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RESUMO

Esta dissertagdo teve como objetivo identificar as relacdes entre sobrecarga materna e
responsividade social de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), composta por
um capitulo onde é apresentada uma visdo geral do tema e um outro sobre um estudo
transversal, correlacional, por conveniéncia entre as varidveis: (1) sobrecarga materna e (2)
responsividade social. A amostra populacional contou com 106 maes e respectivos filhos
diagnosticados com TEA, recrutados em duas institui¢des particulares ¢ uma filantropica, de
apoio a crianga com TEA, no Distrito Federal/DF. O critério para inclusdo das maes foi ter
idade superior aos 18 anos, enquanto para as criangas foi ter idade entre 03 a 11 anos e 11
meses, correspondente a segunda e a terceira infancia, além de diagnostico médico de TEA
conforme os critérios do DSM-5-TR. Compde os critérios de exclusdo do estudo: (a) maes com
déficits cognitivos e intelectuais que possam gerar impacto nas respostas dos questionarios; (b)
amostra composta por adolescentes e adultos com TEA; (c) questionarios incompletos; (e)
criangas que ndo apresentarem diagnostico fechado. As mdes, foi solicitado a assinatura do
TCLE e o preenchimento de um questionario demografico autoadministrado, elaborado para
esta pesquisa, além dos questiondrios: Escala de Responsividade Social-2 (ERS-2), que avalia
as manifestagdes de dificuldades sociais e identifica prejuizos na reciprocidade social
relacionados ao TEA, além de os classificar em niveis leve, moderado e severo de
reciprocidade social; Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC), utilizada para avaliar a
sobrecarga emocional, fisica, financeira e social dos cuidadores, especificamente das maes das
criancas com TEA. O tratamento estatistico descritivo caracterizou a amostra e as variaveis
citadas acima, assim como analisou-se grau de correlagdo entre os valores da ERS-2 e da ESC,
através do coeficiente de correlagdo de Pearson. A andlise de regressdo linear simples foi
realizada para verificar a associagdo entre as subescalas do escore da ERS-2 e da ESC. Por fim,
foi realizada uma andlise de regressao linear multipla com o objetivo de investigar em que
medida os componentes do escore da ERS-2, ajustados por idade, uso de medicagao,
impactavam os niveis de sobrecarga materna. O nivel de significancia adotado nos testes foi de
95% (p < 0.05).

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; criangas; responsividade social; sobrecarga do

cuidador.



ABSTRACT

This dissertation aimed to identify the relationships between maternal burden and the social
responsiveness of children with Autism Spectrum Disorder (ASD). It is composed of one
chapter presenting an overview of the topic and another describing a cross-sectional,
correlational, convenience-based study examining the variables: (1) maternal burden and (2)
social responsiveness. The population sample consisted of 106 mothers and their respective
children diagnosed with ASD, recruited from two private institutions and one philanthropic
institution that provide support to children with ASD in the Federal District (DF). Inclusion
criteria for the mothers required being over 18 years old, while inclusion criteria for the children
required being between 3 and 11 years and 11 months of age—corresponding to middle and
late childhood—as well as having a medical diagnosis of ASD according to DSM-5-TR criteria.
Exclusion criteria included: (a) mothers with cognitive or intellectual deficits that could affect
questionnaire responses; (b) samples composed of adolescents or adults with ASD; (c)
incomplete questionnaires; and (d) children without a confirmed diagnosis. Mothers were asked
to sign the informed consent form (ICF) and complete a self-administered demographic
questionnaire developed for this research, in addition to the following instruments: the Social
Responsiveness Scale-2 (SRS-2), which assesses manifestations of social difficulties and
identifies impairments in social reciprocity related to ASD, as well as classifies them into mild,
moderate, and severe levels of social reciprocity; and the Caregiver Burden Scale (CBS), used
to assess emotional, physical, financial, and social burden among caregivers, specifically
mothers of children with ASD. Descriptive statistical analysis was used to characterize the
sample and the variables mentioned above, as well as to analyze the degree of correlation
between SRS-2 and CBS scores using Pearson’s correlation coefficient. Simple linear
regression analysis was conducted to examine the association between the subscale scores of
the SRS-2 and the CBS. Finally, multiple linear regression analysis was performed to
investigate the extent to which the components of the SRS-2 score, adjusted for age and
medication use, affected levels of maternal burden. The significance level adopted for the
analyses was 95% (p <.05).

Keywords: autism spectrum disorder; children; social responsiveness; caregiver burden.
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APRESENTACAO

A presente dissertacdo surgiu devido a minha atuagdo profissional com criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Com o objetivo de qualificar-me cada vez mais em uma
area que se encontra em franca ascensdo, decidi cursar a disciplina de atividade motora
adaptada, na condi¢@o de aluna especial, no programa de po6s-graduagdo em Educacdo Fisica
da Faculdade de Educacao Fisica da Universidade de Brasilia. Ao adentrar como aluna regular
no referido programa, comecei a fazer parte do Laboratorio de Atividade Motora Adaptada da
Faculdade de Educagdo Fisica da Universidade de Brasilia (LABAMA/FEF/UnB) ¢ a
familiarizar-me com as varidveis e os instrumentos desta dissertacdo onde pude perceber que,
embora existam muitos estudos sobre responsividade social-2 (ERS-2) de criancas com TEA,
ainda ¢ relevante investigar suas relacdes com a sobrecarga materna, especialmente no contexto
brasileiro. Essa produg¢do de conhecimento vem contribuir com evidéncias que podem
enriquecer o conhecimento na area e, deste modo, contribuir no processo de apoio familiar,

terapéutico e educacional.



Xl

SUMARIO
LTINTRODUGAO ..o eeeeeeeeee e ettt ettt et et et et e e e e et et et et e e et eeeeeeeeeeeeeeeeeeenas 01
LLLOBIETIVOS ..o neenens 05
11T GETAL et 05
| B ] 0 TeTo3 oo USSP 05
1.2 PRESSUPOSTOS DA PESQUISA .....coouovimieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 05
1.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA .....c.oooieeeeeeeeeeeeeeeee oo 05
1.4 ESTRUTURA DA DISSERTACAO. ..o 06
1.5 REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ......oovuieeeeeeeeeeeeeeeeseeeeeeee e 07

2. INFLUENCIA DA RESPONSIVIDADE SOCIAL DE CRIANCAS BRASILEIRAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA SOBRECARGA

MATERNA ..ot s e 11
2.1 INTRODUGAO ... 11
2.2 METODOLOGIA ..o 13
2.2.1 PaTtICIPANTES ...eeeevieeeiieeeeieeesieeeiieeeiteeeiteeeeteeeseeessseeessseeensseeessseeesseeesseessseesnnsens 13
A U135 4011 0TS 111 1SR 14
2.2.3 PrOCEAIMEITOS. .. ..eeeiiieieiiiiiiiiee ettt e e eeet et e e e e e s eeaaat e e e e e e s esssaaataeeeeeesssssinns 15
2.2.4 ANALISE ESTALISTICA ..vvvvvviiieiiiiieiiieiieeeee ettt e e e e et e e e e e e e e s aate e e e e e e e s sesnaaaeeees 16
3. RESULTADOS. ...t 16
4. DISCUSSAOQ.........oooeeeeeeeeeeeeee e 19
5. CONCLUSAO.........oeioieeeeeeeeee ettt 23
REFERENCIAS.......oooooieieieeeeeee e easses s 25
CONSIDERACOES FINALIS........ooviiiieiieeieteeeieeeete e se et 34
APENDICES........ooovieiieeeeee ettt se s s e 35

ANEXOS. ...ttt sb et 38



1. INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) ¢ uma condi¢do do neurodesenvolvimento, de
origem precoce, caracterizada por um espectro de manifestacdes que variam em intensidade.
Envolve comportamentos restritos e repetitivos, bem como dificuldades persistentes na
comunicagao e interacao social, que afetam a capacidade de desenvolver, manter e compreender
relagdes interpessoais em diferentes contextos do cotidiano (American Psychiatry Association
[APA], 2023; Lord et al., 2020). Por sua natureza complexa e multifacetada, o TEA impde
elevado impacto biopsicossocial, o que exige aten¢do integral tanto da familia quanto da
sociedade.

Nas ultimas décadas, observou-se um expressivo aumento na prevaléncia global do
TEA. Atualmente, estima-se que uma a cada cem criangas receba o diagnoéstico do transtorno
(Zeidan et al., 2022). Este crescimento pode ser atribuido, em grande parte, ao aprimoramento
dos critérios diagndsticos precoces, aos avancos das praticas clinicas e a maior conscientiza¢ao
social, especialmente em paises como Estados Unidos, nacdes da Europa e da Oceania
(Anorson et al., 2021).

No Brasil, esse cenario também se reflete, onde o Censo Demografico de 2022, realizado
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), incluiu pela primeira vez uma
pergunta sobre o diagndstico de TEA, identificando aproximadamente 2,4 milhdes de pessoas,
o que corresponde a 1,2% da populagdo. A prevaléncia foi maior entre os homens (1,5%) do
que entre mulheres (0,9%), com destaque para a faixa etaria entre 5 a 9 anos (2,6%). Esses
dados sdao compativeis com os indicadores internacionais, que apontam 1 a 2% das criangas
com sinais clinicos compativeis com o TEA, com prevaléncia de 1 a cada 36 criancas (APA,
2023; Centers for Disease Control and Prevention [CDC], 2023).

Regionalmente, a maior concentracdo de casos foi observada na regido Sudoeste, com
cerca de um milhdo de diagnosticos, seguida pelas regides Nordeste (633 mil), Sul (348,4 mil),
Norte (202 mil) e Centro-Oeste (180 mil) (IBGE, 2022). No Distrito Federal, o Censo
contabilizou 34 mil pessoas com diagnostico de TEA (IBGE, 2022). Essa discrepancia
evidencia uma possivel subnotificacdo e aponta para desafios ainda presentes na identificagdo
e registro da condicdo, bem como a necessidade de fortalecer politicas publicas, aprimorar
estratégias de triagem e ampliar acesso equitativo ao diagnostico e as intervengdes precoce em

todos as regides do pais.



