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RESUMO

Acredita-se que, cada fase inerente ao desenvolvimento cognitivo e comportamental de
criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista demandam diferentes desafios a
familia, o que porventura, acarreta impactos no cotidiano de todo grupo familiar, em especial
as maes, a quem se acredita incidir maior responsabilidade no processo de cuidar. O presente
estudo teve como objetivo conhecer a realidade cotidiana de mées de autistas e suas
implicagBes no processo do cuidar. Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratoria, com
abordagem qualitativa, realizada no periodo de abril de 2016 a janeiro de 2017. Participaram
do estudo 19 mades cuidadoras de autistas, de ambos os sexos. Os dados foram coletados
através da aplicacdo de um roteiro de entrevista semiestruturada. O estudo foi encaminhado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piaui, com nGmero
de parecer: 2.344.641. Os resultados foram agrupados em 5 (cinco) categorias de analise, a
saber: caracteristicas socioecondmicas do universo pesquisado; percepcdo da diferenga
comportamental no filho (a); dificuldades enfrentadas por mées de autistas e estratégias de
enfrentamento aplicadas ao bem estar pessoal; impactos do autismo na relacéo familiar, social
e a busca por apoio; e o futuro do filho autista. A pesquisa permitiu caracterizar as mées de
autistas como sendo, na sua maioria, casadas, com idade entre 26 e 60 anos, sem emprego
formal e ensino médio e superior completo. No que condiz ao filho (a) autista, a maior parte
pertence ao sexo masculino, sobrevalendo o diagnostico confirmado aos 2 e 3 anos de idade e,
predominando o grau de autismo leve. A percep¢do de uma diferenca comportamental no
filho se fez presente principalmente no que condiz ao desenvolvimento tardio da linguagem
oral, e entre as reacdes face ao diagndstico, prevaleceu os sentimentos de sofrimento, dor e
espanto. Em relacéo as principais dificuldades relatadas pelas mées, destacou-se como um dos
maiores estressores, o comportamento do filho autista, e que para lidar com a realidade
vivenciada, as mées utilizam como estratégias de enfrentamento o apoio religioso e atividades
de distracdo. Observou-se que, embora exista, na realidade da maioria das mées, a
participacdo da familia, houve também uma parcela que recebe pouco ou nenhum apoio
familiar. Além do mais, apenas uma minoria das participantes buscou ajuda profissional para
auxilio psicoterapéutico. No tocante ao futuro do filho autista, prevaleceram os sentimentos
de seguranca e esperanca, porém se fez presente também, uma parcela de maes que
demonstrou preocupacdo e incerteza. Considera-se assim, a relevancia do profissional de
enfermagem nesse contexto, a fim de proporcionar o cuidado e apoio adequado a cada
situacdo, provendo uma atencdo voltada ndo s6 para o autismo, mas também ao que ele
representa para as maes e seu grupo familiar.

Palavras-chave: Mé&es. Transtorno autistico. Enfermagem.



ABSTRACT

It is believed that each phase inherent in the cognitive and behavioral development of children
and adolescents with Autistic spectrum disorder require different challenges to family, which
may impact on the daily lives of carries all family group, particularly mothers, who are
believed to focus greater responsibility in the process of care. The present study aimed to
meet the everyday reality of mothers of autistic and its implications in the process of care.
This is a descriptive-exploratory research with qualitative approach, carried out in the period
of April 2016 and January 2017. Participated in the study 19 autistic mothers, of both sexes.
The data were collected by means of a semi-structured interview. The study it was directed
and approved for the Committee of Ethics in Research of the Federal University of the Piaui,
with number to seem: 2.344.641. The results were grouped into 5 (five) categories, namely:
socio-economic characteristics of the universe researched; perception of difference in child
behavioral; difficulties faced by mothers of autistic and coping strategies applied to personal
well-being; impacts of autism in the family relationship, and the search for social support; and
the future of the autistic son. The research has allowed characterizing the autistic mothers as
being mostly married women, aged between 26 and 60 years, without formal employment and
high school and completing upper. In that match the child with autism, most belong to the
male, predominating the diagnosis confirmed at 2 and 3 years of age and with the degree of
mild autism. The perception of a behavioral difference the son was present mainly in that it
goes to the late development of oral language, and between the face reactions to diagnosis,
prevailed the feelings of grief, pain and astonishment. In relation to the main difficulties
reported by mothers, stood out as one of the biggest stressors, the behavior of the autistic son,
and that to deal with the reality experienced moms use as coping strategies the religious
support and activities of distraction. It was observed that, although there are, in fact the
majority of mothers, family participation, there was also a portion that receives little or no
family support. Moreover, only a minority of participants sought professional help for
psychotherapeutic assistance. As regards the future of autistic son, prevailed the feelings of
security and hope, but was present too, a portion of mothers who showed concern and
uncertainty. Considered thus, the relevance of professional nursing in this context, in order to
provide the care and support appropriate to each situation, providing not only focused
attention to autism, but also to what he represents for mothers and their family group.

Keywords: Mothers. Autistic disorder. Nursing.
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1 INTRODUCAO

Acredita-se que, cada fase inerente ao desenvolvimento cognitivo e
comportamental de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
demandam diferentes desafios a familia, o que porventura, acarreta impactos no cotidiano de
todo grupo familiar, em especial as mées, a quem se acredita incidir maior responsabilidade
no processo de cuidar.

Segundo Silva, Gaiato e Reveles (2012), o autismo € considerado um transtorno
global do desenvolvimento infantil que se manifesta antes dos trés anos de idade e se prolonga
por toda vida. Caracteriza-se nesse contexto, por um conjunto de sintomas que afeta as areas
da socializacdo, comunicacdo e do comportamento, e, dentre elas, a mais comprometida é a
interacdo social.

Toda a dindmica que se projeta desde a etapa de diagnostico até a realidade atual
envolve uma rede de relacBes e emogdes entre mde e filhos autistas, sendo as possiveis
dificuldades em lidar com o desenvolvimento e a vivéncia relacionada a maternidade, um
potencial fator de estresse e ansiedade (NOGUEIRA; RIO, 2011).

De acordo com dados epidemioldgicos mundiais, estima-se que nos Gltimos anos
houve um aumento significativo no ndmero de casos de TEA, sendo a prevaléncia da
populacdo mundial cerca de 1% (LAI et al., 2014). De acordo com o Control Disease Center
(CDC), verifica-se que atualmente 1 em cada 68 nascidos vivos tem este transtorno,
acometendo, numa proporc¢ao de 4,5 vezes, mais 0 sexo masculino (1 em 48), do que 0 sexo
feminino (1 em 189), e, segundo a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU), acredita-se que
existam mais de 70 milhdes de pessoas com autismo no mundo. No Brasil, porém, nédo
existem até o0 momento, pesquisas epidemioldgicas concretas que esclarecam a prevaléncia do
autismo na populacdo brasileira (SILVA; CHAVES, 2014).

Em suma, ao abordar o cotidiano, entende-se que lidar com a dependéncia fisica e
cognitiva de um individuo com TEA provoca uma sobrecarga nos cuidadores, causando, de
certa forma, uma perturbagdo na convivéncia de todo grupo familiar. Assim, orientaces sobre
o desenvolvimento, os dialogos sobre as principais dificuldades e a escuta qualificada das
questdes que a familia coloca sdo fundamentais (BRASIL, 2013).

E de bom tom salientar que, recentemente foi sancionada no Brasil, a Lei n°
12.764/12, que institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro do Autismo. Esta lei reconhece as pessoas com TEA como pessoas com

deficiéncia (BRASIL, 2015), ao que, reforcou a garantia de direitos a educacdo, tratamentos
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adequados e especializados, assisténcia social, dentre outros (MINATEL; MATSUKURA,
2014).

A posteriori, foi desenvolvida pelo Ministério da Saude, a divulgacdo do
documento “Linha de Cuidado para a atengdo integral as pessoas com Transtorno do Espectro
do Autismo e suas familias no Sistema Unico de Saude (SUS)” (BRASIL, 2015). Esse
documento direciona as agOes junto a essa populagdo no ambito do SUS, promovendo um
cuidado de modo integral, destacando o carater interdisciplinar necessario para responder a
complexidade da realidade vivida pelas pessoas com autismo e suas familias (MINATEL,;
MATSUKURA, 2014).

Nesta vertente, entende-se que, o autismo é um tema por muitas vezes, pouco ou
ndo abordado na grade curricular de graduacdo em enfermagem, o que pode levar a um déficit
de conhecimento dos profissionais de salde acerca do assunto, dificultando a realizacdo de
um rastreamento precoce e o direcionamento a um tratamento apropriado. A enfermagem por
lidar diretamente com as situacGes cotidianas do processo salde-doenca nas redes de atengdo
a saude, precisa dispor de conhecimento, informacdes e bases teoricas relevantes, a fim de
colaborar na deteccdo dos sinais e sintomas do TEA, e assim direcionar conduzir e intervir
adequadamente de modo a garantir melhora na qualidade de vida.

A partir desse estudo, com vistas a problematica, pretende-se conhecer as
vivencias cotidianas de mées no cuidado ao filho autista, e suas implicagdes no processo do
cuidar.

E mister que, a descoberta de uma deficiéncia certamente produz mudancas
significativas que repercutem de forma impetuosa na vida de todo grupo familiar, as maes por
exercerem o papel de protetoras primarias, assumem para si uma maior responsabilidade com
os filhos, visto que todo, ou a quase totalidade do seu tempo é dedicado a eles. Dessa forma,
levanta-se a hipdtese de existir relacdo entre, a dindmica da vivéncia cotidiana entre maes e
filhos autistas, com a formacdo de um contexto facilitador/gerador de impactos na saude
emocional das mesmas.

Partindo-se desse pressuposto, justifica-se esse estudo, pela importancia em
realizar pesquisas que abordem o0s impactos e repercussdo do transtorno autista no cotidiano
das mées e, no nucleo familiar, a fim de conhecer as dificuldades enfrentadas e os sentimentos
ligados a realidade vivenciada por essas maes. Assim, visando colaborar para formacéo de
uma atencdo a saude dessa populacdo, de forma integral, além de contribuir para o

aprimoramento académico e cientifico.
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Minatel e Matsukura (2014) ressaltam que, a complexidade diante dos
comprometimentos do autismo, associadas aos possiveis enfrentamentos, influenciam
diretamente as atividades cotidianas e organizacdo familiar, condicionando, assim, a
qualidade de vida e os niveis de bem estar no dia a dia, em especial do cuidador principal do
individuo com autismo, sendo, pois, este, imerso na realidade do transtorno.

Diante desse contexto, espera-se que este trabalho possa contribuir para uma
maior sensibilizacdo da equipe de saude responsadvel pelo acolhimento e atendimento as
familias de autistas, visto os impactos que o autismo causa na qualidade de vida familiar
mutua. Tal conhecimento acerca da tematica é de suma relevancia para a enfermagem, pois a
equipe precisa estar devidamente capacitada e qualificada a identificar as dificuldades e,
oferecer aos cuidadores orientacdes adequadas e acessiveis, elaborando planos de intervencéo
pertinentes e eficaz, de modo a atenuar as implicacfes e sofrimentos decorrentes do processo

de cuidar pelos familiares.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Conhecer a realidade cotidiana de mées de autistas e suas implicagfes no processo do

cuidar.

