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VIEIRA, J. K. S. Maternidade Azul: Percep¢cio de maes acerca do Transtorno do
Espectro Autista. 2019. 63 f. Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) — Unidade Académica
de Enfermagem (UAENF), Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), Cajazeiras,
2019.

RESUMO

Esse estudo teve o objetivo de compreender o significado da maternidade para maes de
criancas/adolescentes com Transtorno do Espectro Autista. Trata-se de um estudo descritivo
de abordagem qualitativa, com caracteristicas exploratdrio-descritiva. O mesmo foi realizado
no més de outubro na Associacao de pais e amigos do Autista. A amostra obtida e apresentada
no estudo foi composta por 10 maes. Os dados foram coletados por meio de uma entrevista
semiestruturada, através de um roteiro elaborado pelas pesquisadoras, com questdes objetivas
e subjetivas, as quais foram indagadas pela pesquisadora participante, para maior precisao no
registro dos dados na ocasido da entrevista, foi solicitada as entrevistadas a autorizacdo da
gravacao da conversa, feita por meio do sistema de gravacdo Android. As questdes objetivas
foram organizadas e apresentadas. As respostas subjetivas foram processadas pelo software
IRAMUTEQ e submetidas a analise tematica de conteudo. A pesquisa seguiu respeitando os
aspectos €ticos e legais presentes na Resolugdo n° 466/12. Da analise das falas emergiram 5
categorias tematicas, nas quais segundo as maes o diagnostico do autismo configura-se como
algo impactante e desafiador e ¢ permeado por um conjunto de sensacdes € sentimentos
diversos que podem modificar as relagdes familiares, impactando na dinamica desta, além
disso pdde-se observar que as maes nao t€ém um entendimento aprofundado sobre o tema,
atribuindo ao transtorno do espectro autista, significados como dificuldades, sofrimento e
desafios. Esse estudo pode contribuir para que se promova uma reflexdo e um maior
conhecimento sobre as possiveis implicagdes do diagnostico de autismo para a vivéncia da
maternidade, fazendo-se necessario um tratamento para o portador de autismo que envolva
as necessidades da crianca ¢ também as necessidades da familia, tendo em vista que
vivenciam o estresse e a falta de uma rede de apoio social.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Maes. Relagdes Mae-Filho.



VIEIRA, J. K. S. Blue Maternity: Mothers' Perception of Autism Spectrum Disorder.
2019. 63 p. Course Final Assignment — Academic Nursing Unit (UAENF), Federal University
of Campina Grande (UFCGQG), Cajazeiras, 2019.

ABSTRACT

This study aimed to wunderstand the meaning of motherhood for mothers of
children/adolescents with Autism Spectrum Disorder. It is a descriptive study with qualitative
approach, with exploratory-descriptive characteristics. It was held in October at the Autistic
Parents and Friends Association. The sample obtained and presented in the study consisted of
10 mothers. The data were collected through a semi-structured interview, through a script
prepared by the researchers, with objective and subjective questions, which were asked by the
participating researcher, for greater accuracy in data recording at the interview, the
interviewees were asked to authorize the recording of the conversation, made through
Android™ recording system. The objective questions were organized and presented. The
subjective answers were processed by the IRAMUTEQ software and submitted to the
thematic content analysis. The research keeped respecting the ethical and legal aspects
presented in Resolution N° 466/12. From the analysis of the speeches emerged 5 thematic
categories, in which according to the mothers the diagnosis of autism is configured as
something impacting and challenging and is permeated by a set of diferents sensations and
feelings that can modify family relationships, impacting on its dynamics, besides it was
observed that the mothers do not have a deep understanding on the subject, attributing to the
autism spectrum disorder, meanings as difficulties, suffering and challenges. This study can
contribute to promote a reflection and a greater knowledge about the possible implications of
the diagnosis of autism for the experience of motherhood, requiring treatment for the patient
with autism that involves the needs of the child and also the needs of the family as they
experience stress and lack of a social support network.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Mothers Mother-Child Relations.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do desenvolvimento
neurologico, caracterizado por um conjunto de condi¢cdes comportamentais com prejuizos nos
dominios socio, comunicativo e comportamental. Os sintomas podem ser detectados desde o
nascimento ou no comego da primeira infincia (OLIVEIRA et al., 2018).