O diagnostico exige uma avaliagdo clinica criteriosa e multidimensional do
desenvolvimento infantil (Alrehaili et al., 2023; APA, 2023). Esse processo costuma ser
desafiador para os pais, uma vez que a confirmag¢ao do diagnostico implica uma reestruturagao
da dindmica familiar e pessoal, a medida que surgem novas exigéncias relacionadas as
principais caracteristicas do transtorno, especialmente as dificuldades no campo da
comunicagdo e da intera¢do social, critérios centrais do diagnodstico do TEA, descritos no
Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, 5* edi¢do revisado - DSM-5-TR
(APA, 2023; Gomes et al., 2015; Zorcec & Pop-Jordanova, 2020).

Esses desafios tornam-se ainda mais complexos no caso das meninas, que, em geral,
tendem a apresentar manifestacdes clinicas mais sutis, o que pode dificultar a identificacao
precoce e favorecer o subdiagnostico (Freire & Cardoso, 2022). Entre as dificuldades mais
comuns estdo os déficits na capacidade de interpretar sinais sociais, compreender normas
sociais de convivéncia, iniciar ¢ manter interagdes, ¢ adaptar-se a contexto coletivo. Tais
dificuldades sdo frequentemente acompanhadas por comportamentos rigidos e interesses
restritos (Borges, 2020; Constantino & Gruber, 2012; Constantino et al., 2000).

Como consequéncia, muitas criancas com TEA enfrentam barreiras para estabelecer e
sustentar relagdes interpessoais, adaptar-se a contextos sociais diversos ¢ desenvolver empatia,
0 que pode resultar em isolamento social, baixa reciprocidade, comportamentos socialmente
inadequados, como escassa iniciativa para interagdes, dificuldade em participar de atividades
em grupo, indiferenca afetiva, demonstragdes inapropriadas de afeto e auséncia de empatia
social e/ou emocional (APA, 2023; Briot et al., 2020; Hymas et al., 2024).

Tais barreiras podem gerar desafios aos cuidadores, especialmente as maes, cuja
centralidade no cuidado de criancas com TEA ¢ amplamente reconhecido na literatura,
fortemente vinculada a combinagdo de fatores culturais, sociais e estruturais que ainda atribuem
a mulher a responsabilidade quase exclusiva pelo cuidado infantil, especialmente quando este
exige aten¢do continua e especializada (Ponte & Araujo, 2022).

A baixa reciprocidade social e os comportamentos sociais observados em criangas com
TEA podem ter influéncia reciproca uns sobre os outros no decurso do desenvolvimento da
crianca (Gliga et al.,, 2014, 2015), onde a gravidade sintomatologica deste transtorno,
frequentemente gera estresse significativo nos cuidadores, principalmente nas maes, que
enfrentam sobrecarga (Ahmed et al., 2023; Kunkle et al., 2020; Montenegro et al., 2020). Nessa
perspectiva, torna-se fundamental avaliar os prejuizos na reciprocidade social, que afetam o

funcionamento social da crianga autista e o bem-estar da familia.



Esses prejuizos podem ser mensurados através da Escala de Responsividade Social
(ERS), elaborada pela primeira vez por Constantino et al. (2003). A edigdo ERS-2 ampliou a
faixa etaria de abrangéncia e possibilitou uma melhor interpretacdo dos dados coletados. Esse
instrumento permite verificar a severidade sintomatoldgica do TEA, assim como seu impacto
sobre a interagdo social, por meio da percep¢do dos pais, através da andlise das seguintes
subescalas: percep¢do social, e.g. que permite saber se esta invadindo o espago do outro;
cognigdo social, e.g. se apenas se centra no particular e ndo olha para a situagdo completa;
comunicagdo social, e.g. dar respostas adequadas; motivagdo social, e.g. demonstrar interesse
social; maneirismos autistas, e.g. comportamentos repetitivos (Borges, 2020; Constantino &
Gruber, 2012; Constantino & Todd, 2003).

Estudos recentes tém evidenciado como alteragdes na comunicac¢ao ¢ motivagao social
impactam diretamente a experiéncia social de criangas com TEA. Briot et al. (2020)
demonstraram que mudangas substanciais nestas duas subescalas estao associados ao aumento
da ansiedade social e a dificuldades nas intera¢des sociais. Complementando essa perspectiva,
Itskovich et al. (2021) identificaram que uma relacao especifica entre motivagao social € o
desenvolvimento de competéncias sociais em criangas com autismo, sugerindo que niveis
reduzidos de motivagdo social podem comprometer significativamente a aquisicdo dessas
habilidades. Ademais, Li et al. (2022a) demonstraram que o comprometimento social infantil,
especialmente no que diz respeito a comunicacao social da crianca com TEA, pode predizer
niveis mais elevados de estresse parental, particularmente entre maes.

Considerando tais dificuldades no desenvolvimento social e€ comunicativo, as
manifestagdes centrais do TEA, especialmente aquelas relacionadas a reciprocidade social,
exercem efeitos diretos sobre o contexto familiar, ampliando a complexidade do cuidado. As
demandas associadas ao manejo didrio do transtorno podem gerar sobrecarga em niveis fisicos,
emocional, psicoldgico e financeiro nos cuidadores, assim como os comportamentos
problemadticos das criangas com TEA, evidenciando a necessidade de suporte psicossocial
estruturado e de acesso ampliado a servigos de satide especializados (Ahmed et al., 2023; Bello-
Mojeed et al., 2013; Chua et al., 2023). Pesquisadores (Constantinidis et al., 2018, 2019; Faro
et al.,, 2019), demonstraram que o desgaste multidimensional associado as exigéncias do
cuidado de criangas com TEA impactam as maes, que frequentemente assumem a funcao de
cuidadoras principais. Essas maes, por sua vez, vivenciaram aumento da sobrecarga (Moreira,
Lima & Guerra 2020; Ribeiro & Massalai, 2024), marcado pela reducdo do tempo disponivel
para o autocuidado e pela necessidade constante de reorganizar da rotina familiar (Roiz &

Figueiredo, 2023). Em muitos casos, este cenario implica na diminuicao da jornada de trabalho



ou abandono das atividades laborais (Najarsmeha & Cezar, 2011), o que pode comprometer a
autonomia financeira da mulher, ampliando sua vulnerabilidade social e emocional. Tais

condigdes também reforcam a desigualdade na divisdo das responsabilidades no
contexto familiar e podem levar ao isolamento social (Caparroz & Santos, 2022), entre outros
fatores que podem contribuir para a sobrecarga materna.

Os niveis de sobrecarga podem ser mensurados através da Escala de Sobrecarga do
Cuidador (ESC) (Scazufca, 2002; Sequeira, 2010), ¢ amplamente utilizada em diversos
contextos internacionais. A versao traduzida e validada no Brasil ¢ composta por 22 itens que
refletem as areas de preocupacao do participante, tais como: satude, vida social e emocional do
cuidador. O conceito de sobrecarga foi originalmente descrito por Hoenig ¢ Hamilton (1966),
dividido em dois dominios: (1) Sobrecarga Subjetiva, referente aos sentimentos pessoais dos
cuidadores ao executar a fungdo de cuidar, onde os itens permitem a analisar a expectativas com
o cuidar (EC) e a percepcdo de autoeficiéncia (PA), enquanto a (2) Sobrecarga Objetiva,
relacionada as experiéncias negativas de cuidado cotidiano, permite analisar o impacto da
prestacao de cuidados (IPC), assim como a relagdo interpessoal (RI) (Sequeira, 2010), sempre

a partir da percepcao do cuidador principal.

Neste cenario, o tipo de sintomas do TEA (Shrestha et al., 2023) assim como os déficits
na responsividade social, impactam negativamente os niveis de sobrecarga materna (Al-
Qahtani, 2018), resultando na diminui¢do da qualidade de vida e do bem-estar das cuidadoras
(Pandey et al., 2018). Conforme Wang et al. (2018) demonstraram, a qualidade de vida das
maes de criangas com TEA foi significativamente menor em comparagdo as maes de criancas
com desenvolvimento tipico, associada a um maior prejuizo na responsividade social das
criancas. Esses resultados indicam que quanto mais intenso o comprometimento social da
crianca, maior tende a ser a sobrecarga vivida pelas maes, dentro da diade mae-filho, em
diferentes contextos. Tais evidencias reforcam a necessidade de ampliar as investigagdes que
articulem a responsividade social com a sobrecarga materna, uma vez que essa se mostrou
pouco explorada na literatura.

Diante dessas constatagdes, esta dissertagdo busca responder a seguinte indagagao:
Quais as caracteristicas da responsividade social de criancas brasileiras com TEA e de

que forma estas influenciam a sobrecarga nos cuidados a prestar pelas materna?



1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Analisar as alteragdes na responsividade social destas criangas € como essas variagdes

influenciam a sobrecarga materna.

1.1.2 Objetivos Especificos

Identificar as caracteristicas da responsividade social das criangas e da sobrecarga

materna,;

Avaliar a relagdo entre a responsividade social das criangas e a sobrecarga materna;

Verificar como a responsividade social das criangas ¢ preditora da sobrecarga materna.

1.2 PRESSUPOSTOS DA PESQUISA

Com base nos objetivos propostos e na literatura, pressupdem-se que prejuizos na
reciprocidade social de criancas brasileiras com TEA, estdo diretamente relacionados ao
aumento no nivel de sobrecarga materna. Em outras palavras, a medida que as dificuldades
sociais destas criangas se intensificam, a sobrecarga experimentada pelas maes tende a

aumentar.

1.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O presente estudo foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia — sob o protocolo CAEE n°
78719424.2.0000.0030, parecer n°. 6.842.538/24, tendo sido homologado de acordo com a CNS
466/2012.