2.2 Especificos

Tracar o perfil socioecondmico dos sujeitos participantes do estudo;

Identificar as dificuldades enfrentadas pelas mdes na rotina de cuidados ao filho
autista;

Analisar os impactos emocionais que 0 autismo pode provocar nas mées e no grupo
familiar do autista;

Descrever as expectativas das maes em relacdo ao futuro do filho autista.



15

3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Breve historico do autismo: conceito e evolugédo

O termo autismo foi utilizado pela primeira vez no ano de 1911, por Eugen
Bleuler, para designar a perda de contato com a realidade e consequente dificuldade ou
impossibilidade de comunicacdo (BELISARIO JUNIOR; CUNHA, 2010).

Bleuler elencou este termo para descrever um dos sintomas tipico da
esquizofrenia no adulto, definindo o autismo, postulado equivalente ao autoerotismo, como
um “investimento em si mesmo”, mas sem que seja da ordem da sexualidade ou da libido.
Nesta perspectiva, ele definiu a “barreira” autistica como um interesse acentuado na vida
interior em detrimento do mundo exterior, 0 que poderia resultar, segundo ele, na criacdo de
um mundo préprio, fechado, inacessivel, impenetravel (CAVALCANTI; ROCHA, 2007).

Porém, o primeiro estudioso a descrever de fato o autismo foi Leo Kanner, em
1943, diferenciando-o da esquizofrenia infantil, definindo ainda nesta perspectiva, o autismo
como, incapacidade para estabelecer relacbes normais e reagir adequadamente a algumas
situagdes. Ele ainda lembra o desejo de imutabilidade e da severa patologia da linguagem
(SILVA; CHAVES, 2014).

Kanner sistematizou uma minuciosa observa¢do de um grupo de criangas, em
1938. Durante seu trabalho foram descritas onze criancgas, entre meninas e meninos, e a partir
desse momento o autismo passou a ser estudado por diversos pesquisadores, com mais
frequéncia, tendo seu conceito ampliado e, atualmente, admitem-se diversos graus do autismo
(SCHWARTZMAN, 2010).

Um ano apos a descricdo de Kanner outro meédico austriaco, Hans Asperger,
descreveu criancas semelhantes as descritas por este, mas que eram, aparentemente, mais
inteligentes e sem atraso significativo no desenvolvimento da linguagem. Esse quadro foi
mais tarde denominado de Sindrome de Asperger (SCHWARTZMAN, 2010). Nesta vertente,
atribui-se a Kanner e a Asperger a identificagdo do autismo, sendo, ambos os estudiosos,
renomados na descoberta do transtorno.

Na década de 1970, o autismo deixou de ser caracterizado como uma psicose para
ser entendido como um Transtorno do Desenvolvimento (RUTTER, 1979). Wing e Gould
(1979) foram os primeiros a propor a triade diagnoéstica que abrangia deficiéncias especificas

na comunicacao, socializa¢do e imaginacao.
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Em seguida, no ano de 1980, foi publicada pela Associacdo Psiquiatrica
Americana (APA) a terceira edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM). Sua publicacdo representou um importante avanco, apresentando um enfoque
mais descritivo, com critérios explicitos de diagndstico organizados em um sistema multiaxial
(ARAUJO; NETO, 2014).

Publicado em 1994, pela primeira vez 0 DSM-1V, incluiu o termo “qualitativo”
para descrever as deficiéncias dentro da triade de manifestacdes clinicas, definindo a extensao
destas em vez da presenca ou auséncia absoluta de um determinado comportamento como
suficiente para satisfazer o critério de diagndstico (BRITO; VASCONCELOQOS, 2016).

Em 2013, a 52 edicdo do DSM propds uma nova classificagdo, com orientacdes
sobre o0 diagndstico e algumas mudangas conceituais importantes. Os subtipos
comportamentais descritos neste, excetuando o transtorno de Rett, foram reunidos numa unica
denominagdo e passam a receber o diagndstico Unico de transtorno do espectro autista
(BRITO; VASCONCELOS, 2016).

Assim, atualmente, o Transtorno do Espectro Autista é considerado um transtorno
neurodesenvolvimental de curso cronico, diagnosticado através do comprometimento
qualitativo no desenvolvimento sociocomunicativo e pela presenca de comportamentos e/ou
interesses restritos e repetitivos (APA, 2013). O termo TEA surgiu da diversidade de
manifestacdes comportamentais e de diferentes graus de acometimento, e provavelmente, por
multiplos fatores etioldgicos que pode se manifestar em variaveis sintomas em cada pessoa
(RIVERO et al, 2013).

O autismo n3ao ¢ uma condicdo de “tudo ou nada”, mas ¢é visto como um
continuum que vai do grau leve ao severo. Portanto, dentro da grande variacdo possivel na
severidade do autismo, poderemos encontrar uma crianca sem linguagem verbal e com
dificuldade na comunicacdo por qualquer outra via, como podemos, igualmente, encontrar
criangas que apresentam linguagem verbal, porém esta é repetitiva e ndo comunicativa
(MELLO, 2007).

3.2 Mées de autistas: impactos e estratégias de enfrentamento

Favero-Nunes e Santos (2010) mostrou que, as dificuldades maternas comegam
nos estagios iniciais do ciclo vital, no momento da busca do diagndstico. O atendimento

inadequado acarreta postergacdo da definicdo diagnostica e do estabelecimento do plano
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terapéutico para o filho, o que exacerba a angustia das mées e impede que sejam oferecidos 0s
cuidados necessarios.

Com a revelacdo do diagnostico, a familia também passa por um processo
doloroso de perda, seguido por um processo de aceitacdo de uma sindrome. A familia perde,
nesse momento, o sonho de ter um filho que possa crescer, desenvolver-se e tornar-se um
adulto saudavel, independente e realizado. Ap6s a confirmagdo do autismo, novas
inquietacOes se deflagram no ambiente familiar diante da incerteza das perspectivas de seus
filhos. A partir desse momento, a crianca passa a ser fragilizada por suas limitacGes, e a mae
passa a dedicar-se quase que integralmente ao filho, o que gera sobrecarga em sua vida.
(ZANATTA et al., 2014).

Essa situacdo exige dos pais uma redefinicdo de papéis, um reposicionamento
claro e dificil, mas necessario para o ajuste ao acolhimento emocional e até mesmo fisico do
filho. Esse que foi idealizado pelos pais se apresenta agora como diferente e destoante diante
da familia que, muitas vezes, ndo sabe o que deve fazer para lidar com esta situacdo. A forma
como esse diagnostico € acolhido pela familia determinara toda a sua conformacao futura, a
maneira como essa dindmica familiar se constituird. (GIVIGI et al. 2015).

De acordo com o estudo realizado por Meimes, Saldanha e Bosa (2015), o
impacto do diagndstico na mae parece ser demarcado por culpa, levando-a a atribuir para a si
a responsabilidade pelos cuidados com o filho e 0 manejo da situagéo familiar.

Nesse contexto, ha evidéncias de intenso estresse nos cuidadores de criangas com
autismo, especialmente nas méaes, podendo ter, como uma de suas consequéncias, 0
desenvolvimento de um quadro depressivo materno, que por sua vez, pode afetar
negativamente, tanto a mée quanto a crianga (SANINI; BRUM; BOSA, 2010).

Assim, os pais se véem diante do desafio de ajustar seus planos e expectativas
guanto ao futuro, sendo a principal dificuldade a de saber lidar com as limitacbes e
necessidades do filho; as mées encontram, na religiosidade, um apoio, que lhes da conforto,
minimiza suas angustias, facilita a sua adaptacdo a vida ao lado do filho. Nestas condicgdes
elas buscam, além das instituicdes, outras forcas para enfrentar o fato de ter um filho autista.
Muitas vezes é na fé e confianga em um Ser sobrenatural que encontram a forca e depositam
suas esperancas (SEGEREN; FRANCOZO, 2014; ZANATTA et al., 2014 ).

3.3 A enfermagem e o autismo
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Diante de todas as dificuldades que maes e familiares de autistas podem vir a
vivenciar, e todo impacto do processo de cuidar, tanto fisico quanto psicolégico que geram
nas mesmas, a enfermagem surge neste contexto como uma peca fundamental, necessitando
ser um facilitador e provedor de informacdes e orientacdes, para assim promover o cuidado
em toda sua integralidade.

Estudando a prética e conhecimento dos enfermeiros sobre o autismo infantil,
Sena et al. (2015), perceberam que existe um grande déficit de conhecimento desses
profissionais acerca do autismo, haja vista as poucas caracteristicas relatadas pelos mesmos
sobre esta patologia. Neste diapaséo, isto pode ser compreendido pelo fato de que, o autismo
apresenta uma grande variedade de sinais e sintomas, além de suas variadas etiologias.

Jendreieck (2014), pesquisando as dificuldades encontradas pelos profissionais da
salde ao realizar o diagndstico precoce de autismo, constatou que muitas das dificuldades
apontadas pelos profissionais de salde podem ser enfrentadas por meio de estudos apro-
fundados e atualizacdo constante, praticas que possibilitem conhecer melhor o paciente e sua
familia, além de préaticas interdisciplinares. O estudo de Ebert, Lorenzini e Silva (2015)
revelou a importancia de o enfermeiro estar capacitado para o atendimento de criangas com
autismo e seus familiares, durante a consulta de enfermagem e na educacdo permanente da
equipe.

Muitas das dificuldades apontadas pelos profissionais de salde podem ser
enfrentadas por meio de estudos aprofundados e atualizacdo constante, praticas que
possibilitem conhecer melhor o paciente e sua familia, além de préticas interdisciplinares
afirma Jendreieck (2014). Sobre isso Ebert, Lorenzini e Silva (2015) chamam a atencdo para
0 enfermeiro estar capacitado para o atendimento de criangas com autismo e seus familiares,
durante a consulta de enfermagem e na educacdo permanente da equipe.

E relevante que haja uma reflexdo para o relacionamento que deve existir entre a
equipe de enfermagem e mées de filhos especiais, como sdo as mées de autistas. Apesar de se
considerarem tambem especiais, a enfermagem deve compreender que o sofrimento que as
acompanha pode estar camuflado por aparente abnegacédo e valor. Na verdade sdo maes que
também precisam ser cuidadas, prevenindo o adoecimento psiquico e contribuindo para que
elas possam cuidar do filho e tambem se cuidarem (MONTEIRO et al., 2008).

Constata-se, segundo Zanatta et al. (2014), a necessidade da construcdo de um
conhecimento mais sélido por parte da enfermagem, para que possa instituir um cuidado mais
efetivo, tanto as criangas autistas como aos seus familiares. Contudo, ressalta-se que ainda ha

muito a ser desvelado, por isso a importancia e necessidade de novos estudos.
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4 METODOS

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratéria na qual Gil (2010) postula ser
aquela que tem por objetivo a descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou
fendmeno ou o estabelecimento de relagdes entre varidveis. Acrescenta ainda que a pesquisa
exploratoria é aquela que tem a finalidade de desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e
ideias, tendo em vista a formulacdo de problemas mais precisos ou hipoteses pesquisaveis
para estudos posteriores.

