b) adesdo aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e ndo-funcionais;

(c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo: agitar ou torcer
maos ou dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo);

(d) preocupagdo persistente com partes de objetos.

B. Atrasos ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes dreas, com
inicio antes dos trés anos de idade: (1) interacdo social; (2) linguagem para fins de
comunicagdo social ou (3) jogos imaginativos ou simbdlicos.

C. A perturbagdo ndo € melhor explicada por transtorno de Rett ou transtorno
desintegrativo da infancia.
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ANEXO 2

Childhood Autism Rating Scale (CARS): instrumento auxiliar no diagnéstico do autismo

The Childhood Autism Rating Scale C.A.R.S

ESCALA DE CLASSIFICACAO DE AUTISMO INFANTIL (traduzida)

Autores: Eric Schopler, Ph.D., Robert J. Reichler, M. D.; Barbara Rochen Renner, Ph.D.

Nome: Sexo:
Data do teste: / /
Data de nascimento: / /
Idade cronolégica:
Classificagao:
Areas de Observacdo e |Nao-autista | Levemente Moderadamente | Severamente | Escore
Classificacio autista autista autista area
I- Relacionamento com | 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
pessoas
1T — Imitacdo 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
IIT — Resposta emocional 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
IV — Uso do corpo 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
V- Uso de objetos 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
VI- Adapta¢@o a mudangas 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
VII — Resposta visual 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
VIII — Resposta auditiva 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
IX - Respostas e uso do|1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
paladar, olfato e tato.
X — Medo ou nervosismo 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
XI — Comunicagdo verbal 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
XII - Comunicagdo nao- |1 1.5 2.0 2.5 3.0 35 4.0
verbal
XIII — Nivel de atividade 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
XIV — Nivel e consisténcia de | 1 1.5 2.0 2.5 3.0 35 4.0
resposta intelectual
XV — Impressdes gerais 1 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0
Adaptado: Paula M. Grael/2004
Categoria
1 I I v A% VI (vl VIl |[IX X XI |XIO |XOI |[XIV |[XV | Escore
Total
| Escore Total - Nivel Descritivo |
15 295 30 36.5 37 60

nio-autista

levemente-moderadamente
autista

| Categoria Diagnéstica

Nao autista: 15.0 - 29.5

Autista:

30.0 - 60.0

FOLHA DE CLASSIFICACAO C.A.R.S

severamente autista
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Instrugdes: para cada categoria, utilize o espaco embaixo de cada escala para fazer anotagdes quanto aos
comportamentos relevantes em cada escala. Depois de terminada a observag¢do da crianga, classifique os
comportamentos relevantes em cada escala. Em cada item, circule o nimero que corresponde a afirmacéo que
melhor descreva a crianca. E possivel indicar que a crianga situe-se entre duas descri¢des utilizando-se as
classificagdes 1.5, 2.5, ou 3.5. Os critérios abreviados de classificacdo estdo apresentados para cada escala.
Consulte o capitulo dois do manual para critérios de classificacdo detalhados.

I - RELACIONAMENTO COM PESSOAS

1. Nao hd indicios de dificuldade ou anormalidade no relacionamento com pessoas: O comportamento
da crianga € apropriado para a idade. Uma certa timidez, agitagdo ou irritacdo ao ser solicitada a
fazer algo pode ser observada, mas ndo em nivel atipico.

1.5

2. Relacionamentos anormais leves: a crianga pode evitar olhar o adulto nos olhos, evitar o adulto ou ficar
agitada se a interacdo for forgada, ser excessivamente timida, nfo ser tdo receptivo ao adulto quanto
o normal, ou agarrar-se aos pais um pouco mais do que a maioria das criangas da mesma idade.

2.5

3. Relacionamentos anormais moderados: A crianga por vezes demonstra alheamento (parece ndo
perceber o adulto). As vezes sdo necessdrias tentativas insistentes e vigorosas para se obter a atencio
da crianca. Pouquissimo contato € iniciado pela crianga.

3.5

4. Relacionamentos anormais severos: A crianga estd constantemente alheia ou inconsciente em relacdo ao
que o adulto estd fazendo. Ela nunca reage ou inicia contato com o adulto. Somente as mais
insistentes tentativas de obter a atencdo da crianga tém algum efeito.
Observacgoes:

II - IMITACAO

1. Imitacdo apropriada: a crianca consegue imitar sons, palavras e movimentos apropriados ao seu
nivel de habilidade.

Imitacdo anormal leve: A crianga a maioria das vezes imita comportamentos simples tais como
bater palmas ou sons verbais simples; ocasionalmente ela imita somente apos incitadas ou com
atraso.

3. Imita¢do anormal moderada: A crianca imita apenas parte do tempo e necessita de uma grande
dose de persisténcia e auxilio da parte do adulto, com freqiiéncia, imita somente com atraso.