1.4 ESTRUTURA DA DISSERTACAO

A estrutura dessa dissertacdo sustenta-se no artigo 34 do regulamento do programa de
pos-graduagao em Educacao Fisica da Universidade de Brasilia, a qual refere que a elaboragao
de Dissertacdes e Teses, conforme regulamentagdo interna do PPGEF (Regulamento do
Programa de P6s-Graduagdo em Educacdo Fisica, 2021). Deste modo, optou-se pelo formato
de artigos, dispostos em capitulos estruturados e precedidos de introdugao geral. A dissertagao
¢ composta por dois capitulos, sendo que no primeiro capitulo esta apresentada a problematica
do estudo, justificativa, objetivos, pressupostos e aspectos éticos da pesquisa. O segundo
capitulo é composto por um estudo transversal, quantitativo, por conveniéncia, que analisara as
relagdes entre a responsividade social e a sobrecarga materna, de forma correlacional, a fim de

identificar os valores que predizem uma maior sobrecarga materna.
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2- INFLUENCIA DA RESPONSIVIDADE SOCIAL DE CRIANCAS BRASILEIRAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA SOBRECARGA MATERNA

1. INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) ¢ uma condi¢do do neurodesenvolvimento com
origem nas fases iniciais da vida da crian¢a que abarca um continuum de condi¢des que vao
desde a realizagdo de atividades, atitudes ou comportamentos restritos e repetitivos até as
dificuldades de interagdo social (American Psychiatric Association - APA, 2023; Lord et al.,
2020). Essas dificuldades que fazem parte dos critérios de diagnostico apresentados no Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 5* edi¢do revisado - DSM-5-TR (APA, 2023)
sdo expressas por limitagdes em reconhecer sinais sociais (percep¢ao social), em interpretar
atitudes sociais (cognicao social), na motivagao para participar em situagdes sociais (motivagao
social) e na comunicagdo reciproca em situagdes sociais (comunicagdo social) (Borges et al.,
2023; Constantino & Gruber, 2012; Constantino et al., 2000; Sasson et al., 2012; Uljarevic¢ et
al., 2020). Os problemas nas habilidades sociais surgem nos periodos precoces da infancia e se
ndo forem analisados e acompanhados por especialistas podem propiciar o aparecimento de
depressao, isolamento ou ansiedade social (Hymas et al., 2024). As dificuldades no
funcionamento social podem ser explicadas pelo baixo nivel de atengao social e de arousal que
essa populagdo apresenta (Dijkhuis et al., 2019).

Acontece que as criangas com TEA vivenciam experiéncias de comunicagado e interacao
social de forma diferente das criangas neurotipicas, o que pode causar impacto no seu
desenvolvimento comportamental e social (Boyton et al., 2025). Razdo pela qual, alguns autores
assinalam a importancia de se implementarem programas de intervengdo para melhorar as
competéncias sociais de criangas, adolescentes ou jovens adultos com TEA (Alahmari et al.,
2025; Dekker et al., 2019; Factor et al., 2022). Por sua vez, quanto menor for a autonomia e
maiores forem as dificuldades nas atividades de vida didria e na comunicacdo social destas
criangas, maior sera o impacto na qualidade de vida dos pais e, especificamente, maior serd a
sobrecarga no cuidar materno (Faro et al., 2019; Li et al., 2022a; Li et al., 2022b; Silva et al.,
2020; Wang et al., 2018).

Cuidar de criangas com TEA esta associado a multiplas e intensas exigéncias fisicas e
emocionais, ocasionando limita¢des na vida social, pessoal e financeira do cuidador principal
(Ahmed et al., 2023; Kunkle et al., 2020; Montenegro et al., 2020). Essas exigéncias provocam

0 que na lingua inglesa se denomina por “burden” (Zarit et al., 1980), ou seja, o impacto
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negativo que os cuidadores vivenciam em virtude do contato continuado com quem apresenta
dependéncia fisica ou limitagdo intelectual. Na lingua portuguesa essa situagdo ¢ normalmente
denominada como sobrecarga, que em termos praticos expressa a forma como o cuidador
vivencia os eventos adversos e rotineiros do cuidar (Guckert & Arakawa-Belaunde, 2022;
Sequeira, 2010).

O cuidador ¢ a pessoa responsavel por cuidar de alguém que ndo consegue funcionar de
forma independente e que requer assisténcia nas atividades da vida didria (Kent et al., 2016).
Normalmente, o cuidador principal ¢ um familiar proximo ou quem assume a maior parte das
responsabilidades pelos cuidados (Ten Hoopen et al., 2020), que no contexto familiar das
criangas com TEA ¢ normalmente a mae que ocupa esse papel (Paruk & Randhial, 2018; Silva
et al., 2020; Van Niekerk et al., 2023). Essas maes apresentam uma elevada sobrecarga que
pode ser influenciada pelo tipo de sintomatologia (Shrestha et al., 2023), por fatores
multidimensionais como a idade, o nivel de cogni¢do, os comportamentos disruptivos da
crianga, as dificuldades no acesso a redes de apoio, o local da residéncia, a existéncia de
caréncias no suporte familiar e/ou o baixo nivel socioecondmico (Ahmed et al., 2023; Anboohi
etal., 2023; Hus et al., 2013). A sobrecarga do cuidador tem sido analisada em diversos paises,
constatando-se que, para além de afetar as relacdes familiares, esta associada a altos niveis de
fadiga e a prejuizos na saude fisica/psicologica, assim como, na gestdo financeira (Akram et
al., 2025; Al-Qahtani, 2018; Anboohi et al., 2023; Nadeem et al., 2024). Pode considerar-se
que: o aumento da sobrecarga impacta de forma negativa na qualidade de vida e na redugdo do
bem-estar do cuidador (Guckert & Arakawa-Belaunde, 2022; Nadeem et al., 2024; Patel et al.,
2022, 2025; Porter et al., 2022; Raju et al., 2023; Wang et al., 2018; Zhou et al., 2019).

No campo da avaliagdo da crianga com TEA, relativamente aos dominios acima
referidos ¢ comum a utilizagdo de escalas respondidas pelos pais: por exemplo, para a avaliagdo
das habilidades sociais pode ser utilizada a Social Responsiveness Scale—2 (SRS-2)
(Constantino & Gruber, 2012), adaptada e validada para o Brasil (2020) como Escala de
Responsividade Social-2 (ERS-2); e para a avaliagdo da sobrecarga materna pode ser utilizada
a Burden Interview (ZBIl) (Zarit & Zarit, 1987) também adaptada no Brasil como Escala de
Sobrecarga do Cuidador (ESC) (Scazufca, 2002; Sequeira, 2010). Através da utilizacdo desses
instrumentos, o estudo de Wang et al. (2018) integrou a avaliagdo da responsividade social
(ERS-2) de criangas chinesas com TEA, em idade pré-escolar, com a sobrecarga do cuidador
(ESC), revelando uma associagao significativa entre o prejuizo nas habilidades sociais e o maior
comprometimento no bem-estar parental e sobrecarga materna. Tais evidéncias reforcam a

importancia de se investigar esta articulacao (responsividade social e sobrecarga materna) em
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diferentes contextos, ndo apenas para preencher lacunas na literatura cientifica, mas também
para fundamentar praticas clinicas ou pedagogicas mais adaptadas, inclusivas e humanizadas.
Assim, torna-se necessario compreender a complexidade da diade mae-crianca como uma
unidualidade interdependente, de forma a ser possivel direcionar intervengdes que se centrem
tanto no desenvolvimento socioemocional da crian¢a, como no fortalecimento da saide mental
e da resiliéncia parental (Li et al., 2022b; Tuli et al., 2025).

Diante do exposto, o objetivo deste estudo foi analisar as caracteristicas da sobrecarga
materna ¢ da responsividade social de criangas brasileiras que frequentam instituicdes
particulares e filantropicas, de apoio a crianga com TEA, em Brasilia/DF, assim como
identificar as possiveis associa¢des existentes entre os prejuizos na responsividade social destas

criangas e o aumento da sobrecarga das maes.

2. METODOLOGIA

Estudo transversal, com abordagem quantitativa de carater descritivo e correlacional,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde da
Universidade de Brasilia — UnB, sob o protocolo n° 6.842.538/24 - CAEE n°
78719424.2.0000.0030.

2.1 Participantes

A amostra do presente estudo foi constituida por 106 maes e respectivos filhos
diagnosticados com TEA, recrutados por conveniéncia em duas instituigdes particulares e uma
filantropica, de apoio a criangca com TEA, no Distrito Federal/DF, entre o més de abril de 2024
e maio de 2025. O Critério de inclusdo das maes foi de ter idade igual ou superior a 18 anos e
serem responsaveis diretas pelos cuidados dos filhos. Em andlise posterior, observou-se que
42% (n=44) das maes tinham mais de 40 anos, 60% (n=64) eram casadas, 44% (n=47) auferiam
uma renda superior a trés saldrios-minimos, 45% (n=48) realizaram uma graduac¢do de ensino
superior, 14% (n=15) realizaram poés-graduacdao e 65% (n=69) exerciam uma atividade
profissional. O critério de inclusdo das criangas com TEA foi de terem idades compreendidas
entre os 3 anos € os 11 anos e 11 meses, com diagnéstico médico de TEA conforme os critérios
do DSM-5-TR. Em anadlise posterior, observou-se que 54% (n=57) pertenciam a faixa etdria da
segunda infincia (3 a 5 anos e 11 meses) e 46% (n=49) a faixa etéria da terceira infancia (6 a

11 anos e 11 meses). Também se constatou que 72% (n=76) das criangas eram do sexo
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masculino e 28% (n=30) do sexo feminino. Quanto a raca/cor, 46% (n=49) eram criangas
brancas, 42% (n=45) pardas, 8% (n=8) negras e 4% (n=4) foram classificadas como 'outros'.
Referente as condi¢des clinicas, 29% (n=31) apresentavam comorbidades, 65% (n=69)

tomavam algum tipo de medicagdo e 91% (n=96) participavam em algum tipo de terapia.

2.2 Instrumentos

Questionario Demogrdfico

O questiondrio demografico abrangeu informagdes sobre as maes, incluindo: idade,
estado civil, nivel de escolaridade, situagao laboral e nivel socioeconomico. Os dados das
criancas com TEA envolveram informagdes sobre: idade, sexo, raca, prematuridade, realizagao

de terapias e tomada de medicagdo.