A pesquisa em questdo se constituiu em conhecer as vivéncias cotidianas de méaes
de autistas, e, suas implicagdes inerentes ao processo de cuidar. Assim, justifica-se a opc¢éo
pela abordagem qualitativa, que segundo Minayo (2010), é uma pesquisa capaz de agregar a
questdo do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes, e as

estruturas sociais.

4.2 Local e periodo da pesquisa

O estudo teve como cenario, instituicdes de atendimento especializado e de
reabilitacdo e residéncias no municipio de Picos, cidade localizada na regido centro-sul do
estado do Piaui. A pesquisa foi realizada no periodo de abril 2016 a janeiro de 2017, no
supracitado municipio.

Inicialmente foram realizados em dois Centros de Reabilitacdo que prestam
atendimento aos mais diversos tipos de deficiéncias, incluindo pessoas com autismo, buscas
aleatorias as maes de autistas (partir dos critérios de inclusdo estabelecidos para a composicao
da amostra), e ap6s o contato inicial com as mesmas na propria instituicdo, foram lidos e
esclarecidos 0s objetivos da pesquisa, e com a aceitacdo e autorizacdo das maes, foram
efetivadas as entrevistas, com o escopo de se obter conhecimento acerca da tematica. Sendo
que, do total de entrevistas realizadas, 15 foram nas instituicdes de atendimento ao autista e,
devido ao tempo restrito para efetuar o presente estudo, apenas 4 entrevistas foram efetivadas
no domicilio das participantes, sendo que estas foram previamente agendadas, com data e
horéario para o encontro, através de contato inicial por telefone com as entrevistadas.

A partir dos encontros, foi utilizada a técnica ‘Bola de Neve’ por duas vezes, a fim
de incluir novas participantes. Segundo Turato (2011) este consiste no método em que 0

pesquisador solicita ao participante que, ao final de sua entrevista, indique outro sujeito com
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as caracteristicas necessarias a pesquisa e, assim, sucessivamente. Nesta vertente, utilizou-se o

referido método, com o propdsito de abranger uma populacgdo diversificada.

4.3 Sujeitos da pesquisa

O presente estudo contou com a participacdo de 19 maes de autistas, de ambos 0s
sexos. Sendo que, do total, 17 participantes sdo representadas pelas maes biologicas e 02
participantes representadas pelas avos, que neste cenario sdo as responsaveis majoritarias do
autista, desempenhando o papel de cuidador principal, desde o diagndstico até momento em
que foi realizada a presente pesquisa.

Assim, comp6s como critérios de inclusdo para o estudo: exercer o papel de
principal cuidador do autista, que o filho (a) tivesse diagnostico confirmado para autismo,
além de aceitar participar voluntariamente da pesquisa assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), e para as mées que foram entrevistadas em casa, que estas

apresentassem disponibilidade para o atendimento domiciliar.

4.4 Coleta de dados

Os dados foram coletados no periodo de novembro e dezembro de 2016, a partir
de instrumento do tipo roteiro de entrevista semiestruturada (APENDICE A), que segundo
Minayo (2012), compreende uma técnica de interacdo social utilizada com objetivo de
obtencdo de dados, na qual combina perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistado tem
a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a indagacdo formulada,
garantindo a manutencéo do seu foco pelo entrevistador.

A pesquisa foi conduzida em um espaco disponibilizado pela institui¢do, sendo
realizada de forma individual, onde a pesquisadora se posicionou sentada de frente para o
sujeito. Tiveram uma duracdo média de 10 minutos, para qual se utilizou um programa de
gravacdo de aparelho celular a fim de evitar perdas de dados.

O desenvolver da coleta de dados ocorreu em duas etapas, a primeira consistiu
em coletar informagdes acerca do perfil socioecondmico, a segunda se deu a partir da
gravacdo das falas relativas as respostas do questionario semiestruturado, no decorrer da
entrevista.

Foi utilizado, para delimitacdo do quantitativo de entrevistas, o critério de

'saturacdo’, segundo o qual se entende o conhecimento formado pelo pesquisador, no campo,
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de que conseguiu compreender a logica interna do grupo ou da coletividade em estudo
(MINAYO, 2010).

Os relatos foram posteriormente transcritos para andlise, sendo que, as
participantes entrevistadas foram identificadas por letras (M) e nimeros (1 a 19), seguidos em
ordem cronoldgica da entrevista, a fim de ndo expor a identidade das mesmas, cumprindo-se
assim o sigilo da pesquisa. Salienta-se que o TCLE foi colhido antes de iniciar as gravacgoes

das falas.

4.5 Analise dos dados

Os dados coletados foram agrupados em categorias de Andlise Tematica de
Conteudo, que segundo Minayo (2010) consiste em descobrir os nucleos de sentido que
compdem uma comunicacdo, cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o
objeto analitico visado. Operacionalmente, a analise tematica se desdobra em trés etapas:

e Pré-andlise que compreende a leitura flutuante do conjunto das comunicacdes
obtido com o material de campo;

e Exploracdo do Material, onde o pesquisador busca encontrar categorias que sao
expressdes ou palavras significativas em funcdo das quais o conteddo de uma fala sera
organizado, sendo o texto, recortado em unidades de registro, e;

e Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacdo, momento em que se
estabelecem articulacBes entre os dados e as referéncias tedricas da pesquisa, buscando

responder as indagacdes da pesquisa com base em seus objetivos.

4.6 Procedimentos éticos e legais

Em cumprimento as normatizacdes legais da pesquisa, este estudo foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Piaui, com
nimero de parecer: 2.344.641 (ANEXO A), e autorizado pelos estabelecimentos
participantes do presente estudo (ANEXO B e C), atendendo assim as recomendacOes
discorridas na resolugdo 466/12 sobre pesquisas envolvendo seres humanos do Conselho
Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (BRASIL, 2012).

Os participantes foram informados e esclarecidos quanto aos objetivos e
metodologia do estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(APENDICE B), aceitando participar do estudo, o que lhes preservou o direito de permanecer
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ou desistir da pesquisa a qualquer momento, assegurando o sigilo de toda informacao
prestada, e ndo acarretando prejuizo ou riscos a estes.

E importante informar que a presente pesquisa ndo ofereceu riscos de carater
fisico, entretanto pode acarretar certo desconforto a algumas maes no momento de resposta as
indagacOes contidas no roteiro de entrevista, sendo para tanto minimizados e esclarecidos a
partir do didlogo aberto entre sujeito e pesquisador. Como beneficio, essa pesquisa propds
agregar maior conhecimento sobre o tema abordado e consequentemente melhores formas de

intervencdes em saude.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados aqui apresentados referem-se a interpretacdo dos dados coletados
por meio de questionario de entrevista semiestruturada aplicada a 19 mées cuidadoras’ de
autistas. Inicialmente foram descritas as caracteristicas socioecondmicas, dentre as quais
foram identificadas as variaveis de interesse a saber: caracteristicas relacionadas a idade,
estado civil, nivel de escolaridade, religido, quantidades de filhos, ocupacdo atual, renda
familiar média e grau de instrucdo do chefe da familia, referentes as mées cuidadoras. Em
sequida, foram identificados aspectos relacionados aos filhos autistas, tais quais, idade, sexo,
idade do diagndstico, grau de autismo e escolaridade, seguida da andlise acerca dos
guestionamentos da entrevista, para que cada uma pudesse ser explorada e discutida em sua

integridade.

5.1 Caracteristicas socioecondmicas do universo pesquisado

Tabela 1 — Dados referentes a faixa etéria, estado civil, escolaridade e religido das maes.

Varidvel de interesse N Varidvel de interesse N
Faixa etaria Escolaridade
26 A 37 anos 8 Ensino fundamental incompleto 7
38 A 49 anos 8 Ensino fundamental completo 2
50 A 60 anos 3 Ensino médio completo 5

Ensino superior 5
Estado civil
Casada 13 Religido
Unido consensual 3 Catélica 17
Solteira 2 Evangélica 2
Divorciada 1
TOTAL
19

Fonte: Elaboragdo da autora.

No que concerne & faixa etaria, a Tabela 1 mostra que as participantes do presente
estudo estdo em sua maioria entre 26 e 49 anos de idade (N=16), e apenas trés entrevistadas
representam uma faixa etéaria superior aos 50 anos (N=3). Quanto ao estado civil, prevaleceu
maior numero de maes casadas (N=13) e em unido consensual (N=3), presumindo-se que 0

fato de se ter um filho com necessidades especiais, na maior parte das vezes, ndo é motivo

Do total de participantes de estudo, 17 sdo representadas pelas maes e 02 representadas pelas avds, que neste
cenario sdo as responsaveis pelo autista, desempenhando o papel de cuidador principal, desde o diagnostico até

momento em que foi realizada a presente pesquisa.
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para que haja uma ligagdo afetiva enfraquecida entre os pais, que propicie ao divdrcio, deste
modo acredita-se que o cuidado com o filho (a) é compartilhado com o cénjuge/companheiro,
divergindo assim, dos achados no estudo de Serra (2010), que observou um ndmero muito
grande de casais separados ap0s a noticia da deficiéncia do filho, sendo a culpabilizacdo pela
deficiéncia o principal motivo das separages.

No que tange a escolaridade, dez das entrevistadas possuem Ensino Médio (N=5)
e Ensino Superior (N=5) completos, estando estas ultimas a trabalhar atualmente na area de
sua formacdo académica, o que porventura pode favorecer o acesso a informacdes e servicos.
Todas as participantes deste possuem religido, esta que € utilizada muitas vezes como fonte de
refagio as dificuldades cotidianas, seré discutido mais adiante, ao decorrer do trabalho.

Tabela 2 — Ocupacdo atual, renda familiar média, quantidade de filhos e grau de

instrucdo do chefe da familia.

Varidveis de interesse N Varidveis de interesse N
Ocupacéo atual Quantidade de filhos
Do lar 13 1 filho 8
Trabalho formal 6 2 a 3 filhos 10
4 filhos 1
Renda familiar média
Um salario minimo 9 Grau de instrucao do chefe da familia
De um a dois salarios minimos 6 Ensino fundamental incompleto 11
Mais de dois salarios minimos 4 Ensino médio completo 3
Ensino superior completo 5
TOTAL
19

Fonte: Elaboragdo da autora.

Por meio da andlise da Tabela 2, pode-se constatar que, em sua maioria, as maes
(N=16) se restringem aos cuidados do lar e dos proprios filhos, dedicando-se em tempo
integral as necessidades da familia, sendo que a maior parte dessas maes possui mais de um
filho (N=11). Ribeiro (2011), afirma que em geral as maes largam seus empregos ao
receberem o diagnostico de autismo dos filhos, objetivando cuidar exclusivamente dos
mesmaos.
As informag6es acima ainda revelam o predominio de participantes que sobrevivem em média
com um salario minimo? (N=9), assim considera-se que essa situacdo pode gerar dificuldades,
tais como, 0 acesso a tratamentos especializados, entre outros, dado que, ter um filho com

necessidades especificas de cuidados, requer maiores gastos financeiro.