4. Imitacdo anormal severa: A crianga raramente ou nunca imita sons, palavras ou movimentos
mesmo quando incitada ou auxiliada pelo adulto.
Observacoes:

III - RESPOSTA EMOCIONAL
1. Respostas emocionais apropriadas a idade e a situagdo: A crianca apresenta um tipo ou grau
apropriado de resposta emocional indicada por uma alteracdo na expressdo facial, postura e
maneiras.

2. Respostas emocionais anormais leves: A crianga ocasionalmente apresenta um tipo ou grau um tanto
inadequado de reacdes emocionais. Essas reacdes as vezes ndo possuem relagdo com os objetos ou
eventos a sua volta.

3. Respostas emocionais anormais moderadas: A crianca mostra sinais evidentes de tipo e/ou grau de
resposta emocional inadequados. As reacdes podem ser bem inibidas ou exageradas e ndo estarem
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35
4.

relacionadas a situacdo; pode fazer caretas, rir ou ficar rigida mesmo que os objetos ou eventos que
possam provocar emogdes ndo estejam presentes.

Respostas emocionais anormais severas: Raramente as respostas sao apropriadas a situacio; uma vez
que a crianca assume uma determinada disposi¢do, torna-se muito dificil alterd-la. De modo oposto,
a crianga pode apresentar emogdes incontrolavelmente diferentes quando nada mudou.

Observagoes:

IV - USO DO CORPO

35

N .

Uso do corpo apropriado a idade: A crianca se move com a mesma desenvoltura, agilidade e
coordenacdo de uma crianca normal da mesma idade.

Uso do corpo levemente anormal: algumas pequenas peculiaridades podem estar presentes, tais como
inépcia, movimentos repetitivos, coordenagdo ruim ou a rara ocorréncia de movimentos mais
incomuns.

Uso do corpo moderadamente anormal: Comportamentos que sdo claramente estranhos ou incomuns
numa crianga desta idade, incluindo estranhos movimentos de dedos, posicao peculiar dos dedos ou
do corpo, olhar fixamente para o corpo e belisca-lo, agressao auto-infligida, balango, rodopios,
sacudir os dedos ou andar na ponta do pé.

4. Uso do corpo severamente anormal: Movimentos intensos ou freqiientes dos tipos listados acima sdo

sinais de um uso do corpo severamente anormal. Esses comportamentos podem persistir apesar de
tentativas para desencoraja-los ou envolver a crianga em outras atividades.
Observagoes:

V - USO DE OBJETOS

Uso e interesse apropriados por brinquedos e outros objetos. A crianga apresenta interesse normal
por brinquedos e outros objetos apropriados para seu nivel de habilidade e utiliza esses brinquedos
de forma adequada.

Uso e interesse levemente inadequados por brinquedos e outros objetos. A crianga pode apresentar
um interesse atipico pelo brinquedo ou brincar com ele de forma inadequadamente infantil (por
exemplo, golpear ou chupar o brinquedo).

Uso e interesse moderadamente inadequado por brinquedos e outros objetos: A crianga pode
apresentar pouco interesse por brinquedos ou outros objetos, ou pode estar preocupada em utilizar
um objeto ou brinquedo de alguma forma estranho. Ela pode se concentrar em alguma parte
insignificante de um brinquedo, ficar fascinada pela luz que o objeto reflete, mover alguma parte do
objeto repetitivamente ou brincar exclusivamente com um objeto.

Uso e interesse severamente inadequados por brinquedos ou outros objetos. A crianca pode se
envolver nos mesmos comportamentos descritos acima, com freqiiéncia e intensidade maiores. A
crianga € dificil de ser distraida uma vez que ela se envolve nessas atividades inapropriadas.

Observacoes:
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VI- ADAPTACAO A MUDANCAS

1.

Resposta a mudangas apropriadas a idade: Uma vez que a crianca pode observar ou comentar sobre
mudancas na rotina, ela aceita essas mudangas sem angtistia excessiva.

Adaptacgado levemente anormal a mudangas: Quando um adulto tenta mudar a tarefa, a crianga pode
continuar com a mesma atividade ou usar os mesmos materiais.

Adaptacdo moderadamente anormal a mudangas. A crianga resiste vigorosamente as mudangas na
rotina, tenta continuar a antiga atividade e € dificil de ser distraida. Ela pode ficar zangada ou infeliz
quando uma rotina estabelecida é modificada.

Adaptacdo severamente anormal a mudangas: A crianga apresenta graves reacdes a mudancas. Caso
uma mudanga seja forgcada, ela pode se tornar extremamente zangada ou ndo cooperativa e reagir
com ataques de célera.

Observacoes:

VII - RESPOSTA VISUAL

III -

Resposta visual apropriada a idade: O comportamento visual da crianga é normal e apropriado para
aquela idade. A visdo é usada em conjunto com outros sentidos como forma de explorar um objeto
novo.