Escala de Responsividade Social 2 (ERS-2)

A Social Responsiveness Scale 2 (SRS-2) (Constantino & Gruber, 2012), adaptada e
validada para o Brasil (Barbosa et al., 2015; Borges, 2020; Borges et al., 2023) como Escala de
Responsividade Social 2 (ERS-2), ¢ composta por 65 itens que mensuram oS prejuizos
persistentes no comportamento social reciproco e interagdo social de criangas. Ela compreende
cinco subescalas: (1) percep¢do social, (2) cogni¢do social, (3) comunicagdo social, (4)
motivacao social e interesses restritivos e (5) comportamento repetitivo. As respostas aos itens
relacionam-se com determinados comportamentos que sdo pontuados através de uma escala
tipo Likert de 4 pontos, que varia de 1 (ndo verdadeiro) a 4 (sempre verdadeiro). A pontuacao
total, obtida pela soma dos valores das subescalas, ¢ considerada o indicador mais confiavel
para identificar diferencas nos comportamentos sociais (Bruni, 2014), em que as maiores
pontuagdes correspondem a prejuizos mais elevados (Constantino & Gruber, 2012; Borges,
2020, Borges et al., 2023). De acordo com os valores da escala os comportamentos podem ser
considerados 'severos', ao atingirem pontuagdes totais acima de 75; ‘moderados' para
pontuagdes entre 66 e 75; 'leves' para pontuacdes entre 60 e 65; e quando as pontuagdes sao
iguais ou menores que 59 ndo existe indicacdo de comportamentos sociais associados ao TEA.
Na versdo em portugués, o alfa de Cronbach para as pontuagdes totais do ERS-2 foi de 0,952,

indicando excelente consisténcia interna.
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Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC)

A Burden Interview (ZBI) (Zarit & Zarit, 1987) adaptada e validada para o Brasil como
Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC) (Scazufca, 2002; Sequeira, 2010), ¢ composta por 22
itens que mensuram a sobrecarga objetiva e subjetiva percebida pelo cuidador na prestacao de
cuidados dos seus familiares. Os 22 itens sdao avaliados em uma escala tipo Likert de 5 pontos,
variando de 0 = “nunca” a 4 = “quase sempre”. As pontuacdes dos itens sao somadas para dar
uma pontuag¢ao total que varia de 0 a 88, com pontuagdes mais altas indicando um maior nivel
de sobrecarga. Em estudos nacionais e internacionais utiliza-se os seguintes valores de
corte/classificagdo: 0-20 (sem sobrecarga), 21-40 (sobrecarga leve-moderada), 41-60
(sobrecarga moderada-severa) e 61-88 (sobrecarga severa) (Scazufca, 2002; Chua et al., 2023;
Shrestha et al., 2023; Vilanova et al., 2022; Wang et al., 2018). Essas categorias representam
divisdes empiricas baseadas em distribuicdes amostrais, sugeridas por alguns pesquisadores
(Alvarez et al., 2008; Martin et al., 1996; Scazufca, 2002, Sequeira, 2010). A escala foi
originalmente desenvolvida para ser utilizada com cuidadores de pessoas com deméncia, porém
tem sido amplamente empregada na avaliagdo de diversos perfis de cuidadores, incluindo
aqueles que prestam cuidados a individuos com condi¢des cronicas de saude, transtornos
mentais, bem como aos pais de criangas com problemas de satde, comportamentais ou de
desenvolvimento (Chua et al., 2023). Na versdo em portugués, o alfa de Cronbach para as

pontuagdes da ESC foi de 0,87, indicando excelente consisténcia interna.

2.3 Procedimentos

Todos os aspectos éticos da pesquisa foram respeitados, incluindo a garantia de
confidencialidade e a inexisténcia de interesses entre pesquisa e participantes. Inicialmente foi
realizado contato com as respectivas coordenadoras de duas instituicdes particulares e uma
filantropica, de apoio a crianga com TEA, no Distrito Federal, para identificar as criancas que
apresentam a faixa etéria incluida no estudo. Posteriormente, foi solicitado autorizagdo para
contactar com as maes, € assim, pré-agendar encontros durante o horario dos atendimentos de
seus filhos, para que pudesse ser apresentado os objetivos da pesquisa, a metodologia, os riscos
e beneficios. As participantes foram convidadas por conveniéncia, de acordo com os critérios
de inclusdo estabelecidos. No momento da coleta, na modalidade presencial, foi realizada a

leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com esclarecimento de
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duvidas, assim como a assinatura das maes das criangas participantes. Posteriormente,
receberam trés questiondrios de autoavaliag¢do, validados para o Brasil, com duracdo média de
40 a 70 minutos para o preenchimento presencial, sendo um sobre os dados sociodemograficos
da mae e do filho; um sobre a responsividade social (ERS-2); e um sobre o nivel de sobrecarga
do cuidador (ESC). Foi disponibilizado suporte através de leitura as maes que apresentavam
dificuldades na decodifica¢ao do texto, de forma a garantir que as respostas fossem dadas com

autonomia e sem interferéncia.

2.4 Analise Estatistica

Para a organizacao do banco de dados, foi utilizado o software Microsoft Excel® 2016
versdo 16.0, e para o processamento dos dados e confec¢do dos graficos, foi utilizado o software
Statistical Package for the Social Sciences - SPSS® versdo 25. Os dados descritivos sdo
apresentados usando média e desvio padrdo para as variaveis continuas e frequéncia e
percentual para as varidveis categoricas. Para verificar a distribui¢do dos dados, foi realizado o
teste de Kolmogorov-Smirnov. Para verificar a homogeneidade das variancias entre os grupos,
foi utilizado o teste de Levene. Os valores médios das pontuagdes da ESC entre as criangas e
as variaveis sociodemograficas do cuidador foram comparadas usando o teste t-student para
amostra independente e a Analise de Variancia (one-way ANOVA) de Welch, com post-hoc de
Games-Howell. Para analisar o grau de correlacdo entre os valores da ERS-2 e os valores totais
da ESC), foi utilizado o coeficiente de correlacdo de Pearson. A andlise de regressdo linear
simples foi realizada para verificar a associagdo entre as subescalas do escore da ERS-2 e valor
total do ESC. Por fim, foi realizada uma anélise de regressdo linear multipla (método de
entrada) com o objetivo de investigar em que medida os componentes do escore da ERS-2,
ajustados por idade e uso de medicagdo, impactam nos niveis de sobrecarga materna. O nivel

de significancia adotados nos testes foi de 95% (p<0,05).

3. RESULTADOS
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3.1 Niveis de responsividade social

O valor médio de responsividade social apresentado pelas criancas foi de 98,86+£29,55
pontos (para valores entre 0 e 195). Relativamente a cada subescala da ERS observou-se uma
pontuagdo média de 32,01£11,36 na comunicagdo social, de 19,87+5,66 na cognig¢do social, de
18,49+7,11 nos padroes restritos e repetitivos, de 17,18+6,11 na motivagdo social e de
11,31£3,98 pontos na percepcao social. Com base no resultado total da ERS-2 de cada uma das
criangas, constatou-se que 8% (n==8) apresentava nivel normal de responsividade social (<59
pontos), 7% (n=7) nivel leve (pontos ]59,66[), 7% (n=7) nivel moderado (pontos ]65,76[) e
79% (n=84) nivel severo (=76 pontos).

3.2 Niveis de sobrecarga materna

O valor médio de sobrecarga apresentado pelas maes das criancas foi de 43,41+15,79
pontos (para valores entre 0 ¢ 88). Com base nos resultados do ESC de cada uma das maes,
constatou-se que 8% (n=9) ndo apresentavam sobrecarga (<20 pontos), 35% (n=37)
apresentavam sobrecarga leve a moderada (pontos ]20,41[), 41% (n=43) sobrecarga moderada

a severa (pontos ]40,61[) e 16% (n=17) sobrecarga severa (=61 pontos).

3.3 Sobrecarga materna em funcio das caracteristicas demograficas das criancas

Na comparagdo entre os resultados da sobrecarga materna, relativamente aos dois
grupos etarios de criangas (segunda infancia vs. terceira infancia), foram encontradas diferengas
estatisticamente significativas [t(104)=2.54, p=0.013], com valores médios superiores nas maes
das criangas identificadas na segunda infincia. Foram também encontradas diferengas
significativas na sobrecarga materna relativamente ao uso de medicacao [t(104)=3.5, p<0.001],
com valores médios superiores nas maes das criancas que tomavam algum tipo de medicagao.
Nao se observaram diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga entre as maes das
criangas que nasceram ou nao prematuramente [t(104)=1.13, p=0.263], que realizavam ou ndo
terapia [t(04)=0.06, p=0.949], que tinham diferentes ragas [F(3,10,7)=0,50, p=0.693] ou por
serem do sexo masculino ou feminino [t(104)=-1.23, p=0.22].

3.4 Sobrecarga da mae em funcio das suas caracteristicas demograficas
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Na comparacdo entre os niveis de sobrecarga materna por idade [F(2)=0.05, p=0.947],
estado civil [F(3)=0.64, p=0.590], nivel de escolaridade [F(6)=0.88, p=0.515], situacao laboral
[F(1)=0.16, p=0.689] e nivel socioeconomico [F(2)=0.34, p=0.712], nao foram encontradas

diferengas estatisticamente significativas.

3.5 Correlac¢ao entre os valores da ERS-2 e a ESC

Na correlacao entre os valores totais da ERS-2 e do ESC foram encontradas correlagdes
moderadas de tipo positivo (r=0.53, p<0.001), indicando que maiores pontuagdes no escore da

ERS-2 estdo associados a maiores niveis percebidos de sobrecarga (ESC) relatados pelas maes

(figura 1).

Responsividade social (SRS2)

Sobrecarga materna (ESC)

Figura 1. Correlagdo entre os valores da ERS-2 e os valores da escala da ESC.