% Salario Minimo Vigente: RS 880,00
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A respeito do grau de instrucdo do chefe da familia, denotou-se, que a maioria ndo
chegou a concluir o Ensino Fundamental (N=11), o que porventura, influenciaria na
contribuicdo da renda financeira no domicilio. Segundo Nogueira e Rio (2011) um autista
requer inumeros servicos de saude: médicos, terapias de fala, fisica e ocupacional, dentre
outros. Muitos sdo 0s gastos que nem todos os pais podem arcar, com a finalidade de
melhorar as competéncias comunicacionais, comportamentais e os padrdes sociais dos filhos.

Tabela 3 — Sexo, faixa etéria, idade do diagnostico, grau de autismo e escolaridade do
filho com TEA.

Variaveis de interesse N Variaveis de interesse N

Sexo Grau de autismo
Masculino 15 Leve 11
Feminino 4 Moderado 3

Severo
Faixa etaria Né&o identificado 3
4 a 10 anos 14
11 a 17 anos 5 Escolaridade

Alfabetizacdo 7
Idade do diagndstico Ensino fundamental incompleto 10
Ao0s 2 anos 4 N&o alfabetizado 1
Aos 3 anos 6 Né&o informado 1
Aos 4 anos 2
A0s 5 anos 3
A0s 6 anos 3
Aos 10 anos 1

TOTAL
19

Fonte: Elaboragéo da autora

Analisando-se os dados correspondentes a Tabela 3. Identifica-se que maior parte
da amostra € composta por filhos do sexo masculino (N=15), e somente quatro sdo do sexo
feminino, tais achados deste, comprovam as informacdes expressas no DSM-V, afirmando-se
que a prevaléncia do autismo é quatro vezes mais diagnosticada no sexo masculino, do que no
sexo feminino (APA, 2013). Acerca da faixa etaria dos filhos houve a predominancia de idade
entre 04 e 10 anos (N-14), e cinco entre 11 e 17 anos, a maior parte dos autistas frequentam o
ensino educacional, estando sua maioria alocada no Ensino Fundamental (N=10), nesta
perspectiva, entende-se que, apesar de todas as barreiras e burocracias existentes, as mées néo
desistem e se esforcam para que seus filhos com autismo permanecam desfrutando dos

estudos.
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Os resultados mostraram que a maioria dos filhos possui o grau leve do autismo
(N=11), e que o diagnostico da maior parte foi realizado aos trés anos (N=6) e aos dois anos
(N=4), o que é esperado, visto que as alteracdes relacionadas ao autismo se fazem presentes
em idades muito precoces, tipicamente antes dos trés anos (MELLO, 2007). Porém, ainda
neste estudo, houve a presenca de diagnosticos tardios, chamando a atencdo para um que teve
a emissdo do laudo de TEA somente aos dez anos de idade. Isso remete ao fato de que,
embora haja um avanco no que condiz as percepcOes de profissionais de salde acerca do
autismo, ainda existem falhas que precisam ser estudadas e revistas, pois o atraso em
estabelecer um diagnostico preciso pode vir a prejudicar o desenvolvimento cognitivo e
comportamental do autista. Se a familia ndo procura ajuda profissional, fica comprometida a

possibilidade de se confirmar o diagnostico.

5.2 Percepcdo da diferenca comportamental no filho(a): reacéo face ao diagnostico

As informac6es coletadas neste permitiram desvelar a maneira com a qual as méaes
comecaram a perceber as diferencas comportamentais que envolviam o desenvolvimento do
filho (a) autista, sendo que, tais percepcdes foram feitas principalmente por comparagdes com
outros filhos, que ja possuem, e/ou com criangas que ja conviviam no meio familiar e social.

Segundo Zanatta et al (2014), o papel dos pais no diagndstico do autismo €
crucial, uma vez que sdo eles 0s primeiros a perceberem que as suas criancas apresentam
comportamentos diferenciados. O convivio diario com a crianca permite aos pais identificar
comportamentos diferentes de outras criangas que eles conhecem. Embora ndo saibam do que
se trata, eles estdo cientes de que algo ndo esta dentro dos padrdes de normalidade.

“[...] eu percebi que ela era diferente [...], e eu tinha curiosidade pra
saber porque que ela era daquele jeito. [...],que eu tive outros filhos e
ndo era assim [...] " (M-T)

“[...] sempre vi que ela era ‘diferentizinha’ um pouquinho, o
comportamento delal...].” (M-13)

Smeha e Cézar (2011) identificaram em seu estudo acerca da percepgdo de maes
autistas sobre suas vivéncias com relacdo a maternidade, que antes mesmo da confirmacéo do
diagnostico, elas ja sentiam que o filho apresentava algo de diferente, visto que, 0s
comportamentos da crianga mostravam que algumas caracteristicas ndo estavam conforme o

esperado para a idade.
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Quando existe essa percep¢do por parte das maes, mas ainda assim ha um atraso
no diagndstico, isso repercute diretamente na vida de todo seio familiar, pois 0s mesmos
acabam ndo sabendo como agir frente a situagdo, como mostra a fala da M-10:“/...Jele ja
tinha essa idade de dez anos, e eu ja notava grande diferenca nele, [...] e ai foi o tempo que
eu decidi mesmo tentar descobrir porque eu ja tinha levado ele nos médico, e os médico nao
achava doenca nele, dizia que ele era um menino normal, porque a gente s6 nota convivendo
com elef...] ”. Sobre 0 assunto Zanatta et al (2014) relata em seu estudo que essa dificuldade
para obter um diagnostico preciso pode vir a provocar uma desestruturacdo familiar, gerada
principalmente pelo desgaste de longas buscas sem respostas, além da ansiedade em saber o
que a crianga tem para entdo ser iniciado o tratamento e também pelo sentimento de
impoténcia por ndo saber o que fazer e por ndo estar fazendo nada para melhorar o quadro da
crianca.

Observa-se que, a percepcao de uma diferenca comportamental no filho se fez
presente principalmente no que condiz ao desenvolvimento tardio da linguagem oral, citado
exaustivamente nos relatos deste. A presenca de um comportamento agressivo, a dificuldade
de se relacionar socialmente, as estereotipias e a auséncia de resposta da crianca ao ser
chamada pelo nome, sdo caracteristicas que surgem também, conforme representados nas
falas que segue:

“[...] ele demorou a falar, ele veio falar depois de seis anos, de inicio
ele so gritava/...] " (M-3)

“[...] vocé chamava ela, e ela ndo olhava pra nos direito, sempre
olhava do lado [...] " (M-4)

“[...] ela sempre ficava repetindo o mesmo movimento]...] ”(M-T)

“Ele ndo falava e muitas vezes era agressivo, € Nd0 Se enturmava
com as outras criancas|...] ” (M-11)

“[...] ele ja gostava de se isolar, [...] ele ndo gosta de ta na
sociedade, ele s6 gosta de ta sozinho [...] ” (M-10)

Ebert, Lorenzini e Silva (2015), em estudo sobre percepgdes e trajetdrias de
mdes de autistas acerca das alteracdes e diagnostico do filho, verificou também que o atraso
da fala e linguagem, a dificuldade ou a falta de interacdo da crianca com 0 meio em que
convive e a falta de interesse em brincar, foram alteracdes mencionadas por todas as
participantes da pesquisa.

Em consonancia, no estudo de Zanon, Backes e Bosa (2014), que aborda a

identificacdo dos primeiros sintomas do autismo pelos pais, evidenciaram que em uma
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populacdo de 32 criancas em idade pré-escolar, 83,67% dos comportamentos relatados,
corresponderam a uma das trés areas comprometidas pelo TEA: atraso/peculiaridade no
desenvolvimento da linguagem (36,73%), problemas no comportamento social (30,61%) e
comportamento estereotipado e repetitivo (16,33%), porém, embora 0 comprometimento no
desenvolvimento da linguagem tenha sido o sintoma mais observado, os da socializagdo
foram os mais precocemente identificados, presumindo-se entdo que as alteragcbes na
interacdo social podem ter acarretado o atraso na fala.

Acredita-se que a descoberta do diagnostico é algo crucial da vida de toda a
familia, lidar com uma realidade até entdo ndo vivenciada, saber que a partir daquele
momento uma nova rotina seré estabelecida, planos até entdo sonhados e tracados terdo de ser
refeitos para que se adapte ao novo cotidiano, meche com toda a estrutura familiar do autista.
As mées, quase sempre, sdo as primeiras a receber o diagndéstico do filho(a), e muitas sao as
reacOes e sentimento expressos nesse momento, para lidar com essa noticia é essencial a
presenca e 0 apoio do profissional de saude, para que haja um entendimento e uma orientacdo
adequada acerca do assunto.

Diante as reacBes face ao diagndstico, destacaram-se entre os relatos das
participantes deste estudo (N=14), sentimentos de sofrimento, dor e espanto, entretanto,
algumas maées (N=5) relataram ter recebido a noticia de maneira tranquila, pois de certa forma
ja sabiam que havia algo de diferente no comportamento da crianca, embora essa
tranquilidade ndo esta relacionada necessariamente ao conhecimento e entendimento acerca
do autismo. Em comum aos relatos, esta a busca por tratamento para o filho (a) e a aceitacéo.

“[...] ndo fiquei surpresa e nem nada ndo, por que alguma coisa ele
tinha, né, algum diagndstico tinha que sair, né, entdo saiu o do
autismo.” (M-1)

“Fu fiquei muito triste, olhei pra neuro,[...], ai eu fiquei tipo, parada
[]" (M-6)

“[...] fiquei assim sem acreditar no comego, ai depois com o tempo foi
que eu fui aceitando]...] ” (M-13)

“[...] me pegou de surpresa é claro né, porque a gente nunca espera,
mas foi muito dificil [...] ” (M-15)

“Foi normal mesmo [...]. Aceitei na hora.” (M-18)

Maes e pais podem demonstrar reagdes diferenciadas em relagdo ao diagnostico
de uma deficiéncia no filho - por exemplo, luto, choque, negacao, depressdo, sentimentos de

culpa, raiva, vergonha - mas também aceitacéo e adaptacdo. Ante esses sentimentos, percebe-
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se que existem muitas incertezas em relagéo ao filho; por isso 0 momento da confirmacéo do
diagndstico traz mais dificuldades para algumas mées, enquanto para outras traz certo alivio,
ja que a partir desse momento sera possivel buscar o tratamento mais adequado para o filho
(SEREGEN; FRANCOSO, 2014; SMEHA; CEZAR, 2011).

Zanatta et al (2014), concluem em seu trabalho o fato de que, ao se planejar um
filho, almeja-se uma crianca perfeita e saudavel. Nem mesmo cogita-se a hipétese de essa
crianca nascer com qualquer limitacdo que seja, sendo assim, quando a crianca tdo sonhada
comeca a apresentar comportamentos diferenciados, os sonhos idealizados sobre esta caem
por terra e a familia se depara com uma realidade desconhecida, que podera desconcerta-la e
exigir uma nova organizacao estrutural e familiar.