Resposta visual levemente anormal: A crianga precisa ser ocasionalmente lembrada de olhar para os
objetos. A crianga pode ficar mais interessada em olhar para espelhos ou luzes do que para seus
pares, pode ocasionalmente fixar o olhar no espago ou pode também evitar olhar as pessoas nos
olhos.

Resposta visual moderadamente anormal: A crianga tem que ser freqiientemente lembrada de olhar
para o que estd fazendo. Ela pode olhar fixamente para o espago, evitar olhar as pessoas nos olhos,
olhar para os objetos de um angulo incomum ou segurar objetos bem préximos dos olhos.

Resposta visual severamente anormal: A crianca consistentemente evita olhar para as pessoas ou
certos objetos, e pode apresentar formas extremas de outras peculiaridades visuais descritas acima.
Observagoes:

RESPOSTA AUDITIVA

Resposta auditiva apropriada a idade: O comportamento auditivo da crianga é normal e apropriado
para a idade. A audicdo € utilizada em conjunto com outros sentidos.

Resposta auditiva levemente anormal: Pode ocorrer alguma falta de resposta ou reacdo levemente
exagerada a certos sons. Respostas a sons podem ser atrasadas, sendo que alguns sons precisam ser
repetidos para se obter a atencao da crianga. A criancga pode vir a se distrair com sons irrelevantes.

Resposta auditiva moderadamente anormal: A resposta da crianca a sons variam; ela com freqiiéncia
ignora um som nas primeiras poucas vezes em que ele é produzido; pode atemorizar-se ou tapar os
ouvidos ao ouvir sons do cotidiano.

Resposta auditiva severamente anormal: A crianca pode reagir a sons de forma exagerada ou
ignora-los a um grau extremo, ndo importando o tipo de som.
Observagoes:
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IX - RESPOSTAS E USO DO PALADAR, OLFATO E TATO

1. Resposta e uso do paladar, olfato e tato normais: A crianga explora novos objetos de forma
apropriada a idade, geralmente pela sensacdo e pelo olhar. O paladar e o olfato podem ser usados
quando necessdrio. Ao reagir a dores cotidianas menores, a crianga expressa desconforto, mas sem
exageros.

Resposta levemente anormal do uso do paladar, olfato e tato: A crianga pode insistir em colocar
objetos em sua boca; pode cheirar e provar objetos nao-comestiveis; pode ignorar ou reagir de forma
exagerada a uma dor leve o que uma crianga normal expressaria apenas como um desconforto.

3. Resposta moderadamente anormal do uso do paladar, olfato e tato: A crianca pode estar
moderadamente preocupada em tocar, cheirar ou provar objetos ou pessoas. A crianga pode reagir de
mais ou de menos.

4. Resposta severamente anormal do uso do paladar, olfato e tato: A crianca preocupa-se em tocar,
cheirar ou provar objetos mais pela sensacido do que pela exploracdo normal ou uso deles. A crianca
pode ignorar completamente a dor ou reagir fortemente a um minimo desconforto.

Observacoes:

X - MEDO OU NERVOSISMO

1. Medo ou nervosismo normais: O comportamento da crianga é adequado tanto a situagdo quanto a
idade.

1.5

2. Medo ou nervosismo levemente anormais: A crianga ocasionalmente demonstra muito ou pouco medo
ou nervosismo comparado a reacdo de uma crianca normal da mesma idade.

2.5

3. Medo ou nervosismo moderadamente anormais:A crianca demonstra muito mais ou muito menos medo
do que o normal mesmo para uma crianga mais nova na mesma situacao.

35

4. Medo ou nervosismo severamente anormais: Os medos persistem mesmo apds repetidas
experiéncias com objetos e eventos perigosos. Torna-se dificil acalmar ou confortar a crianga. Esta
pode, ao contrdrio, ndo conseguir demonstrar consideragdes apropriadas pelos perigos que outras
criancas da mesma idade evitam.
Observagoes:

XI-COMUNICACAO VERBAL

1. Comunicacdo verbal normal apropriada a idade e a situacao.

1.5

2.Comunicacdo verbal levemente anormal: A fala apresenta um retardo geral. A maior parte da fala é
compreensivel; no entanto, pode ocorrer alguma ecolalia ou inversdo de pronomes.

2.5

3. Comunicacdo verbal moderadamente anormal: Pode haver auséncia de fala. Quando esta ocorre, a
comunicagdo verbal pode ser uma mistura de algum discurso significativo com outro peculiar tais como
uso de jargdo, ecolalia ou inversdo de pronomes. Peculiaridades no discurso significativo incluem
formulagdo de perguntas ou preocupagdo excessiva com certos topicos.