3.6 Analise de regressao linear simples (RLS)

Na andlise de regressdo linear simples entre as subescalas da ERS-2 e o nivel da ESC
materna (tabela 1), observaram-se associagdes estatisticamente significativas relativamente a
todas as subescalas. A percepcao social apresentou um maior coeficiente de regressao (f=1.81,
IC 95%: 1.12-2,50, R*=0.21), enquanto a comunicagao social foi a subescala que mais explicou
a variancia da sobrecarga (=0.70, IC 95%: 0.46—-0.93, R*=0.25). As demais subescalas também

apresentaram associagao significativa, com valores de R* entre 0.16 e 0.21.



Tabela 1. Relagdo entre os valores das subescalas da ERS-2 e ESC.

Variaveis R R’ Estimativa 8 IC (95%) P

Percepgao Social 0.46 0.21 1.81 (1.12-2.50) <.001
Cognicdo Social 0.46 0.21 1.28 (0.80-1.76) <.001
Comunicag¢ao Social 0.50 0.25 0.70 (0.46-0.93) <.001
Motivagdo Social 0.40 0.16 1.02 (0.56-1.48) <.001
Padrdes restritos 0.43 0.19 0.96 (0.57-1.35) <.001

Variavel dependente: pontuacdo de sobrecarga materna.

3.7 Analise de regressao linear multipla (RLM)
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A analise de regressao linear multipla, incluindo as cinco subescalas da ERS-2 mostrou

que apenas a subescala de percepg¢ao social foi um preditor significativo da sobrecarga materna,

no modelo 01. A cada aumento de um ponto no escore de percepgao social, observou-se um

aumento de 0,96 ponto no escore de sobrecarga (p=0,041).

Tabela 2. Regressdo linear multipla entre as subescalas da ERS-2 e a ESC materna, com e sem ajuste por variaveis

sociodemograficas.
Modelo 1 Modelo 2

Varidveis I IC (95%) p VIF B IC (95%) p VIF
Percepgdo Social 0.96 (0.04-1.88) 0.041* 1.95 0.67 (-0.24-1.58) 0.148 2.04
Cognigdo Social 0.16 (-0.67-0.99) 0.698 321 023 (-0.58-1.05) 0.572 3.33
Comunicagdo Social 0.28 (-0.16-0.71) 0.211 3.60 0.24 (-0.19-0.66) 0.271 3.66
Motivagdo Social -0.14  (-0.86-0.57) 0.692 2.81 -0.23  (-0.94-0.49) 0.528 2.95
Padrdes restritos 0.46 (-0.12-1.03) 0.120 2.45 049 (-0.10-1.07) 0.055 2.68
R? Ajustado 0.30

Modelo 1-sem ajuste; Modelo 2: modelo ajustado para fatores demograficos. B-coeficiente de regressdo ajustado; IC-intervalo de confianga;

VIF-fator de inflagdo da variancia.; * p <0,05.

O Modelo 1 (sem ajuste) [tabela 2] explicou 30% da variancia nos niveis de sobrecarga

materna. No Modelo 2 (tabela 2), ajustado adicionalmente por potenciais varidveis de confusdao

(idade da crianga e uso de medicacao), nenhum dos preditores manteve significancia estatistica.

No entanto, observou-se tendéncia a significancia para a subescala de padrdes restritos

(p=0,055). O Modelo 2 explicou 36% da variancia na sobrecarga materna. Nao foram

identificados problemas de multicolinearidade, uma vez que todos os valores de VIF (fator de

inflacdo da variancia) permaneceram abaixo de 5.

4. DISCUSSAO
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Este estudo teve como objetivo analisar as caracteristicas da sobrecarga materna e da
responsividade social de criangas com TEA escolarizadas (DF, Brasil) e identificar as
influéncias da responsividade social destas criancas na sobrecarga materna. Observou-se que
estas criancas apresentam prejuizos relevantes na responsividade social. Resultados
semelhantes foram observados por Porter et al. (2022) e Carty et al. (2024) que, ao analisarem
amostras de diferentes paises, também identificaram niveis elevados de comprometimento na
reciprocidade social em criangas com TEA. Porter et al. (2022) observaram que a reciprocidade
social de criangas americanas e japonesas com TEA apresentavam a mesma gravidade clinica.
Por sua vez, Carty et al. (2024) constataram que criangas canadenses, além de apresentarem
dificuldades sociais, apresentavam melhor desempenho do que criangas americanas e que as do
sexo masculino apresentavam maiores dificuldades sociais do que as do sexo feminino. Estes
resultados reforcam a ideia da influéncia de fatores culturais, contextuais e de género+ no
comprometimento social que ¢ um marcador comum nessas populagdes.

Concretamente, sobre os dominios da reciprocidade social apresentados pela amostra
em estudo, constata-se a existéncia de um padrao especifico de comprometimento: sendo o
maior na comunicagdo social, seguida pela cogni¢do social, depois pelos comportamentos
restritos e repetitivos, pela motivagado social e, finalmente, por um menor comprometimento na
percepcao social. Este padrdo de comprometimento sugere que as criancas deste estudo
enfrentam dificuldades tanto na expressao quanto na interpretacdo de pistas sociais, o que pode
impactar negativamente nas suas interagdes cotidianas (Boynton et al., 2025; Ghanouni et al.,
2019). Além disso, outros estudos sugeriram que os prejuizos na reciprocidade social podem
ser influenciados por sintomas de ansiedade social (Briot et al., 2022), por fatores culturais
(Porter et al., 2022) e diferengas de género (Carty et al., 2024).

No que diz respeito a sobrecarga materna, observa-se que a maioria das maes deste
estudo apresentam niveis de sobrecarga moderada a severa, seguida por um grupo com
sobrecarga leve a moderada. Este resultado € corroborado por outros estudos (Al-Mossawy &
Al-Dujaili, 2017; Bello et al., 2013; Mumtaz et al., 2022; Pandey & Sharma, 2018; Shrestha et
al., 2023;) e pode ser justificado pelo sofrimento psicologico das maes frente as dificuldades
impostas pela complexidade dos cuidados a administrar aos filhos (Bello et al., 2013; Pandey
& Sharma, 2018), assim como, por fatores endogenos associados a sua personalidade,
caracteristicas sociais e étnicas, valores religiosos e aspectos do ambiente cultural (Mumtaz et
al., 2022; Vallejo et al., 2018). Por outro lado, este estudo apresenta um numero reduzido de

maes com sobrecarga considerada severa, fato que também ¢ evidenciado nos estudos dos
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autores supracitados, possivelmente pela existéncia da presenca de apoio social e familiar que
permite melhorar e efetivar o suporte materno.

Em relagao aos dados demograficos das criancas e da sobrecarga materna observa-se
que as maes das criangas mais novas (2* infancia vs. 3* infancia) apresentam um nivel de
sobrecarga bastante evidente, o que podera ser justificado por as criangas mais velhas serem
mais eficientes em termos de autonomia ou, ainda, por as criangas mais novas apresentarem
comportamentos primarios excessivamente basicos devido a dificuldades nos processos de
reestruturacao desenvolvimental.

Relativamente ao uso de medicacao constata-se que as maes das criancas que usam esse
recurso apresentam niveis mais elevados de sobrecarga. Situa¢do que vai ao encontro de Chua
et al. (2023) que observaram um aumento notdrio de sobrecarga de maes de criancas com TEA
que faziam uso de medicamentacdo ¢ de Mumtaz et al. (2022) que também observaram um
aumento, embora pouco significante. Estes resultados podem ser justificados pela eventual
presenca de problemas comportamentais mais graves nas criangas que faziam uso de medicacao
(Chua et al., 2023) ou por efeitos colaterais que a propria medicagdo provoca nas criangas
(Mumtaz et al., 2022) e, assim, influenciarem a magnitude dos esfor¢os associados ao ato de
cuidar.

Referente ao sexo das criancas, observa-se uma semelhanca entre a percepcao de
sobrecarga de maes de meninos e de meninas. Esse resultado estd em consonancia com Pandey
e Sharma (2018), que evidenciou a niveis de sobrecarga similares independente do sexo e
Mumtaz et al., (2022), que também nao identificaram influéncia do sexo das criancas sobre a
sobrecarga materna. Nesse sentido, pode-se inferir que cuidar de uma crianga com TEA impoe
as maes um alto investimento emocional e fisico independentemente do sexo da crianga.

Observa-se que a prematuridade e a raca/cor entre as criangas com TEA, ndo
influenciaram os niveis de sobrecarga materna. Entretanto, diversos estudos indicaram que a
prematuridade pode estar associada a um maior risco de desenvolver o TEA (Autism Spectrum
Disorder, 2025; Bhugra, 2022; Fezer et al., 2017; Soncini et al., 2020), especialmente em
individuos do sexo masculino (Yang et al., 2025), com tendéncia a aumentar as exigéncias de
cuidado, com implicacdes na sobrecarga materna. Ademais, 0 acesso precario aos servigos de
saude e a postergagdo diagnostica, em contextos de desigualdade racial, podem atrasar
intervengoes, ampliando a responsabilidades diarias, acompanhamento terapéutico e gestao de
servicos complexos, que podem intensificar a sobrecarga materna (Gomes et al., 2015).

No que se refere a realizacdo de terapias, ndo foi observada qualquer implicagdo com os

niveis de sobrecarga materna. No entanto, a literatura revelou resultados divergentes, por
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exemplo Mumtaz et al. (2022) observaram que independentemente de os filhos realizarem ou
ndo qualquer terapia as maes apresentavam altos niveis de sobrecarga. Por outro lado, Vilanova
et al. (2022) destacaram que a participacao intensa nas terapias, sobretudo quando implicava
longos deslocamentos, podia ampliar as demandas cotidianas e contribuir para o desgaste fisico
e emocional materno. Esses resultados sugerem que a sobrecarga materna pode estar mais
relacionada a intensidade e a complexidade das exigéncias diarias do cuidado do que a
frequéncia ou tipo de intervencao terapéutica.