Esta sensacdo de impoténcia, descrita pelos supracitados autores, é reportado
também no presente estudo pela M-14, no momento em que a mesma se depara com 0
diagndstico de autismo para o filho: “Foi assim, uma perca de chao, né, porque vocé sonha
com um filho, €...muitos planos pra ele, e de repente vocé muda todo seu roteiro, seus sonhos,
como se a gente tivesse perdido um filho e ganho outro, porgue aquele filho idealizado néo
existe mais/...] .

Considera-se que, o impacto que o diagnostico provocou, na maioria das maes
entrevistadas neste estudo, demonstra o quanto estas estdo vulneraveis a sentimentos capazes

de abalar seu bem estar psicolégico.

5.3 Dificuldades enfrentadas por mées de autistas e estratégias de enfrentamento aplicadas ao

bem estar pessoal

O processo de transicdo para a nova realidade a ser vivenciada pelas maes, a partir
do momento que constatam que seus filhos sdo autistas €, por natureza muito complexo,
principalmente por se tratar de sentimentos ligados & maternidade, ja que dedicar cuidados
especiais as necessidades cognitivas e comportamentais dos filhos € um desafio que demanda
tempo, empenho e conhecimento sobre o universo autistico. Portanto é de suma importancia
discutir as dificuldades que podem vir a surgir durante essa rotina de cuidados, a fim de

conhecer e compreender a fatica necessidade do grupo familiar do autista.

Tabela 4 — Dificuldades relatadas pelas mées nos cuidados prestados ao filho (a) com

autismo, e estratégias de enfrentamento adotadas.
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Variavel de interesse N v
Dificuldades relatadas Comportamento 15 79
Habitos alimentares e cuidados com a higiene
restritos 3 15,8
Obrigacdes Financeiras 2 10,6
Atividades laborais fora do lar 3 15,8
Atraso na comunicacdo do autista 4 21,1
Isolamento social do autista 3 15,8
Atraso no aprendizado 4 211
Preconceito social 5 26,4
Variavel de interesse N %
Estratégias de Enfrentamento Apoio religioso 9 47,4
Atividades de distracdo 4 21,1
TOTAL
19

Fonte: Elaboragéo da autora

Assim, entre as principais dificuldades relatadas pelas mées, destaca-se como um
dos maiores estressores, o comportamento (N=15) (agressividade e agitacdo) do filho(a),
descrito por grande parte das entrevistadas, como mostra as falas adiante: “/...Jas vezes
qguando a gente diz um néo pra ele, ele ndo quer aceitar, ele se zanga, ele briga, as vezes ele
xingal...] " (M-2), “[...] ele ndo se ‘aqueta’, [...], é em pé pulando direto,ndo se acalmal...], é
assim 24 horas por dia.” (M-16).

E dificil lidar com as dificuldades relacionadas aos comportamentos apresentados
por autistas - como agitacédo, gritos ou agressividade, dadas as especificidades de sua natureza
e a complexidade de sua etiologia. Ainda sobre isso, 0 comportamento agressivo de pessoas
com autismo é identificado por suas maes como estando entre as maiores dificuldades para
lidarem com o filho. (SEREGEN; FRANCOZO, 2014; SCHMIDT et al., 2007).

Os hébitos alimentares restritos e os cuidados com higiene (N=3) foram relatados
também como aspectos que dificultam a assisténcia ao autista, acarretando uma série de
transtornos e preocupagdes ao cuidador: “A alimentagdo dele é restrita, assim, ele ndo gosta
de comer tudo ndo [...] " (M-2), “[...]Jacho que a pior dificuldade assim, que ela ndo quer
comer de jeito nenhum /...]” (M-4), “[...] ta sendo a higiene, dela tomar banho, escovar o
dente, vestir uma roupinha, que ela tem seis anos, mas ainda usa fraldaf...]” (M-T), além
destas, as obrigacoes financeiras (N=2) que envolve os gastos com as especificidades do filho,
e as necessidades relacionadas as atividades laborais fora do lar (N=3), sdo descritas
similarmente como contratempos cotidianos: “/...Jeu acho que hoje a maior dificuldade, é

pensar que um tratamento ideal pra ele depende de muito dinheiro [...] " (M-14), “ [...] a
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gente trabalha [...]entdo é essa preocupacdo de vocé realmente ter um tempo, quando vocé
na verdade precisa ter outras tarefas/...] ” (M-3).

Relacionado ao atraso na comunicacdo (N=4), existe a angustia por ndo entender
0 que o filho esta pensando ou sentindo, “/...] ela ndo sabe falar ainda, se comunicar, a gente
ndo sabe o que ela sente [...] ” (M-17), assim como o isolamento social (N=3) e o aprendizado
(N=4), que sdo também mencionados durante os relatos, “/...] o mundo dele é s6 dele [...],
ele ndo tem uma vida social como era pra ter[...]” (M-5), “[...] pra estudar ele ndo quer,
chora, esperneia, dizendo que ja sabe de tudo/...] " (M-9).

Minatel e Matsukura (2014), abordando as experiéncias cotidianas e suas
demandas na realidade de cuidados dispensados aos filhos com autismo, em trés fases do
desenvolvimento (3 aos 6 anos, 7 aos 11 anos e 12 aos 18 anos de idade), identificaram
dificuldades comuns aos participantes nos quesitos relacionados as atividades sociais, a
comunicacéo, a dependéncia nas atividades de autocuidado e a higiene.

Vale ressaltar que entre todas as dificuldades apresentadas, o preconceito (N=5)
surge também como situacdo experimentada pelas entrevistadas: “/.../ o tal do preconceito
que tem em todo canto, [...] ai a gente fica triste, a gente fica chateado” (M-T). Apesar disso,
algumas mées conseguem constatar e valorizar as potencialidades do filho autista, revelando
esperanca e impeto na busca por fontes de auxilio: “Eu sou influenciada a buscar, a buscar
sempre o melhor [...] meu filho 1€, escreve, canta, decora poesia, textos, e eu fico babando
[...]” (M-6).

Na presente pesquisa, foram encontrados resultados semelhantes ao estudo
realizado por Smeha e Cézar (2011), que afirmam que o preconceito em relacdo ao autismo €
sentido pelas mées quando elas buscam uma escola para o filho, como mostra a fala da M-14:
[...]1 “quando nés recebemos o diagnostico, nés ndo encontramos escolas que aceitasse ele,
mesmo ele sendo um autista leve/...] ”. Os mesmos autores ainda explanam que existe muito
receio em aceitar a crianga autista e, por isso, as escolas fazem sempre algumas imposigoes:
“[...] ela usou a expressao assim ‘vocé precisa procurar uma escola que esteja preparada
pra receber seu filho’[...] " (M-14).

Seregen e Frangozo (2014) também encontraram no seu estudo dificuldades
relacionadas ao preconceito, o qual muitas vezes levaria ao isolamento social das maes,

inclusive como uma maneira de evitar o preconceito em relacao a crianca.

“Em relacédo as dificuldades na escola e ndo existir profissionais especializados em
oferecer uma educacdo escolar direcionada estd realmente comprometendo o
aprendizado e fugindo da lei, pois de acordo com a Lei Berenice Piana de N° 12.764,
de 24 de dezembro de 2012, no artigo 3° no inciso IV sdo direitos da pessoa com
transtorno do espectro autista ter acesso a educacgdo e ensino profissionalizante. O



32

paragrafo Unico ainda ressalta que em casos de comprovada necessidade, a pessoa
com autismo incluida nas classes comuns de ensino regular, tem direito a
acompanhante especializado (MAIA FILHO et al, 2016).”

No tocante as estratégias utilizadas pelas maes, para enfrentar as dificuldades
apresentadas por seus filhos autistas e, lidar com os sentimentos que emergem destas
situacOes, foi possivel identificar que, para superar as adversidades cotidianas na qual estdo
inseridas, utilizam como artificio de fuga, o apoio religioso (N=9), descrito por grande parte
das entrevistadas.

“Eu vou a igreja, me pego muito a palavra de Deus, [...], que é o que
mais me dd forga [...] 7 (m-10)

“Eu sou evangélica, eu vou pra igreja, ai eu me sinto melhor, eu me
sinto bem.” (M-12)

A busca por tranquilidade fisica e mental proveniente de uma divindade aparece
como uma estratégia acessivel as mées, utilizada ndo sé como uma forma de fugir a realidade,
mas principalmente de maneira a atenuar os contratempos vivenciados na rotina de cuidados
ao filho(a), reforcando a ideia desse apoio religioso como uma solugdo capaz de amenizar o
sofrimento.

Nesta mesma vertente, sdo utilizadas algumas estratégias de distracdo (N=4), onde
as maes procuram adiar a necessidade de lidar com o estresse, desenvolvendo atividades
comumente relacionadas as habilidades que possuem e aquilo que lhes conduzem a um prazer
momentaneo.

“Eu fago croché, [...] é uma terapia,” ( M-1)

“[...] eu escuto uma musica [...] pra tirar o estresse [...] " (M-2)

“Eu procuro relaxar, as vezes quando eu sinto que to muito tensa, eu
fago exercicios, as vezes eu até dancgo [...] ” (M-19)

As falas trazem um contexto de estratégias simples adotas pelas mées, capazes de
amenizar o foco do estresse cotidiano. No entanto, uma parte destas demonstrou ndo
conseguir desvincular-se, por um periodo de tempo, das responsabilidades e necessidade de
terem o filho (a) autista por perto, mesmo que seja em um momento dedicado ao cuidado com
0 bem estar pessoal:

“Final de semana, eu saio, pra dar uma refrescada, levo ele na
piscina [...] " (M-8)
“Eu costumo sair [...], costumo leva-lo onde ele se sente bem, [...],

entdo eu me sinto muito bem quando eu o vejo bem” (M-6)
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“Fu gosto de assistir filme, quando eu to estressada, agora, me alivia
mesmo [...] levar ela pro parquinho pra ela brincar[...Jela acha bom,
ai eu fico mais desestressada/...] " (M-13)

Tal fato pode ser justificado pela auséncia de uma pessoa que permanega com 0
filho (a) autista durante a pratica das atividades descritas, a possivel inseguranga das mées em
consentir a terceiros os cuidados relativos ao filho (a), ou simplesmente pelo fato de, somente
se sentirem melhores a partir do momento que o filho (a) se faz presente nas atividades de
lazer desenvolvidas por elas.

Nesse contexto, as decisGes da familia quanto ao lugar a frequentar, o tempo de
permanéncia, dentre outros, estdo relacionadas as particularidades do filho autista, e que os
pais dificilmente realizam atividades na sua rotina que ndo sejam com ou para 0 mesmo,
assim como nas experiéncias vividas no contexto social, em que a familia acaba tendo seu
lazer e atividades externas ao domicilio bastante limitadas. Além disso, muitas vezes, as maes
alegam que ndo ha com quem deixar a crianga ou que o transtorno de pedir para alguém
cuidar do filho acarreta em maiores incomodacbes (MINATEL; MATSUKURA, 2014,
ESTANIESKI; GUARANY, 2015).