35

4. Comunicagdo verbal severamente anormal: Néo existe uso de discurso significativo. A crianga pode
produzir guinchos infantis, sons estranhos ou parecidos com sons de animais, sons complexos proximos
da fala, ou ainda poderd apresentar o uso persistente e bizarro de algumas palavras ou frases
reconheciveis.

Observagoes:
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XII - COMUNICACAO NAO-VERBAL

1. Uso anormal de comunica¢do ndo-verbal apropriado a idade e situag@o.

1.5

2. Uso de comunicac¢do ndo-verbal levemente anormal. Uso imaturo de comunica¢do ndo-verbal; pode
apenas apontar ou tentar alcancar o que deseja de modo vago em situacdes em que criancas da
mesma idade podem apontar ou fazer gestos mais especificos para indicar o que desejam.

2.5

3. Uso de comunicacdo ndo-verbal moderadamente anormal: A crianca em geral € incapaz de expressar
necessidades ou desejos de forma ndo-verbal, e ndo consegue compreender a comunicagdo nao-
verbal dos outros.

35

4. Uso de comunicagdo ndo-verbal severamente anormal: A crianga utiliza apenas gestos bizarros ou
peculiares que ndo possuem sentido aparente e ndo demonstra estar ciente dos significados
associados aos gestos ou as expressdes faciais dos outros.
Observagoes:

XIII - NIVEL DE ATIVIDADE

1. Nivel de atividade normal para a idade e circunstincias: A crian¢a ndo € nem mais nem menos ativa
do que uma crianca normal da mesma idade numa situacdo semelhante.

1.5

2. Nivel de atividade levemente anormal: A crianga pode ser ou levemente inquieta ou meio
“preguicosa” e lenta as vezes. O nivel de atividade da crianga interfere apenas ligeiramente em seu
desempenho.

25

3. Nivel de atividade moderadamente anormal: A crianga pode ser por demais ativa e dificil de conter.
Pode ter altos niveis de energia, podendo ndo dormir de pronto a noite. De modo contrdrio, a crianca
pode ser bastante letdrgica, podendo necessitar de estimulos para se movimentar.

3.5

4. Nivel de atividade severamente anormal: A crianga exibe picos de atividade ou inatividade, podendo
até mesmo ir de um extremo ao outro.

Observagoes:

XIV - NIVEL E CONSISTENCIA DE RESPOSTA INTELECTUAL

1. A inteligéncia é normal e razoavelmente consistente em vdrias dreas: a crianca é tdo inteligente
quanto uma crianga tipica da mesma idade, e ndo apresenta nenhum problema ou habilidades
intelectuais incomuns.

Funcionamento intelectual levemente anormal: A crianga ndo € tdo inteligente quanto as criangas
tipicas da mesma idade; as habilidades aparecem de modo bem uniformemente retardado em todas as
dreas.

3. Funcionamento intelectual moderadamente anormal: Em geral, a crianca ndo € tio inteligente quanto
as criancas tipicas da mesma idade; no entanto, a criangca pode operar quase que normalmente em

uma ou mais dreas intelectuais.
3.5
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4. Funcionamento intelectual severamente anormal: Enquanto a crianca em geral ndo € tdo inteligente
quanto uma crianga tipica da mesma idade, ela podera operar até melhor que uma crianga normal da
mesma idade em uma ou mais dreas.

Observagoes:

XIV - IMPRESSOES GERAIS

1. Auséncia de autismo: A crianga ndo apresenta nenhum dos sintomas caracteristicos do autismo.

1.5

2. Autismo leve: a crianga apresenta apenas alguns sintomas ou apenas um grau leve de autismo.

2.5

3. Autismo moderado: A crianga apresenta diversos sintomas ou um grau moderado de autismo

3.5

4. Autismo severo: A crianga apresenta muitos sintomas ou um grau extremo de autismo.
Observacoes:
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ANEXO 3

Folha de resposta: ESCALA DE ALEXITIMIA DE TORONTO (versao em portugués)

Nome: Idade:
Instrucio: Responda o mais sinceramente possivel, segundo os critérios abaixo:

1 — Discordo inteiramente 3 — Naio sei 5 — Concordo plenamemte
2 - Discordo 4 - Concordo
Itens 1(2/3|4

01 - Quando choro sempre sei por que

02 - Sonhar acordado € uma perda de tempo.

03 - Gostaria de nao ser tdo timido.

04 - Freqlientemente fico confuso sobre qual emocgdo eu estou sentindo

05 - Freqiientemente sonho acordado com o futuro.

06 - Pareco fazer amigos tdo facilmente quanto as outras pessoas.

07 - Saber as respostas dos problemas é mais importante do que saber as razdes das respostas.

08 - E dificil para eu encontrar as palavras certas para os meus sentimentos.

09 - Gosto de deixar as pessoas saberem minha opinido sobre as coisas.

10 - Tenho sensagdes fisicas que nem os médicos compreendem.