Em relagao aos dados demograficos (idade, estado civil, nivel de escolaridade, situagao
laboral e nivel socioecondmico) e sobrecarga da mae observa-se que as caracteristicas
demograficas maternas ndo sao fatores de influéncia na sobrecarga de cuidar dos filhos. Neste
sentido, o estudo de Al-Qahtani (2018) também demonstrou que a idade das maes e o nivel de
escolaridade ndo influenciava os niveis de sobrecarga. No entanto, outros estudos
demonstraram que maes com mais idade (Al-Qahtani, 2018) e menor nivel socioecondémico
(Ahmed et al., 2023; Al-Mossawy & Al-Dujaili, 2017) apresentavam maior sobrecarga nos
cuidados.

Em relagdo a situacdo laboral e ao estado civil, observa-se que esses fatores nao
exerceram influéncia sobre os niveis de sobrecarga. De modo semelhante, Pandey et al. (2018)
e Shrestha et al. (2023), ndo identificaram diferencas nos niveis de sobrecarga entre maes que
exerciam algum tipo de trabalho e aquelas que eram donas de casa. No entanto, o trabalho pode
atuar como fator de prote¢do contra a sobrecarga (Van Niekerk et al., 2023), enquanto
condi¢des laborais desfavoraveis, como baixa remuneracdo ou a alta demanda, podem
intensifica-la (Ahmed et al., 2023).

No que se refere ao estado civil, resultados analogos foram encontrados por Rodrigues
et al., (2018), que constataram que estar em um relacionamento ndo reduziu nem aumentou a
sobrecarga. Contudo, Mumtaz et al. (2022) observaram niveis mais elevados de sobrecarga
entre maes viavas e divorciadas. Assim, os resultados sugerem que, embora a situagdo laboral
e o estado civil ndo determinem diretamente a sobrecarga, aspectos contextuais como condi¢des
de trabalho e experiéncias de perda ou separagao, podem potencializa-la. As divergéncias entre
os estudos permitem referir que, embora as caracteristicas demograficas maternas possam
influenciar a sobrecarga em determinados contextos, o seu impacto ndo ¢ universal, podendo
também ser influenciada pelas caracteristicas da amostra ou do contexto sociocultural.

Na procura de associagdes entre a responsividade social de criangas com TEA e a
sobrecarga materna constata-se que o aumento de prejuizos na reciprocidade social dessas

criancas tende a ligar-se a niveis mais elevados de sobrecarga das maes. Esse resultado estd em
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consonancia com o estudo de Wang et al. (2018), que demonstraram que o aumento do
comprometimento social em criangas com TEA se associava a niveis mais elevados de carga
psicossocial e menor qualidade de vida materna. Da mesma forma, os estudos de Al-Mossawy
e Al-Dujaili (2017) e Shrestha et al. (2023) demonstraram que a propria gravidade do transtorno
também ¢ um dos fatores que contribuem para o aumento da sobrecarga materna. Assim, 0s
resultados do presente estudo reiteram uma associacdo direta entre as caracteristicas das
dificuldades sociais de criancas com TEA e a sobrecarga materna.

A analise do impacto da responsividade social das criangas na sobrecarga materna,
permite constatar que cada uma das dimensdes da responsividade social, analisadas de forma
individual (RLS), s3o preditoras da sobrecarga materna, sendo a de maior poténcia a percepgao
social e a de maior variabilidade a comunicacao social. No entanto, de acordo com Borges et
al. (2023), o processamento adequado das informagdes sociais da crianga com TEA dependera
da integragdo eficaz dos cinco dominios que compdem a reciprocidade social (ERS-2), de forma
a permitir uma avalia¢ao abrangente do funcionamento social da crianga.

Assim, para melhor se compreender o impacto do comprometimento social destas
criangas na sobrecarga materna torna-se pertinente analisar de forma global (RLM) os seus
dominios. Dessa forma, nesse tipo de analise constata-se que a percepgao social € o inico fator
relevante que impacta no aumento da sobrecarga materna no nosso estudo. Por isso, os estudos
de Borges (2020), Borges et al. (2023) e Constantino & Gruber (2012) evidenciaram que as
dificuldades de criangas captarem, interpretarem e compreenderem o0s contextos sociais
comprometem a diade mae-crianga. Por outro lado, ao realizar-se esta analise incluindo ajustes
dos fatores demograficos, constata-se que nenhum dos dominios manteve associagdo com a
sobrecarga materna, possivelmente devido a sobreposicao dos efeitos desses fatores. Ainda
assim, observa-se uma tendéncia de associacdo com a subescala de padrdes restritos e
repetitivos, sugerindo uma relevancia clinica a ser explorada. Resumindo, poder-se-4 referir
que os comprometimentos da percepcdao social, comunicacdo social e padrdes restritos e
repetitivos de comportamento parecem exercer influéncias particulares na sobrecarga materna.

Uma das limitagdes deste estudo envolve a forma de selecdo e o nimero de participantes
que ndo permite a representatividade da populagdo analisada. Outra das limitagdes centra-se na
utilizacdo exclusiva de instrumentos por autorrelato que podem enviesar o resultado por
respostas tendenciosas das maes sobre si e, no caso do presente estudo, também sobre o filho.

Sugere-se que estudos futuros utilizem uma metodologia longitudinal de forma a
elucidar a evolugdo dessa sobrecarga ao longo do desenvolvimento infantil e o papel da

autonomia da crianca nesse periodo.
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5. CONCLUSAO

Os resultados deste estudo indicam que a maioria das criancas avaliadas apresentam
niveis severos de comprometimento na responsividade social, com destaque para dificuldades
no dominio da percepgao e comunicagao social. Constata-se que a maioria das maes apresentam
niveis moderados a severos de sobrecarga. Conclui-se que as maes das criangas com idades
compreendidas entre os 3 e os 6 anos (segunda infancia) e das que usam medicagdo vivenciam
maiores sobrecargas no ato de cuidar, ndo se verificando nenhuma influéncia relativamente ao
sexo, raca, prematuridade e uso de terapia. Também nao se verifica nenhuma influéncia das
caracteristicas demograficas das maes (idade, estado civil, escolaridade, situagdo laboral e nivel
socioecondmico) na forma como vivenciam a sobrecarga no cuidar. Por outro lado, infere-se
que a medida que aumenta o comprometimento na responsividade social das criangas a
sobrecarga materna aumenta. Finalmente, este estudo conclui que a percepcdo social ¢ o
principal preditor da sobrecarga materna, refor¢ando a importancia dos aspectos perceptivos e

reciprocos das interagdes sociais dos filhos no bem-estar das maes-cuidadoras.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desse estudo evidenciam que a maioria das criangas com TEA apresentava
comprometimento severo nas responsividade social, especialmente nos dominios da percepcao
e comunicagdo, o que se relaciona a niveis moderados a severos de sobrecarga materna.
Observou-se que maes de criancas mais novas ¢ daquelas em uso de medicacao experienciavam
maior sobrecarga, enquanto varidveis como sexo, raga, prematuridade e carateristicas
demograficas materna nao mostraram influéncia significava. Verificou-se, ainda, que o grau de
comprometimento na responsividade social constitui o principal preditor da sobrecarga,
destacando a relevancia dos aspectos perceptivos e reciprocos das interagdes sociais no bem-
estar materno. Tais resultados reforgam a necessidade de intervengdes que integrem o
desenvolvimento socioemocional da crianga e o suporte psicoldgico e social as maes, visando

a promocao de uma dindmica familiar mais equilibrada e saudavel.
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Apéndice I: FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Data: / /

A) CUIDADOR Data de Nascimento:  / /___ Profissao:

Escolaridade:
() Ensino Fundamental Incompleto () Ensino Superior Incompleto. Curso:

() Ensino Fundamental Completo () Ensino Superior Completo. Curso:

() Ensino Médio Incompleto Pos-graduacao:

() Ensino Médio Completo ( )Especializacao ( )Mestrado ( )Doutorad0

Estado Civil: Nivel Socioecondémico:

(1) solteira (") casada () renda mensal familiar inferior a 1 salario minimo

( ) separada ( ) divorciada
() unido consensual/estavel

() viava

B) CRIANCA Sexo: ()M ()F Data de Nascimento:  / /
Grupo étnico (marcar): ( ) Branco ( ) Negro ( ) Pardo ( ) Outros (especifique):

A crianga tem (por favor, CIRCULE):

a. Comorbidades? Nao Sim ? (Nao sei)

b. Diagnostico fechado? Nao Sim ? (Nao sei)

c. Prematuro Nao Sim ? (Nao sei)

d. Irméos Nao Sim ?(Nidosei) Quantos?
e. Outro:

A crianga faz (por favor, CIRCULE):

a. Uso de medicacdes continuas? Nao Sim ? (Nao sei)
b. Alguma terapia? Nao Sim ? (Nao sei)

c. Quais: Quantas vezes por semana:

( ) renda mensal familiar entre 1 e 3 salarios minimos

( ) renda mensal familiar de 3 ou mais salarios minimos
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Universidade de Brasilia— UnB
Faculdade de Educacao Fisica - FEF

APENDICE 11 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(PAIS E/OU RESPONSAVEL)

Vimos por meio deste TCLE solicitar que o(a) Senhor(a) como Pai e/ou responsavel
autorize que o(a) Professor(a)/Técnico do seu filho(a) responda a trés questiondrios sobre
“Perfil sensorial e comportamental de criancas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA)”. A identidade do(a) seu(sua) filho(a) e do(a) Professor(a)/Técnico também sera
preservada em todas as etapas desta pesquisa. Nao existem quaisquer riscos para o(a) seu(sua)
filho(a), pois nao tera contato com o professor que apenas respondera os questionarios. A sua
autorizacdo ¢ voluntaria, podendo se recusar em qualquer momento sem nenhum prejuizo, a
autorizar que o Professor(a)/Técnico do seu filho(a) responda os questionarios. Se o(a)
senhor(a) aceitar participar estard contribuindo no processo de organizagdo pedagdgica em
ambiente educacional e terapéutica em ambiente clinico. Os pesquisadores deste estudo sdo
Lumaria Campos, Haryadna Pereira e Rubens Spessoto (Profissionais de Educacao Fisica) e o
professor Paulo Gutierres Filho (Fisioterapeuta) responsavel pela pesquisa. Todas as despesas
que o(a) Senhor(a) como Pai e/ou responsavel, tiver relacionadas diretamente ao projeto de
pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentagdo no local da pesquisa ou
exames para realizagdo da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador responsavel. Caso haja
algum dano direto ou indireto decorrente da pesquisa, vocé podera ser indenizado, obedecendo-
se as disposic¢des legais vigentes no Brasil. Os resultados da pesquisa serdo divulgados na UnB
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta
pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apos isso serao
destruidos. Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relacao a pesquisa, por favor telefone
inclusive a cobrar e em qualquer horario para Paulo Gutierres Filho na Universidade de Brasilia
nos telefones (61) 983397959 ou (61) 31072566 ou envie um e-mail para
(profgutierres@unb.br). Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Satde (CEP/FS) da UnB. O CEP ¢ composto por profissionais de
diferentes areas cuja fungdo ¢ defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
As duvidas com relagao a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem
ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com horario de atendimento de 08:00hs as 14:00hs, de segunda a sexta-feira.
O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias da Satde, Campus Universitario Darcy Ribeiro,
Universidade de Brasilia, Asa Norte. Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara
com o pesquisador responsavel e a outra com o(a) Senhor(a) Pai e/ou responsavel da crianca.