5.4 Impactos do autismo na relagdo familiar, social e a busca por apoio

E mister que, a partir do instante em que um componente do grupo familiar
apresenta algum tipo de alteracdo, seja esta de ordem fisica ou mental, as relacfes familiares
sdo naturalmente afetadas. 1sso repercute também na vida social, visto que, a familia precisa
aprender a lidar com os olhares da sociedade e com as situacdes inéditas e imprevistas que
surgem a cada fase de desenvolvimento do filho(a) autista .

Quando indagadas sobre a relacdo com os membros da familia (conjuge e demais
filhos) e a necessidade de um suporte familiar para lidar com os impactos advindos dos
cuidados prestados ao filho com autismo, observou-se no presente estudo que, embora exista,
na realidade da maioria das mées entrevistadas, a participacdo da familia nas
responsabilidades inerentes ao filho autista, houve também neste, uma parcela de mées (N==8)
que relataram receber pouca ou nenhuma ajuda/apoio do conjuge/companheiro: “Meu marido,
[...] ele quer muito bem aos filhos, s6 que também ele ndo tem muita paciénciaf...] ” (M-3),

“[...]ele é daquelas pessoas antigas, que acha que a responsabilidade de filho é so na made,

[.]” (M-T).
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A auséncia de apoio familiar surge também na fala de uma mée referindo-se ao
ex-marido: “/...Jele mora no interior[...], € muito dificil ele vim aqui procurar a menina, [...],
a gente ndo tem aquele contato assim, de pai, entendeu, [...] tudo é comigof...]” (M-4).
Realidade semelhante a esta foi encontrado no estudo de Seregen e Francozo (2014), que
verificou uma auséncia ou distanciamento da figura paterna ap6s a separacao do casal,
afetando a vida do autista, que muitas vezes acaba perdendo o contato com o pai.

Ainda nessa conjuntura, parte das mées que possuem filhos além do filho autista
citou a existéncia de sentimentos de ciime e/ou rivalidade entre os irméos, evidenciando,
provavelmente, neste entendimento que, uma relagdo conflituosa entre os mesmos pode
interferir na estabilidade da dindmica familiar.

“[...]ele (filho sem autismo) fica com ciumes [...], ‘que esse ai eu
gosto muito e ele ndo é bem cuidado’, ele fala.” (M-2)

“ [...] eu queria todo mundo unido pra poder ta cuidando dela, mas
as vezes ha alguns conflitos diferenciados, que deixam a desejar [...] ”
(M-17)

“[...]Jmuitas vezes a gente € criticado, né, as vezes eles (filhos sem
autismo) chegam justamente naquela hora, e eles querem atencéo,
como eles ndo tem, ai eles comegam a reclamar]...]” (M-19)

O fato dessas mdes terem filhos com necessidades de atencdo diferenciadas,
influencia por vezes, na formacdo de uma relagdo e vinculo fraternal harmonioso, visto que o
autista necessita de um aporte maior de cuidados devido as suas caracteristicas peculiares,
fazendo com que a mée dedique-se mais as suas necessidades, gerando entéo, esse conflito de
interesses, pois muitas vezes o filho sem autismo sente-se abandonado por sentir que nédo
recebe atencdo tanto quanto o irméao(a).

Martins e Bonito (2015) afirmam que o vinculo fraterno constitui-se geralmente
como sendo uma fonte de experiéncias positivas, porém ndo se deve descurar que existem
também problemas muito importantes entre os irmdos. A crianca normalmente deseja que a
mée seja exclusivamente dela e a existéncia de irmaos, desperta sem ddvida, quaisquer que
sejam as circunstancias particulares, algumas rivalidades. Estas, ndo estdo normalmente
relacionadas de forma direta com o que a crianca recebe, mas sim com a impressao subjetiva
de receber ou ndo o que considera suficiente.

Apesar disso, no que diz respeito a vida social, a maioria das maes entrevistadas
discorreram possuir uma boa relagdo com amigos, vizinhos e demais conhecidos, e o fato de

ter um filho(a) autista ndo interfere na socializacdo das mesmas. Entretanto, houve uma
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quantidade significativa de relatos (N=8) acerca da diminui¢do na interacdo social de algumas
mées, devido principalmente a prioridade relativa aos cuidados com o filho:
“[...] meu tempo é dele.” (M-1)
“[...] eu tinha muita amizade, mas depois que ele nasceu, eu me
afastei das pessoas , que eu ndo podia ir com ele pra os lugares, [...] ,
agora eu tenho pouca amizade.” (M-2)
”[...] confesso que diminuiu né, por conta dos horarios do meu filho,
eu priorizo muito ele, [...], fiquei anti-social’[...] " (M-6)

Ainda sobre a tematica, chamou a atencdo o relato de uma das participantes,
revelando em seu discurso o sentimento de decepcdo frente ao preconceito social procedentes
de pessoas proximas a familia do autista: ““/...] amigos convidam a gente pra sair, quando a
gente fala da deficiéncia, da sindrome que meu filho tem, alguns ja se esquivam, sabe, [...] é
dificil, muitos ndo aceitam [...] " (M-15). Nesta perspectiva, Prado e Bressan (2016) expoem
que o estigma em satde mental é um dos problemas altamente prejudiciais para a sociedade, e
que a falta de informacéo reforca atitudes de preconceito e de discriminacao.

Verificou-se semelhanca em Minatel e Matsukura (2014) que observaram entre as
mdes 0 constrangimento e sofrimento vivenciado frente a percep¢do do preconceito social,
visto que, o cotidiano da familia, especialmente do cuidador principal, estd imerso na
realidade do transtorno autistico, o que faz com que este exclua atividades significativas e
positivas para ele proprio.

Com vistas a essa problematica, percebe-se 0 quanto € preocupante a caréncia de
informacdes acerca do autismo e a falta de apoio da sociedade, que ao isolar o autista,
consequentemente priva a familia de um convivio publico que garanta o acesso ao bem estar
psicossocial, fator importante para a preservacao da autoestima.

Acredita-se que a busca por uma rede de apoio especializado pode estar
relacionado ao instante que as mées comegam a perceber que necessitam de um novo tipo de
ajuda para superar as dificuldades no enfrentamento a realidade vivenciada. Essa fonte de
apoio, por sua vez, apresenta-se com o intuito de suavizar os fatores estressantes do cotidiano,
fazendo com que o motivo de se ter um filho com TEA ndo seja visto e sentido como algo
negativo na vida da mae.

Nessa perspectiva, identificou-se neste estudo que, uma minoria das mées (N=4)
mobilizou-se através da busca por ajuda profissional a fim de alcancar auxilio
psicoterapéutico que atendessem as suas necessidades: ““/...] eu tenho uma psic6loga com

quem eu converso, com quem eu me reforgo [...] " (M-6), “[...] psicéloga ja procurei, porque
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eu queria ter mais paciéncia com ela, porque ela é muito trabalhosa (M-13), */...] ja fui
atendida por psicélogo,[...] inclusive a época que tava assim mais recente o problema dela,
ai eu fiquei muito deprimida[...]Jeu fui também no psiquiatra, eu tomei medicamento,
melhorei, porque tava muito dificil pra mim”( M-17).

Além destes, grupos de discussdo apresentou-se como uma alternativa de apoio
buscado pelas mées entrevistadas, devido ao fato de abordarem situacfes semelhantes as
experimentadas por estas, uma vez que o contato com outras familias pode vir a reduzir o
estresse e 0 isolamento social vivenciados pelas maes: “Eu participava de um grupo [...] que
era pra pessoas que tem [...] deficiente em casa, eu gostava demais desse grupo, mas
infelizmente o grupo acabou, e eu fiquei sem apoio/...] ”( M-7), “[...] a gente participa pelo
WhatsApp em varios grupos de maes, a gente troca experiéncias [...] ” (M-14).

Estudando a contribuicdo das redes sociais de apoio para pessoas com
transtornos mentais e familiares, Brusamarello et al. (2011), apresentou que a esta favorece o
desenvolvimento humano e tem como um de seus objetivos preencher a necessidade que a
pessoa tem de se relacionar com o outro, tanto em aspectos fisicos como afetivos. Além de,
proporcionar o conforto de pertencer a um grupo, de ser amado, e, sob esta Otica, é importante
para manutencdo da autoestima.

Depreende-se dessas respostas que, as relacbes familiares e sociais sao
fundamentais na vida do sujeito, uma vez que estas influenciam na estruturacdo da vida
psiquica de cada ser. O impacto de um convivio familiar desestruturado associado as
necessidades de atencdo que o autista requer do cuidador, muitas vezes em tempo integral,

esta associado a um nivel de ansiedade e estresse perceptivel entre as maes.

5.5 O futuro do filho autista: expectativas e receios

Quando se fala do universo autista e de todo conjunto de fatores que o envolve, é
de suma importancia tratar as expectativas e receios das mées a respeito do futuro do filho (a),
uma vez que cada fase de desenvolvimento, da inféncia a vida adulta, demandam cuidados e
preocupac0es diferenciados.

No que condizem as expectativas, houve um predominio de maes (N=17) que se
mostraram confiantes com relagdo ao futuro do filho, reforcando uma perspectiva otimista
para almejar a tdo sonhada independéncia e socializacdo dos mesmos, principalmente no que
diz respeito a educacdo, mencionado exaustivamente nos relatos: “Eu quero que ele estude,

ele quer ser jornalista, e eu tenho fé de um dia ver ele numa faculdade.”( M-2), “Minhas
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expectativas é de melhora [...], por isso que eu ja faco todo esse tratamento,[...], porque eu
quero ver ele crescer, ndo se isolar, que ele seja uma pessoa formada, estude, ele é muito
inteligente, [...],tem tudo pra ser um profissional.”(M-10).

Existe também a busca por um padrdo de “normalidade”, que para essas maes
significa o fato do filho autista conseguir superar as dificuldades e realizar atividades do dia a
dia sozinho, como qualquer outra pessoa: “/...] eu quero que meu filho se desenvolva , seja
uma pessoa normal, [...], que saiba conviver em sociedade e respeitar os outros.” (M-3),
“[...] eu quero que ela aprende de tudo, principalmente, ter uma vida normal [...] " (M-4).

Diferente do resultado encontrado neste, Marques e Dixe (2011) pesquisando o
impacto do autismo na dinamica familiar e pessoal dos pais, constataram em seu estudo que, a
variavel com o nivel mais baixo de satisfacdo foi a que se referia a seguranca com o futuro do
filho, e que esta pode ser consequéncia das muitas dificuldades sentidas pela familia no
cotidiano.

Percebe-se ao longo dos discursos do presente estudo que, a importancia dada a
vida escolar do autista € vista pelas mdes como primordial ao futuro do filho, pois é através da
educacdo que se procura alcancar o aprendizado, a socializacdo através das atividades em
grupo e a aceitacdo das diferencgas, relagdes estas indispensaveis a todo individuo.