11 - Para mim ndo € suficiente que algo seja feito. Eu preciso saber por que e como funcionam.

12 - Sou capaz de descrever meus sentimentos facilmente.

13 - Prefiro analisar problemas em vez de apenas descrevé-los.

14 - Quando estou perturbado ndo sei se estou triste, amedrontado ou com raiva.

15 - Uso muito minha imaginagéo.

16 - Passo muito tempo sonhando acordado sempre que ndo tenho nada para fazer.

17 - Freqiientemente fico intrigado com sensa¢des em meu corpo.

18 - Raramente sonho acordado.

19 - Prefiro deixar as coisas acontecerem em vez de entender porque elas aconteceram daquele jeito.

20 — Tenho sentimentos que ndo sei identificar muito bem

21 - Estar em contato com as emogdes € essencial.

22 - E dificil para eu descrever como me sinto em relag¢@o as pessoas.

23 - As pessoas pedem para eu descrever mais os meus sentimentos.

24 - Deve-se procurar por explicagdes mais profundas.

25 - Nio sei o que estd acontecendo dentro de mim.

26 - Freqiientemente eu ndo sei por que estou com raiva.

LOCAL: DATA: [/ / TOTAL:
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Esquema de operacionalizacio de nova pequena burguesia, pequena burguesia

ANEXO 4

tradicional, proletariado tipico e subproletariado (Lombardi et al, 1988).

Na construgéo Proletariado
civil tipico
Nova
Com formagéo ge?uena\i
universitaria urguesia
Nova
Com pequena
estabelecimento burguesia
Conta .
Prénii Nos demais Sem formagao Eequena.
FOPHa | sgtores universitaria Com tu:iqu'esml
da produgdo Sem conhecimento fadiciona
de bens estabelecimento | do oficio
materiais
Sem Subproletariado
conhecimento N
do oficio :"Zena
Com formacéo Eu?guesia
universitaria
Pequena
No comércio burgulesm
& Servicos Com tradicional
Sem formagéo estabelecimento -
universitaria Com .
conhecimento burguesia
do oficio tradicional
Sem
estabelecimento Sem
conhecimento Subproletariado
do oficio
Anexos

230



ANEXO 5

Esquema de operacionalizacio da nova pequena burguesia, proletariado nao-tipico,
proletariado tipico e subproletariado (Lombardi et al., 1988).

Assalariados

Na producéo de
bens materiais

Em servicos
domésticos

Relacao direta
coma
producao

Na relacéao
industria
paraa
producéo

Com formacao
Na universitaria

construgio e/ou postos
civil diretivos
Com
Sem formagéo conhecimento
universitaria do oficio "
e postos diretivos
Sem
conhecimento
Com formacao do oficio "
Nos demais universitaria
setores da e/ou postos
producéo de diretivos
bens
materiais Sem formacao

universitaria
e postos diretivos

Com formacao
universitaria
e/ou postos
diretivos

Sem formacao
universitaria
e postos diretivos

No comércio e
servicos exceto
domésticos

Com formacao
universitaria
e/ou postos
diretivos

Sem formagao
universitaria
e postos diretivos

Nova
pequena
burguesia

Proletariado
tipico

Subproletariado

Nova
pequena
burguesia

Proletariado
tipico

Nova
pequena
burguesia

Proletariado
nao tipico

Subproletariado

Nova
pequena
burguesia

Proletariado
nao tipico
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ANEXO 6

Esquema de operacionalizacio da burguesia, nova pequena burguesia e pequena
burguesia tradicional (Lombardi et al., 1988).

Com cinco ou mais em_pregados Burguesia
e renda igual ou superior a 15 SM

Empregadores

Com formacao universitaria Nova pequena

. burguesia
Até quatro empregados e renda 9
igual ou superior a 15 SM .
9 P Sem formacéo universitaria Pequena burguesia
tradicional
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ANEXO 7

Modelo da Entrevista Estruturada

Entrevista/Avaliag¢do da Classe Social - PELOTAS

Iniciais: Data: /| Classe social:
Instituicdo: Local da entrevista:
Nome do filho alvo: D/N do filho:
GRUPO: Fone:

Dados de Identificacio do Genitor:

Nome: D/N:
Naturalidade: Escolaridade:
Formagao universitdria: Profissao:

Funcdo atual: Saldrio atual:

Relagdo Trabalhista:

1. Conta prépria ()
2. Assalariado ()
3. Empregadores ( )

Cidade de moradia atual: Tempo de unido conjugal:

Idade, sexo e numero de filhos:

Posicdo de nascimento do filho alvo:

Observagoes:
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ANEXO 8

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , RG. N°
, concordo em participar do estudo intitulado “Tracos de
Personalidade em Genitores Masculinos com Filho Portador de Autismo”, realizado pelo
Departamento de Psicologia Médica e Psiquiatria da Faculdade de Ciéncias Médicas da
UNICAMP.