Nome/Assinatura Pesquisador Responsavel

Brasilia,  de de
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Anexo I: PERFIL SENSORIAL 2 ABREVIADO

Winnie Dunn, PhD, OTR, FAOTA - Questionario do Cuidador - De 3 anos e 0 meses a 14 anos e 11 meses

INSTRUCOES
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As paginas a seguir contém afirmagdes que descrevem como os estudantes podem agir. Leia cada frase e selecione
a opgdo que melhor descreve a frequéncia na qual seu/sua filho(a) demonstra esse comportamento. Marque uma
opgdo para cada afirmagdo.

Use estas orientagdes para marcar suas respostas:

Quando tem a oportunidade, meu filho(a)...

Quase sempre Responde desta maneira Quase sempre (90% ou mais do tempo)
Frequentemente Responde desta maneira Frequentemente (75% do tempo)
Metade do tempo Responde desta maneira Metade do tempo (50% do tempo)
Ocasionalmente Responde desta maneira Ocasionalmente (25% do tempo)
Quase nunca Responde desta maneira Quase nunca (10% ou menos do tempo)
Naio se aplica Se vocé ndo puder responder porque vocé ndo observou o comportamento ou
acha que tal item ndo se aplica a esse(a) estudante, marque néo se aplique.
Quase sempre Frequentemente Metade do tempo Ocasionalmente Quase nunca
(90% ou mais do tempo) (75% do tempo) (50% do tempo) (25% do tempo) (10% ou menos do tempo)
Processamento SENSORIAL ° °
2 = = < g
o =} Q 9
3 g g E ° g 5 a,
154 53 8 3 & = = <
b £ s g £5 | 5 2 2
E = g =) S 7 'z g o
] g g g & z
=4 < > 3
Meu/minha filho(a)... 4 3 2 1 0
SN 1 tem dificuldade em concluir tarefas quando
ha musica tocando ou a TV estd ligada.
SN 2 se distrai quando ha muito barulho ao redor
SN 3 para de prestar atengdo em mim ou parece que
me ignora.
SN 4 mostra desconforto durante momentos de
cuidado pessoal (por exemplo, briga ou chora
durante o corte de cabelo, lavagem do rosto,
corte das unhas das maos).
SN 5 fica ansioso(a) quando fica em pé em
proximidade a outros (por exemplo, em uma
fila).
EX 6 toca pessoas e objetos mais que criangas da
mesma idade.
EX 7 busca movimentar-se at¢é o ponto que
interfere com rotinas diarias (por exemplo,
ndo consegue ficar quieto, demonstra
inquietude).
EX 8 faz movimento de balangar a cadeira, no chdao
ou enquanto estd em pé.
OB 9 perde o equilibrio inesperadamente ao
caminhar sobre uma superficie irregular.
OB 10 esbarra em coisas sem conseguir notar objetos
ou pessoas no caminho.
EX 11 mostra uma forte preferéncia por sabores.
OB 12 move-se de modo rigido.
OB 13 fica cansado(a) facilmente, principalmente
quando esta em pé ou mantendo o corpo em
uma posicao.
EX 14 se inclina para se apoiar em moveis ou em
outras pessoas.

Pontuagdo bruta SENSORIAL




Quase sempre Frequentemente Metade do tempo Ocasionalmente Quase nunca
(90% ou mais do (75% do tempo) (50% do tempo) (25% do tempo) (10% ou menos do tempo)
tempo)

Respostas COMPORTAMENTAIS

o L
associadas ao processamento SENSORIAL g i ° = s B
3 g g S E 5 s
I Q 2 g & = a <
= g © =] s E =1 5 3
= 3 2 g L 2 S E °
g - 5 g = g 5 £
o o £ 5 o Z.
Meu/minha filho(a)... 5 4 3 2 1 0
OB 15 parece propenso(a) a acidentes
EV 16 pode ser teimoso(a) e ndo cooperativo(a)
EV 17 faz birra.
EV 18 resiste ao contato visual comigo ou com
outro(s).
EV 19 precisa de apoio positivo para enfrentar
situagdes desafiadoras.
EV 20 tem fortes explosdes emocionais quando nio
consegue concluir uma tarefa.
EV 21 tem dificuldades de interpretar linguagem
corporal ou expressdes faciais.
EV 22 fica frustrada(a) facilmente.
EV 23 possui medos que interferem nas rotinas
didrias.
EV 24 fica angustiada(a) com mudangas nos planos,
rotinas ou expectativas.
SN 25 precisa de  mais  prote¢do  contra

acontecimentos da vida do que criangas da
mesma idade (por exemplo, ¢ indefeso(a)
fisica oi emocionalmente).

EV 26 interage ou participa em grupos menos que
criangas da mesma idade.

OB 27 ndo faz contato visual comigo durante
interagdes do dia a dia.

SN 28 tem dificuldade para prestar atengao.

SN 29 se desvia de tarefas para observar todas as
acdes na sala.

OB 30 parece alheio(a) dentro de um ambiente ativo
(por exemplo, ndo tem consciéncia quanto a
atividade).

EX 31 observa a todos conforme se movem ao redor
da sala.

EX 32 muda de uma coisa para outra de modo a
interferir com as atividades.

SN 33 se perde facilmente.

OB 34 tem dificuldade para encontrar objetos em

espagos cheios de coisas (por exemplo,
sapatos em um quarto bagungado, lapis na
“gaveta de bagunga”).

Pontuagao bruta
COMPORTAMENTAL




Anexo II: ESCALA DE RESPONSIVIDADE SOCIAL (SRS-2)

Formulario Pré-Escolar (2 anos e 2 a 4 anos e 11 meses)

Instrucgdes

Em cada questdo, por favor preencha o circulo que melhor descreva o comportamento da crianca nos tiltimos 6 meses.

1= Nao ¢ verdade. | 2= Algumas vezes é verdade I 3= Muitas vezes ¢ verdade I 4= Quase sempre ¢ verdade

1. Parece muito mais inquieto em situagdes sociais do que quando esta sozinha.

2. As expressdes em seu rosto ndo combinam com o que esta dizendo.

3. Parece confiante (ou segura) quando estd interagindo com outras pessoas.

4. Quando ha sobrecarga de estimulos, a crianga parece se desligar, do ambiente, apresentando
padroes rigidos e inflexiveis de comportamento, aparentemente estranhos.

| [ | =

[\SR1 ORI S]] ]

W (W W W

EE BN N N

5. Nao percebe quando os outros estdo tentando tirar vantagem dele ou dela.

6. Prefere estar sozinho do que com os outros.

7. Demonstra perceber o que os outros estdo pensando ou sentindo.

8. Se comporta de maneira estranha ou bizarra.

9. Fica proximo a adultos, parece ser muito dependente deles.

10. E incapaz de compreender o sentido da conversa de criangas mais velhas ou adultos.

11. E autoconfiante.

12. E capaz de comunicar seus sentimentos a outras pessoas com gestos e palavras.

13. E devagar ou ndo consegue interagir com os colegas.

14. Ndo tem boa coordenagdo nas atividades motoras.

15. E capaz de entender o tom de voz e as expressdes faciais de outras pessoas.

16. Evita o contato social ou tem contato visual diferente.

17. Reconhece algo quando ¢ injusto.

18. Quando esta no parquinho ou em grupo com outras criangas pequenas, ndo tenta interagir com
elas.
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19. Fica frustrado quando ndo consegue expressar suas ideias em uma conversa.

20. Tem um jeito estranho de brincar com os brinquedos.

21. E capaz de imitar as acdes de outras pessoas.

22. Brinca adequadamente com criancas da sua idade.

23. Nao participa de atividades em grupo a menos que seja convidado a fazé-lo.

24. Tem mais dificuldades do que outras criangas com mudangas na sua rotina.

25. Nao parece se importar e estar fora de sintonia ou em um “mundo” diferente dos outros.

26. Oferece conforto para os outros quando estdo tristes.

27. Evita iniciar interagdes sociais com seus colegas ou adultos.

28. Pensa ou fala sobre a mesma coisa repetidamente.

29. E considerado como estranho ou esquisito por outras criangas.

30. Fica perturbado em uma situacdo com muitas coisas acontecendo.

31. Nédo consegue tirar algo da sua mente uma vez que comega a pensar sobre isso.

32. Quer ser trocado quando a fralda ou a cueca/calcinha esta suja ou molhada.

33. E socialmente inadequada, mesmo quando tenta ser educada.

34. Evita pessoas que querem se aproximar dela por meio de contato efetivo.

35. Tem dificuldade em manter intera¢do normal com outras criang¢as.

36. Tem dificuldade em se relacionar com adultos.

37. Tem dificuldade em se relacionar com seus colegas.

38. Responde adequadamente as mudangas de humor dos outros (por exemplo, quando o
humor de um amigo ou companheiro muda de feliz para triste).
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39. Tem uma variedade de interesses extraordinariamente incomuns.