Ainda sobre o assunto, foi possivel identificar uma minoria de mées (N=6) que se
interrogam acerca do futuro do filho autista, referindo preocupacdes e angustias:

“O unico medo que eu tenho assim, é de ndo criar elaf...] ” (M-4)
“[...] e quando ta grande, eles tem uma forca fora do normal, [...],
serd que eu vou ter que trancar ela num quarto, sera que vou ter que
amarrar, eu tenho medo disso, o futuro, eu tenho medo das coisas
piorar [...] " (M-T)
“[...] no fundo a gente sempre tem medo de tudo, né, medo do
preconceito, medo dele ser abusado, medo dele sofrer bullying, medo
dele ndo chegar, eu quero que o meu filho cresca feliz, eu hoje nao
tenho mais na minha cabeca o proposito que ele vai casar, que ele vai
ser formado, que ele vai ter filhos, isso ja é....digamos que seria um
lucrof...] " (M-14)
“A gente fica pensando como serd ele na fase adulta, [...] essa
dificuldade de pensar como é que ele vai ser no futuro.” (M-15)
Equivalente a Silva e Ribeiro (2012), estes observaram em seu estudo que, as

mées sentem-se despreparadas e inseguras em relacdo ao futuro do filho autista
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principalmente a respeito do preconceito, seja na escola ou no trabalho, bem como o receio de
seus filhos nédo alcancarem a independéncia e elas ndo poderem estar presentes para cuidar
destes sempre precisarem. No mesmo estudo, algumas mées demonstraram o medo da morte e
de que seus filhos possam sofrer maus-tratos e discriminacéo.

Embora a maioria das entrevistadas tenha demonstrado seguranca e esperanga em
relagcdo ao futuro do filho (a), existe ainda uma parcela (N=8) que apresenta preocupacao e
incerteza. Quando pensam no futuro, as mées anseiam a autonomia do autista, no entanto, as

limitacGes que o filho (a) apresenta podem levar estas a nutrirem duvidas e receios.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo buscou conhecer a realidade cotidiana de maes de autistas e suas
implicacdes no processo do cuidar. Foi possivel identificar as caracteristicas socioeconémicas
das participantes, assim como as dificuldades e os impactos vivenciados acerca do universo
autistico, além de dados relevantes acerca dos filhos autistas.

Identificou-se que a maioria das maes de autistas encontra-se em estado civil
casada, e tem como ocupacdo atual, o oficio de donas do lar, sendo que uma minoria
desenvolve atividade laboral, portanto, as mées dedicam maior parte do tempo aos cuidados
com casa e seus filhos, o que pode gerar uma sobrecarga fisica e emocional nas mesmas. No
qgue concerne ao diagndstico, maior parte foi efetivado aos dois e trés anos de idade,
predominando o grau de autismo leve. De forma geral, os principais sinais evidenciados pelas
mades correspondiam as &reas da comunicacdo e sdcio-afetivo.

Constatou-se que, receber o diagnostico de autismo produz inicialmente uma
sensacdo de luto e sofrimento na maioria das maes. Nesta vertente, € necessario que esses
sentimentos sejam levados a um patamar de importancia capaz de se fazer refletir a real
necessidade de informacgdes e esclarecimentos que as maes necessitam receber acerca deste
novo universo ao qual estdo inseridas. Neste cenario, cabe compreender os efeitos do impacto
do diagnostico de autismo nas maes, sejam estes negativos ou positivos, e assim, promover
auxilio e orientacdes a familia, a fim de que estas consigam superar a fase inicial de
descoberta, atenuando-se 0s aspetos negativos que sentem ao receber a noticia.

Em relagdo as dificuldades vivenciadas, verificou-se que muitas vezes as méaes
ndo sabem lidar com os sentimentos que advém dos comportamentos apresentados pelo filho
autista, sendo assim, tal fato pode ser considerado como fator gerador de estresse e sobrecarga
entre as mesmas.

Nesse segmento, os resultados mostraram que, as dificuldades com os quais as
mades de autistas se depararam em sua rotina de cuidados ao filho (a), conduz a um conjunto
de situagdes e sentimentos que afetam a familia como um todo, e que as estratégias de
enfrentamento adotadas por elas muitas vezes ndo sdo suficientes para superar as atribulagoes
cotidianas.

O estudo possibilitou ainda, detectar os impactos do autismo ao nucleo familiar e
social das mées, e que embora a maioria das entrevistadas possua o apoio da familia e uma
boa qualidade de socializagéo, pode-se identificar neste uma parcela de mées que se sentem

desamparadas e, sofrem com a auséncia de suporte e atencdo, fator que influencia na
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organizagdo da estrutura familiar e social das mesmas. Evidenciou-se ainda a escassez de
mdes que buscaram ajuda por redes de apoios especializadas para uso proprio, uma vez que, a
minoria destas relatou ter procurado ajuda profissional psicoldgica e, contatos com outras
mées de autistas através de grupos de discussdo e acesso as redes sociais, como o0 WhatsApp,
objetivando superar e amenizar as 0s impactos advindos do processo de cuidar.

Sob esse olhar, é também papel importante da enfermagem amparar a familia e
entender como se d&o suas relacGes, oferecendo suporte necessario para que 0S mesmos nédo
tenham prejuizos em seus relacionamentos sociais e familiares. Sensibilizar a populagédo
através de atividades informativas sobre o autismo pode influenciar de forma positiva para
desmistificacdo do tema, contribuindo neste sentido, para uma melhor qualidade de vida dos
individuos que estdo no espectro do autismo e de seus familiares, que sofrem discriminacgéo
por falta de informacéo da sociedade.

Por ultimo, no que diz respeito ao pensar em um futuro préximo ou mais
longinquo, as entrevistadas referiram na sua maioria expectativas positivas em relacdo aos
filhos autistas, porém ainda houve uma minoria que manifestou apreensdo. Nesse interim,
considera-se que, a presenca de medos envolvendo o futuro do autista pode levar as maes a
experimentarem sentimentos pessimistas capazes de se intensificar na medida em que os
filhos envelhecem.

Partindo do exposto, fica claro que, é de suma importancia a presenca de uma
equipe multidisciplinar nessa realidade de cuidados ao autista, com objetivo de pleitear
solucdes as dificuldades vivenciadas por estas familias. O enfermeiro surge nesse contexto de
forma relevante, podendo busrcar estratégias de promocdo a salde e formacdo de grupos
abertos ao didlogo das necessidades apresentadas pelas maes, elaborando sob esta Otica,
propostas de atencdo psicossocial a todos que compdem o universo autistico, além de atuar
como um elo de comunicagdo entre equipe e familia, proporcionando o cuidado e apoio
adequado a cada situacdo, provendo assim, uma atencdo voltada ndo s6 para o autismo, mas
também ao que ele representa para as mées e seu grupo familiar.

Espera-se que os resultados encontrados neste estudo possam embasar melhorias
na assisténcia a familia de autistas, em especial as maes, que dedicam a maior parte do seu
tempo e atencdo aos filhos, sendo estas a base que sustenta toda a estrutura familiar,
abdicando muitas vezes o préprio bem estar pessoal em funcao do conforto e felicidade de sua
familia, elencando deste modo, a importancia do estudo aqui apresentado.

Aos profissionais de saude, sugere-se, conferir capacitacbes a respeito dos

Transtornos do Espectro do Autismo, sobretudo aos enfermeiros atuantes na Atengdo Primaria
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a Saude, tornando-os aptos a identificar sinais precoces de atrasos no desenvolvimento
infantil, com vistas a auxiliar na deteccdo do diagndstico, uma vez que estes profissionais
estdo diariamente, principalmente nas consultas de puericultura, em contato com criancas de
todas as faixas etarias. Para tanto, & fundamental o envolvimento dos gestores de salde na

implantacdo e disponibilizacdo de palestras e cursos sobre a tematica em questao.
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APENDICE A - Roteiro de Entrevista Semiestruturada

Questionario Socioecondmico

Identificacéo
Idade:

Nivel de escolaridade:

Estado civil:

Religido:
Quantidade de filhos:
Ocupacéo atual:

Renda mensal de sua familia:

() Até 1 salario minimo ( ) 1 a2 salarios minimos () Mais de 2 salarios minimos

Grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

() Fundamental | incompleto ( ) Fundamental | completo/Fundamental Il
incompleto () Fundamental Completo/Médio incompleto ( )Médio completo/Superior
Incompleto () Superior completo
Informacdes do filho(a) autista:

Idade:

Sexo:

Idade do diagnéstico:
Grau do autismo:

Escolaridade:

Entrevista
1. Quando seu filho(a) recebeu o diagndéstico para autismo, como foi para vocé receber
essa noticia e quais sentimentos predominaram neste momento?
2. Aponte as principais dificuldades nos cuidados diretos ao filho(a) autista, e a
influéncia dessa rotina na sua vida.
3. Como ¢ sua relacdo/interacdo com o conjuge e com os demais filhos (sem diagndstico
para autismo), caso possua.
4. Comente sobre participagdo da familia nesse contexto de cuidados ao filho(a) com

autismo.
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5. Em relagdo ao filho(a) autista, houve/hd alguma situacdo com a qual vocé nao
soube/sabe lidar?

6. Como ¢ a relacdo social com outras pessoas, fora do grupo familiar?
7 Ja procurou algum tipo de apoio/ajuda para si?

8. O que faz para se sentir melhor?

9 Quais sdo suas expectativas com relagéo ao futuro do filho autista?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
CAMPUS SENADOR HELVIDIO NUNES DE BARROS
CURSO DE BACHARELADOEM ENFERMAGEM

Titulo do projeto: Vivéncias cotidianas de mée de autistas: contribuicGes da enfermagem
para o cuidado em salde.

Pesquisador responsavel: Prof. Ms. lolanda Gongalves de Alencar Figueiredo.

Aluna: Genilci de Sousa Araujo Formiga

Instituicdo/Departamento: Curso de Bacharelado em Enfermagem -
CSHNB/UFPI.

Telefone para contato (inclusive a cobrar): (089) 99982-0936

O(a) senhor(a) esta sendo convidado(a) para participar, como voluntario, em uma
pesquisa, estando livre para decidir se quer participar ou ndo. Leia cuidadosamente o que se
segue e pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer davida que o(a) senhor(a) tiver.

Apbs ser esclarecido(a) sobre as informacGes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que estad em duas vias (uma sua e a outra do
pesquisador responsavel). Em caso de recusa o(a) senhor(a) ndo sera penalizado(a) de forma
alguma.

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério. Para coletar os dados sera utilizado
um instrumento (entrevista) com perguntas semiestruturadas de facil compreensdo as maes
entrevistadas.

A pesquisa tem como:

Objetivo: Conhecer a realidade cotidiana de mées de autistas e suas implicacdes

no processo do cuidar.

Beneficios: Essa pesquisa trard maior conhecimento sobre o tema abordado e

consequentemente melhores formas de intervencdes.

¢ Riscos: Essa pesquisa nao representard qualquer risco de ordem fisica ou

psicoldgica para vocé. Em qualquer momento da entrevista, VOcé tera acesso aos

profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais
duvidas.

¢ Sigilo: Se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade seréo

mantidos em sigilo. A menos que requerido por lei ou por sua solicitacdo,

somente 0 pesquisador, a equipe do estudo, o Comité de Etica independente e

inspetores de agéncias regulamentadoras do governo (quando necessario) terdo

acesso a suas informac0es para verificar as informacdes do estudo.