Fui informado que esse estudo tem como objetivo identificar e compreender
algumas caracteristicas da personalidade de genitores masculinos de criancas com autismo,
de tal forma que as informagdes colhidas poderdo ajudar na ampliacdo do conhecimento
sobre o tema propiciando melhoria nas intervencdes terapéuticas. Para tanto, deverei
responder a uma breve entrevista, a Escala de Alexitimia de Toronto e ao Inventdrio
Fatorial de Personalidade.

Estou ciente de que, ao término da pesquisa, os resultados serdo divulgados, porém
sem que meu nome apareca associado a pesquisa, sendo garantido o sigilo profissional.

Estou ciente de que ndo havera riscos para minha saude resultante da participagcdo
na pesquisa.

Estou ciente de que sou livre para recusar a participar da pesquisa, bem como para
retirar meu consentimento e terminar minha participacdo a qualquer tempo sem penalidades
e sem prejuizo aos atendimentos e tratamentos que recebo.

Por fim, sei que terei a oportunidade para perguntar sobre qualquer questdo que eu
desejar relacionado com o presente estudo, € que todas deverdo ser respondidas ao meu
contento, € que receberei apoio necessdrio se a aplicacdo da escala e do inventdrio
psicoldgico provocar algum transtorno.

Campinas, de de 200__.

Assinatura do genitor

Assinatura do pesquisador responsavel

Nome do pesquisador: PAULA MARIA GRAEL  Fone: (019) 32947273/97350681
Telefone da Secretaria do Comité de Etica em Pesquisa para dentincias: (019) 3788-8936

Esse documento deverd ser preenchido em duas vias, ficando uma de posse do genitor

participante da pesquisa e outra com o pesquisador responsavel.
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ANEXO 9

DECLARACAO DE MONTREAL SOBRE A DEFICIENCIA INTELECTUAL

Montreal — Canadda OPS/OMS - 06 DE OUTUBRO DE 2004
TRADUCAO: Dr. Jorge Mircio Pereira de Andrade, Novembro de 2004

Afirmando que as pessoas com deficiéncias intelectuais, assim como os demais seres
humanos, tém direitos bdsicos e liberdades fundamentais que estdo consagradas por
diversas convencgdes, declaragdes e normas internacionais;

Exortando todos os Estados Membros da Organiza¢do dos Estados Americanos (OEA) que
tornem efetivas as disposi¢cOes determinadas na Conveng¢do Interamericana para a
Eliminac@o de Todas as Formas de Discriminagdo contra as Pessoas com Deficiéncias;

Aspirando reconhecer as desvantagens e barreiras histéricas que as pessoas com
deficiéncias intelectuais tém enfrentado e, conscientes da necessidade de diminuir o
impacto negativo da pobreza nas condi¢des de vida das pessoas com deficiéncias
intelectuais;

Conscientes de que as pessoas com deficiéncias intelectuais sdo freqiientemente excluidas
das tomadas de decisdo sobre seus Direitos Humanos, Saide e Bem Estar, e que as leis e
legislacdes que determinam tutores e representagdes legais substitutas foram,
historicamente, utilizadas para negar a estes cidaddos os seus direitos de tomar suas
proprias decisdes;

Preocupados por que a liberdade das pessoas com deficiéncias intelectuais para tomada de
suas proprias decisoes € freqiientemente ignorada, negada e sujeita a abusos;

Apoiando o mandato que tem o Comité Ad Hoc das Nagdes Unidas (ONU) em relagdo a
formulacdo de uma Conveng¢do Internacional Compreensiva e Integral para Promover e
Proteger os Direitos e a Dignidade das Pessoas com Deficiéncias;

Reafirmando a importancia necessaria de um enfoque de Direitos Humanos nas areas de
Saude, Bem Estar e Deficiéncias;

Reconhecendo as necessidades e as aspiragdes das pessoas com deficiéncias intelectuais de
serem totalmente incluidos e valorizados como cidadaos e cidadds tal como estabelecido
pela Declaracdo de Managua (1993);

Valorizando a significativa importancia da cooperacdo internacional na fun¢do de gerar
melhores condi¢des para o exercicio e o pleno gozo dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais das pessoas com deficiéncias intelectuais;

Anexos

235



N6s Pessoas com deficiéncias intelectuais e outras deficiéncias, familiares, representantes
de pessoas com deficiéncias intelectuais, especialistas do campo das defici€ncias
intelectuais, trabalhadores da sadde e outros especialistas da drea das deficiéncias,
representantes dos Estados, provedores e gerentes de servicos, ativistas de direitos,
legisladores e advogados, reunidos na Conferéncia Internacional sobre Deficiéncia
Intelectual, da OPS/OMS (Organiza¢do Pan-americana de Satude e Organizacdo Mundial de
Satde), entre os dias 05 e 06 de outubro de 2004, em Montreal, Canada, JUNTOS

DECLARAMOS QUE:

1. As Pessoas com Deficiéncia Intelectual, assim como outros seres humanos, nascem
livres e iguais em dignidade e direitos.