40. E imaginativa, habil em fantasiar (contudo sem perder contato com a realidade).

41. Muda de uma atividade para outra sem objetivo aparente.

42. Parece excessivamente sensivel aos sons, texturas ou cheiros.

43. Separa-se facilmente (ou frequentemente) dos cuidadores.

44. Nao entende como os eventos se encadeiam, se sucedem, da mesma forma que outras criangas
da sua idade o fazem.
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45. Focaliza (ou dirige) sua aten¢do para onde outros estdo olhando ou ouvindo.

46. Tem expressao facial excessivamente séria.

47. Comporta-se como tolo ou ri de forma inadequada.

48. Tem senso de humor e entende as piadas.

49. E extremamente habil em algumas tarefas especificas, mas ndo é tdo bom em outras tarefas.

50. Tem comportamentos repetitivos, estranhos, tais como agitar as maos ou balangar o corpo fora
de contexto.
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51. Responde a questdes claras e diretas de maneira que ndo parecem fazer nenhum sentido.

52. Sabe quando esta falando muito alto ou fazendo muito barulho.
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53. Fala com as pessoas com um tom de voz incomum (por exemplo, fala como um robd ou
como se estivesse dando uma palestra.
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54. Parece agir com as pessoas como se elas fossem objetos.

55. Sabe quando esta muito préximo ou invadindo o espago de alguém.

56. Caminha entre duas pessoas que estdo conversando.

57. Outras criangas ndo gostam de brincar com ele ou ela.

58. Concentra-se muito nos detalhes das coisas ao invés de ver o todo. Por exemplo, gira as rodas
de um carrinho, mas ndo brinca como se fosse um carro, ou brinca com o cabelo de uma boneca,
mas ndo com ela toda.
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59. E excessivamente desconfiado.

60. E emocionalmente distante, ndo demonstrando seus sentimentos.

61. E inflexivel, leva muito tempo para mudar suas ideias.

62. Da explica¢des incomuns ou ildgicas do porqué de fazer as coisas.

63. Toca os outros de maneira incomum (por exemplo, pode tocar em alguém apenas para fazer
contato e depois ir embora sem dizer nada).
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64. Fica muito agitada em situagdes sociais.
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65. Fica com o olhar perdido ou olha fixamente para o nada.

w

42



Anexo III: ESCALA DE RESPONSIVIDADE SOCIAL (SRS-2)
Formulario IDADE ESCOLAR (4 a 18 anos)

Instrucoes
Em cada questao, por favor preencha o circulo que melhor descreva o comportamento da crianca nos iltimos 6
meses.
1=Nao ¢ verdade. 2= Algumas vezes ¢é 3= Muitas vezes é verdade 4= Quase sempre ¢
verdade verdade

1. Parece muito mais inquieto em situagdes sociais do que quando esta sozinha. 1[2(3]4
2. As expressdes em seu rosto ndo combinam com o que esta dizendo. 1121314
3. Parece confiante (ou segura) quando estd interagindo com outras pessoas. 1121314
4. Quando ha sobrecarga de estimulos, apresenta padrdes rigidos ou inflexiveis de 112(3]|4
comportamento que parecem estranhos.

5. Néo percebe quando os outros estéo tentando tirar vantagem dele ou dela. 1[2(3]4
6. Prefere estar sozinho do que com os outros. 1121314
7. Demonstra perceber o que os outros estdo pensando ou sentindo. 1121314
8. Se comporta de maneira estranha ou bizarra. 112134
9. Fica préximo a adultos, parece ser muito dependente deles. 1[2(3]4
10. Leva as coisas muito “ao pé da letra” e ndo compreende o real significado de uma 112(3]|4
conversa.

11. E autoconfiante. 112134
12. E capaz de comunicar seus sentimentos para outras pessoas. 112134
13. E estranha na “tomada de vez” das interagdes com seus colegas (por exemplo, ndo 112(3]|4

parece entender a reciprocidade de uma conversa).

14. Ndo tem boa coordenagao.

15. E capaz de entender o tom de voz e as expressdes faciais de outras pessoas.

16. Evita o contato social ou tem contato visual diferente.

17. Reconhece algo quando ¢ injusto.

18. Tem dificuldades em fazer amigos, mesmo tentando dar o melhor de si.

19. Fica frustrada quando ndo consegue expressar suas ideias em uma conversa.

20. Mostra interesses sensoriais incomuns (por exemplo, coloca na boca ou gira objetos)
ou formas estranhas de brincar com os brinquedos.

21. E capaz de imitar as aces de outras pessoas.

22. Brinca adequadamente com criancgas da sua idade.

23. Nao participa de atividades em grupo a menos que seja convidado a fazé-lo.

24. Tem mais dificuldades do que outras criangas com mudangas na sua rotina.

25. Nao parece se importar e estar fora de sintonia ou em um “mundo” diferente dos outros.
26. Oferece conforto para os outros quando estio tristes.

27. Evita iniciar interagdes sociais com seus colegas ou adultos.

28. Pensa ou fala sobre a mesma coisa repetidamente.

29. E considerado como estranho ou esquisito por outras criancas.

30. Fica perturbado em uma situacdo com muitas coisas acontecendo.

31. Nédo consegue tirar algo da sua mente uma vez que comega a pensar sobre isso.

32. Tem uma boa higiene pessoal.

33. E socialmente desajeitada, mesmo quando tenta ser educada.

34. Evita pessoas que querem se aproximar dela por meio de contato efetivo.

35. Tem dificuldade em acompanhar o fluxo de uma conversa normal.

36. Tem dificuldade em se relacionar com adultos.

37. Tem dificuldade em se relacionar com seus colegas.

38. Responde adequadamente as mudangas de humor dos outros (por exemplo, quando o
humor de um amigo ou companheiro muda de feliz para triste).
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39. Tem uma variedade de interesses extraordinariamente incomuns. 112134
40. E imaginativa, habil em fantasiar (contudo sem perder contato com a realidade). 1121314
41. Muda de uma atividade para outra sem objetivo aparente. 1[2(3]4
42. Parece excessivamente sensivel aos sons, texturas ou cheiros. 11234
43. Se separa facilmente (ou frequentemente) dos cuidadores. 112134
44. Nao entende como os acontecimentos se encadeiam entre si (causa e efeito), da mesma 1121314
maneira que outros da sua idade fazem.

45. Focaliza (ou dirige) sua aten¢do para onde outros estdo olhando ou ouvindo. 1[2(3]4

46. Tem expressdo facial excessivamente séria. 1]2]3]4
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47. Comporta-se como tolo ou ri de forma inadequada.

48. Tem senso de humor e entende as piadas.
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49. E extremamente habil em algumas tarefas especificas, mas nao consegue fazer tdo bem
a maioria das outras tarefas.

50. Tem comportamentos repetitivos, estranhos, tais como agitar as maos ou balangar o
corpo.

51. Tem dificuldade em responde perguntas diretamente e a acaba falando em torno do
assunto.

52. Sabe quando esta falando muito alto ou fazendo muito barulho.

w

53. Fala com as pessoas com um tom de voz incomum (por exemplo, fala como um robd ou
como se estivesse dando uma palestra.
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54. Parece agir com as pessoas como se elas fossem objetos.

55. Sabe quando esta muito préximo ou invadindo o espago de alguém.

56. Caminha entre duas pessoas que estdo conversando.

57. Sofre provocagdes de colegas.

58. Concentra-se demais em partes das coisas ao invés de ver o todo. Por exemplo, se
solicitada para descrever o que aconteceu em uma historia, ela pode falar apenas sobre o
tipo de roupa que os personagens estavam vestindo.
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59. E excessivamente desconfiada.

60. E emocionalmente distante, ndo demonstrando seus sentimentos.

61. E inflexivel e tem dificuldade para mudar de ideia.

62. D4 explica¢des incomuns ou ilogicas do porqué de fazer as coisas.

63. Toca os outros de maneira incomum (por exemplo, pode tocar em alguém apenas para
fazer contato e depois ir embora sem dizer nada).
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64. Fica muito agitada em situacdes sociais.
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65. Fica com o olhar perdido ou olha fixamente para o nada.
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Anexo IV: AVALIACAO DA SOBRECARGA DOS CUIDADORES
ESCALA DE ZARIT - ZARIT BURDEN INTERVIEW (SCAZUFCA, 2002)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas
vezes sentem-se quando cuidam da outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia
o Sr/Sra se sente daquela maneira: nunca=0, quase nunca =1, as vezes=2, frequentemente=3, ou quase
sempre=4. Nao existem respostas certas ou erradas.
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1 | O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele/ela realmente necessita? 0 1 2 3 4
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2 | O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Srando | 0
tem tempo suficiente para si mesmo?

3 | O Sr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades | 0 1 2 3 4
com a familia e trabalho?

4 | O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S? 0 1 2 3 4

5 | O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto? 0 1 2 3 4

6 | O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros | 0 1 2 3 4
membros da familia ou amigos?

7 | O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S? 0 1 2 3 4

8 | O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra? 0 1 2 3 4

9 | O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto? 0 1 2 3 4

10 | O Sr/Sra sente que a sua satde foi afetada por causa de seu envolvimento com | 0 1 2 3 4
S?

11 | O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa | 0 1 2 3 4
de S?

12 | O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sraestd | 0 1 2 3 4
cuidando de S?

13 | O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S? 0 1 2 3 4

14 | O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dela/dele, como se fosse o Sr/Sra | 0 1 2 3 4
a Uunica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15 | O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as | 0 1 2 3 4
suas outras despesas?
16 | O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo? 0 1 2 3 4
17 | O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S? 0 1 2 3 4
18 | O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S? 0 1 2 3 4
19 | O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S? 0 1 2 3 4
20 | O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S? 0 1 2 3 4
21 | O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S? 0 1 2 3 4
22 Df*uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidarde | 0 1 2 3 4
S**?

*No texto S refere-se a quem ¢ cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa o nome desta pessoa.

** Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muito=3, extremamente=4