Ao assumir a responsabilidade no desenvolvimento da pesquisa a equipe
envolvida assume também um compromisso ético em relacdo ao material produzido, em sua
coleta, andlise e divulgacdo, de modo a resguardar os direitos dos sujeitos de pesquisa. Assim,
caso surjam situacdes imprevistas que configurem risco para os sujeitos envolvidos, os
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pesquisadores buscardo contorna-las colocando os interesses, necessidades e autonomia destes
em primeiro lugar, e dando aos mesmos todo suporte necessario.

Consentimento da participacéo da pessoa como sujeito

Eu, : RG
, abaixo assinado, concordo em participar do estudo
“Vivéncias cotidianas de mde de autistas: contribuicdes da enfermagem para o cuidado em
saude”. Fui suficientemente informado a respeito das informacgdes que li ou que foram lidas
para mim, Eu discuti com 0 académico
sobre a minha deciséo em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao 0s propositos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Local e data

Nome e Assinatura do sujeito ou responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a
pesquisa e aceite do sujeito em participar:
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome:
RG: Assinatura:
Nome:
RG: Assinatura:

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste sujeito de pesquisa ou representante legal para a participagao neste estudo.

Picos - Pl, de de 20

Pesquisador responsavel

Observagdes complementares:

Se o(a) senhor(a) tiver alguma consideracdo ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato: Comité de Etica em Pesquisa - UFPI - Campus Senador Helvidio Nunes de Barros -
Bairro Junco, Rua Cicero Duarte, 905 - CEP: 64607-670 - Picos — Pl.Telefone: (89) 3422-
3007 - email: ceppicos@gmail.com, web:www.ufpi.br/regimento-cep-picos.
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ANEXO A — Parecer Consubstanciado do CEP

UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAU - CAMPUS W
SENADOR HELVIDIO NUNES

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VIVENCIAS COTIDIANAS DE MAES DE AUTISTAS: CONTRIBUICOES PARA O
CUIDADO EM SAUDE

Pesquisador: [OLANDA GONCALVES DE ALENCAR FIGUEIREDO

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 644592617.9.0000 8057

Instituigio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI CAMPUS SENADOR HELVIDIO NUNES

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2.344 841

Apresentagdo do Projeto:

contribuir para uma maior sensibilzacio da equipe de salde responsavel pelo acolhimento & atendimento
as familias de autistas, visto os impactos gue o autismo causa na qualidade de vida familiar mitua. Tal
conhecimento acerca da tematica € de suma relevancia para a enfermagem, pois a8 equipe predsa estar
devidamente preparada e qualificada a identificar as dificuldades e, oferecer aos cuidadores orientagbes
adeguadas e acessiveis, elaborando planos de intervencdo pertinentes e eficaz, de modo a atenuar as
implicagies & sofrimentos decorrentes do processo de cuidar pelos

familiares.

Objetivo da Pesquisa:

Conhecer as viveéncias cotidianas de mes de autistas na realidade de
cuidados prestados aos filhos com autismo & suas implicagbes no processo
do cuidar,

Avaliagio dos Riscos @ Beneficios:
Os riscos & benefidos estdo bem definidos no projeto. O contorno dos nscos estio bem delineados.

Enderego: CICERD DUARTES0E

Bairro: JUNCD CEP: &4 807-670
UF: FI Municipio: PICOS
Telefone: (B5)3422-3003 E-mail cep-poos@uipl edubr
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UFPI - UNIVERSIDADE

FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS ‘G grarf o™

SENADOR HELVIDIO NUNES

Coninuagio do Paracer: 2 344641

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A presante pesguisa esta a contento conforme as exigéncias éticas,
Considerag&es sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
O termos estio de acordo com as exigéndas eticas.
Recomendagdes:

Aceitar

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Aceitar. O cronograma da pesguisa foi atualizado.

Consideragdes Finais a crtéro do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagam Awrtor Sitvacio
Informaghes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 13082017 Aceito
do Projeto ROJETO B14087 pdf 09:30:12
Projeto Detalhado /| | PROJETO pdf 1H0Z0T | IOLANDA Aceito
Brochura 089:29:32 |GONGCALVES DE
Investigadaor ALENCAR

FIGUEIREDD
Cronograma CRONOGRAMA pdf 1H0N2017 | IOLANDA Aceito
08:27:52 |(GONCALVES DE
ALEMNCAR
FIGUEIREDO
Orzamento ORCAMENTO pf O7/08/2017 | IOLANDA Aceito
16:21:05 | GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
Outros CURRICULUM.pdf 03022017 | IOLANDA Aceito
110232 |GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDD
Outros INSTRUMENTODECOLETADEDADOS, | 0302207 | IOLANDA Aceito
pdf 10:58:51 | GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
Outros TCF. pdf 18/01/2017 | IOLANDA Aceito
10:34:11 | GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
Outros autorizacao. pdf 18/012017 [IOLANDA Aceito

Enderego: CICERD DUARTE 205

Bairm: JUNCO CEP: &4 807-870
UF: P Municipio: PICOS
Telefone: (B5)3422-3003 E-mail: oep-pioos@ufpl edubr
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UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS W
SENADOR HELVIDIO NUNES

Contrnuagiodo Paracer 2 344641

Outros autorizacao.pdf 10:33:14 | GONCALVES DE Aceito
ALENCAR
FIGUEIREDO
Outros autorizacao2 pdf 18/01/2017 [IOLANDA Aceito
10:32:32 |GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
QOutros CARTADEENCAMINHAMENTO. pdf 18/01/2017 [IOLANDA Aceito
10:31:48 |GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
TCLE / Termos de | TCLE. pdf 18/01/2017 |IOLANDA Aceito
Assentimento / 10:29:58 |GONCALVES DE
Justificativa de ALENCAR
Auséncia FIGUEIREDO
Declarag@o de DECLARACAOQO pdf 18/01/2017 |IOLANDA Aceito
Pesquisadores 10:29:30 | GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO
Folha de Rosto FOLHADEROSTO. pdf 18/01/2017 |IOLANDA Aceito
10:28:119 |GONCALVES DE
ALENCAR
FIGUEIREDO

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

PICOS, 23 de Outubro de 2017

Assinado por:
LUISA HELENA DE OLIVEIRA LIMA
(Coordenador)
Endereco: CICERO DUARTE 805
Bairro: JUNCO CEP: &4.607-870
UF: PI Municipio: PICOS
Telefone: (89)3422-3003 E-mail:  cep-picos@ufpi edubr
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ANEXO B- Termo de Aceitacdo para Realizacdo da Pesquisa - 1

Autorizacio Institucional

Eu, Luzia Beatriz Rodrigues Sousa, Coordenadora do Centro de Reabilitagio Santa Ana, venho por
meio desta, manifestar concordéncia para a realizagfo da pesquisa intitulada “Vivéncias cotidianas
de mie de autistas: contribui¢des da enfermagem para o cuidado em saide”, que tem como
pesquisadora responsavel a Prof®. Me. lolanda Gongalves de Alencar Figueiredo, vinculada ao curso
de Bacharelado em Enfermagem da Universidade Federal do Piaui, Campus Senador Helvidio
Nunes de Barros. Fui informado que se trata de uma pesquisa do tipo descritiva- exploratoria, de
natureza qualitativa, sendo que, o presente estudo ocorrera inicialmente em instituicdes de
atendimento especializado, para que se realizem buscas as mies de autistas que desejam participar
da pesquisa em tela, e posteriormente, estabelecido e agendado, em comum acordo com estas, uma
data e horario para visita a residéncia, com o escopo de realizar as entrevistas pertinentes, a ser
desenvolvida com base em aplicagio de questionario semiestruturado. Como objetivo geral, se
propde “conhecer as vivéncias cotidianas de mées de autistas na realidade de cuidados prestados aos
filhos com autismo e suas implicagdes no processo do cuidar”.

Deste modo, tendo recebido as informagdes acima exposta e ciente dos beneficios do estudo,
autorizo a entrada da pesquisadora em campo.

Picos (PI), 28 de Setembro de 2016.

(1)
. . . Sov'sra
J‘-)l“"f?/l o Salrin O\A.,«}/w AL }&/\/@0« it .g«;ﬂ'dc“ado

Luzia Beatriz Rodrigties Sousa‘,éz‘s };’;’M}Qsﬂ :

X3

Coordenadora do Centro de Reabilitacio Santa Ana
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ANEXO C — Termo de Aceitacdo para Realizacdo da Pesquisa — 2

APAAS - Associagio Piauiense de Atengfio e Assisténcia em Satide
Rua Trav. Francisco da Costa Araujo, 50, Centro, Picos — PI
E-mail: contato@apaas.com.br/Fone: (89)3422-2179
CNPJ 20.852.311/0001-96

Autorizacao Institucional

Eu, Rodrigo Batista Maia, Diretor da Associagdo Piauiense de Atencio e Assisténcia em Saide
(APAAS), venho por meio desta, manifestar concordancia para a realizagdo da pesquisa intitulada
“Vivéncias cotidianas de mée de autistas: contribui¢des da enfermagem para o cuidado em saide”,
que tem como pesquisadora responsével a Prof®. Me. Iolanda Gongalves de Alencar Figueiredo,
vinculada ao curso de Bacharelado em Enfermagem da Universidade Federal do Piaui, Campus
Senador Helvidio Nunes de Barros. Fui informado que se trata de uma pesquisa do tipo descritiva-
exploratoria, de natureza qualitativa, sendo que, o presente estudo ocorrera inicialmente em
instituicGes de atendimento especializado, para que se realizem buscas as mdes de autistas que
desejam participar da pesquisa em tela, e posteriormente, estabelecido e agendado, em comum
acordo com estas, uma data e horario para visita a residéncia, com o escopo de realizar as
entrevistas pertinentes, a ser desenvolvida com base em aplicacdo de questionario semiestruturado.
Como objetivo geral, se propde “conhecer as vivéncias cotidianas de mées de autistas na realidade
de cuidados prestados aos filhos com autismo e suas implica¢des no processo do cuidar”.

Deste modo, tendo recebido as informagSes acima exposta e ciente dos beneficios do estudo,
autorizo a entrada da pesquisadora em campo.

Picos (PI), 28 de Setembro de 2016.

by st e

Dr. Rodrigo Batista Maia

Diretor da Associacfio Piauiense de Atencéo e

Assisténcia em Satide- APAAS
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TERMO DE AUTORIZACAO PARA PUBLICACAO DIGITAL NA BIBLIOTECA
“JOSE ALBANO DE MACEDO”

Identificacdo do Tipo de Documento

() Tese

() Dissertagdo
( X)) Monografia
( )Artigo

Eu, @mﬂud& Bouao. Ou:wis \&DW«QQJ

autorizo com base na Lei Federa] n® 9610 de 19 de Fevereiro de 1998 ¢ na Lei n°® 10.973 de
02 de dezembro de 2004, a biblioteca da Universidade Federal do Piaui a divulgar,

gratuitamente, sem ressarcimento de direitos autorais, o texto integral da publicagdo

.Y&yéh%wmﬁw Madf«W\B@Jaaf 3..&97_:!‘;5&&

de minha autoria, em formato PDF, para fins de leitura e/ou impresséo, pela internet a titulo

de divulgagdo da produgéo cientifica gerada pela Universidade.

Picos-Pl O de de—af_mb,e_ de2049.
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