2. A deficiéncia intelectual, assim outras caracteristicas humanas, constitui parte
integral da experiéncia e da diversidade humana. A deficiéncia intelectual ¢é
entendida de maneira diferenciada pelas diversas culturas o que faz com a
comunidade internacional deva reconhecer seus valores universais de dignidade,
autodeterminacdo, igualdade e justica para todos.

3. Os Estados tém a obrigagcdo de proteger, respeitar e garantir que todos os direitos
civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais e as liberdades das pessoas com
deficiéncia intelectual sejam exercidos de acordo com as leis nacionais, convengoes,
declaracdes e normas internacionais de Direitos Humanos. Os Estados tém a
obrigacdo de proteger as pessoas com deficiéncias intelectuais contra
experimentacdes cientificas ou médicas, sem um consentimento informado, ou
qualquer outra forma de violéncia, abuso, discrimina¢do, segregacdo,
estigmatizacdo, exploracdo, maus tratos ou castigo cruel, desumano ou degradante.
(como as torturas).

4. Os Direitos Humanos sdo indivisiveis, universais, interdependentes e inter-
relacionados. Conseqiientemente, o direito ao nivel maximo possivel de satide e
bem estar estd interconectado com outros direitos fundamentais, como os direitos
civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais ou outras liberdades fundamentais.
Para as pessoas com deficiéncias intelectuais, assim como para as outras pessoas, O
exercicio do direito a saude requer a inclusdo social, uma vida com qualidade,
acesso a educacdo inclusiva, acesso a um trabalho remunerado e equiparado, e
acesso aos servigos integrados da comunidade.

5. A. Todas as pessoas com deficiéncias intelectuais sdo cidaddos plenos, iguais
perante a lei e como tais devem exercer seus direitos com base no respeito nas
diferencas e nas suas escolhas e decisdes individuais. B. O direito a igualdade para
as pessoas com deficiéncia intelectual ndo se limita a equiparacao de oportunidades,
mas requerem também, se as proprias pessoas com deficiéncia intelectual o exigem,
medidas apropriadas, acdes afirmativas, adaptagdes ou apoios. Os Estados devem
garantir a presenca, a disponibilidade, o acesso e utilizacdo de servigos adequados
que sejam baseados nas necessidades, assim como no consentimento informado e
livre destes cidadaos e cidadas.

6. A. As pessoas com deficiéncias intelectuais t€ém os mesmos direitos que outras
pessoas de tomar decisdes sobre suas proprias vidas. Mesmo que algumas pessoas
possam ter dificuldades de fazer escolhas, formular decisdes e comunicar suas
preferéncias, elas podem tomar decisOes acertadas para melhorar seu
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desenvolvimento pessoal, seus relacionamentos e sua participagdo nas suas
comunidades. Em acordo consistente com o dever de adequar o que estd
estabelecido no pardgrafo 5 B, as pessoas com deficiéncias intelectuais devem ser
apoiadas para que tomem suas decisdes, as comuniquem € estas sejam respeitadas.
Conseqiientemente, quando os individuos tém dificuldades para tomar decisdes
independentes, as politicas publicas e as leis devem promover e reconhecer as
decisdes tomadas pelas pessoas com deficiéncias intelectuais. Os Estados devem
providenciar os servicos € os apoios necessarios para facilitar que as pessoas com
deficiéncias intelectuais tomem decisdes significativas sobre as suas proprias vidas.
B. Sob nenhuma condi¢do ou circunstancia as pessoas com deficiéncias intelectuais
devem ser consideradas totalmente incompetentes para tomar decisdes baseadas
apenas em sua deficiéncia. Somente em circunstancias mais extraordindrias o direito
legal das pessoas com deficiéncia intelectual para tomada de suas préprias decisdes
podera ser legalmente interditado. Qualquer interdicao devera ser por um periodo de
tempo limitado, sujeito as revisdes periddicas e, com respeito apenas a estas
decisdes, pelas quais serd determinada uma autoridade independente, para
determinar a capacidade legal. C. A autoridade independente, acima mencionada,
deve encontrar evidéncias claras e consistentes de que apesar dos apoios
necessarios, todas as alternativas restritivas de indicar e nomear um representante
pessoal substituto foram, previamente, esgotadas. Esta autoridade independente
deveré respeitar o direito a um processo juridico, incluindo o direito individual de
ser notificado, ser ouvido, apresentar provas ou testemunhos a seu favor, ser
representado por um ou mais pessoas de sua confianca e escolha, para sustentar
qualquer evidéncia em uma audiéncia, assim como apelar de qualquer decisdo
perante um tribunal superior. Qualquer representante pessoal substituto da pessoa
com defici€ncia ou seu tutor devera tomar em conta as preferéncias da pessoa com
deficiéncia intelectual e fazer todo o possivel para tornar efetiva a decisao que essa
pessoa teria tomado caso ndo o possa fazé-lo.

Com este propodsito, os participantes de Conferéncia OPS/OMS de Montreal sobre
Deficiéncias Intelectuais, em solidariedade com os esforcos realizados a nivel
nacional, internacional, individual e conjuntamente,

ACORDAM:

Apoiar e defender os direitos das pessoas com deficiéncias intelectuais; difundir as
convengdes internacionais, declaracdes € normas internacionais que protegem os
Direitos Humanos e as liberdades fundamentais das pessoas com deficiéncias
intelectuais; e promover, ou estabelecer, quando ndo existam, a integracdo destes
direitos nas politicas publicas nacionais, legislacdes e programas nacionais
pertinentes.

E

Apoiar, promover e implementar acdes, nas Américas, que favorecam a Inclusdo
Social, com a participacdo de pessoas com deficiéncias intelectuais, por meio de um
enfoque intersetorial que envolva as proprias pessoas com defici€ncia, suas familias,
suas redes sociais e suas comunidades.

Por conseguinte, os participantes da Conferéncia OPS/OMS de Montreal sobre a
Deficiéncia Intelectual,
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RECOMENDAM:

9. Aos Estados:

A.

B.

Reconhecer que as pessoas com deficiéncias intelectuais sdo cidaddos e
cidadas plenos da Sociedade;

Cumprir as obrigagdes estabelecidas por leis nacionais e internacionais
criadas para reconhecer e proteger os direitos das pessoas com deficiéncias
intelectuais. Assegurar sua participacdo na elaboracdo e avaliagdo de
politicas publicas, leis e planos que lhe digam respeito. Garantir os recursos
econdmicos e administrativos necessdrios para o cumprimento efetivo destas
leis e agdes;

Desenvolver, estabelecer e tomar as medidas legislativas, juridicas,
administrativas e educativas, necessdrias para realizar a inclusdo fisica e
social destas pessoas com deficiéncias intelectuais;

Prover as comunidades e as pessoas com deficiéncias intelectuais e suas
familias o apoio necessdrio para o exercicio pleno destes direitos,
promovendo e fortalecendo suas organizacoes;

Desenvolver e implementar cursos de formagdo sobre Direitos Humanos,
com treinamento e programas de informacdo dirigidos a pessoas com
deficiéncias intelectuais.

Aos diversos agentes sociais € C1vis:

Participar de maneira ativa no respeito, na promog¢do e na prote¢do dos
Direitos Humanos e das liberdades fundamentais das pessoas com
deficiéncias intelectuais.

Preservar cuidadosamente sua dignidade e integridade fisica, moral e
psicoldgica por meio da criacdo e da conservacido de condicdes sociais de
liberacdo e ndo estigmatizacgao.

As Pessoas com Deficiéncia Intelectual e suas familias:

Tomar a consciéncia de que eles t€ém os mesmos direitos e liberdades que os
outros seres humanos; de que eles t€ém o direito a um processo legal, e que
tém o direito a um recurso juridico ou outro recurso eficaz, perante um
tribunal ou servigco juridico publico, para a protecdo contra quaisquer atos
que violem seus direitos fundamentais reconhecidos por leis nacionais e
internacionais;

Tornarem-se seguros de que participam do desenvolvimento e da avalia¢do
continua da legislacdo vigente (e em elaboracdo), das politicas publicas e
dos planos nacionais que lhe dizem respeito;

Cooperar e colaborar com as organizagdes internacionais, governamentais
ou nao-governamentais, do campo das deficiéncias com a finalidade de
consolidagdo e fortalecimento mutuo, a nivel nacional e internacional, para a
promocdao ativa e a defesa dos Direitos Humanos e das liberdades
fundamentais das pessoas com deficiéncias.
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As Organizagdes Internacionais:

. Incluir a "DEFICIENCIA INTELECTUAL" nas suas classificacdes,
programas, areas de trabalho e iniciativas com relacdo a "pessoas com
deficiéncias intelectuais" e suas familias a fim de garantir o pleno exercicio
de seus direitos e determinar os protocolos e as acdes desta area.

Colaborar com os Estados, pessoas com deficiéncias intelectuais, familiares
e organizagdes ndo-governamentais (ONGS) que os representem, para
destinar recursos e assisténcia técnica para a promog¢do das metas da
Declaragdo de Montreal, incluindo o apoio necessdrio para a participagao
social plena das pessoas com deficiéncias intelectuais e modelos integrativos
de servi¢os comunitdrios.

Montreal, 06 de outubro de 2004.
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