A definicdo do TEA baseia-se na nova classificacdo descrita no Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5, que uniformiza o diagnostico e visa aumentar sua
especificidade, onde ha uma fusdo dos intragrupos (Autismo, Asperger, Transtorno Desintegrativo
da Infancia e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento), com a ideia de que os sintomas desses
transtornos representem um continuum Unico de prejuizos com intensidades que vao de leve a
grave (BERNAL, 2018).

Apesar da relevancia, a etiologia do TEA ainda permanece desconhecida. Acredita-se
que seja multifatorial, associada a fatores genéticos e neurobioldgicos, isto ¢, anomalia
anatomica ou fisioldégica do sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e
interacao entre multiplos genes (GOMES et al., 2015). Sua prevaléncia mundial ¢ da ordem
de 1% das criangas, sendo superior no sexo masculino. Calcula-se que, no Brasil, possam
existir aproximadamente 68 a 195 mil autistas (PEREIRA, 2011).

Por ser um espectro, os sinais possuem expressividade variavel. A triade singular do
TEA caracteriza-se pela dificuldade e prejuizos qualitativos da comunicagdo verbal e nao
verbal, na interatividade social e na restri¢ao do seu ciclo de atividades e interesses. Neste tipo
de transtorno, podem também fazer parte da sintomatologia movimentos estercotipados e
maneirismos, assim como padrao de inteligéncia variavel e temperamento extremamente 1abil
(PINTO et al., 2016). Pode haver comprometimento total das fun¢des supramencionadas nos
casos mais graves, até o desenvolvimento de altas habilidades e a superdotacdo, nos casos
mais brandos (ROCHA; FERREIRA-VASQUES; LAMONICA, 2019).

Mesmo com caracteristicas especificas da sindrome que acomete os portadores de TEA,
cada comportamento ¢ distinto de acordo com o temperamento, personalidade, quociente
intelectual, entendimento linguistico e simbolico, historico de vida, afetividade, condigdes
ambientais e clinicas (BORDALLO; JULIO, 2014).

A sintomatologia do TEA provoca prejuizos significativos nas areas sociais e
ocupacionais, bem como em outras areas importantes para a funcionalidade do individuo

(PEREIRA; FERNANDES; RELVA, 2018). Portanto, ¢ uma situacdo que desencadeia
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alteracdes na vida familiar devido as necessidades de acompanhamento da crianga para seu
desenvolvimento (PINTO et al., 2016).

O autismo ¢ uma realidade vivida diariamente por toda a familia ¢ ndo somente pela
pessoa que possui o transtorno, dessa forma, causa um grande impacto sobre todos os
envolvidos, abalando os aspectos emocional, social e econdmico (COSTA; FERNANDES,
2018).

Deste modo, compreende-se que o diagnostico de TEA ¢ complexo, delicado e
desafiador tanto a familia quanto para os profissionais de satide responsaveis por cuidar destas
criangas. A falta de conhecimento, a inabilidade na comunicagdo e o despreparo da familia e
profissionais que dardo suporte a crianca constituem importantes barreiras que poderdo
prejudicar no acompanhamento e desenvolvimento das pessoas com TEA.

O diagnostico do autismo ¢ sem duvidas, gerador de grande estresse familiar. Apesar
da confirmagdo diagnoéstica, a maioria dos pais busca na negacdo uma estratégia de fuga,
assim, o autismo do filho coloca os pais frente a emogdes de luto pela perda da crianca
saudavel que esperavam, além de apresentar sentimentos de desvalia por terem sido
escolhidos para viver essa experiéncia dolorosa. A revelacao diagnostica pode trazer consigo
ainda diversas mudangas no contexto familiar, podendo repercutir na mudanga da rotina
diaria, administracao das relacdes familiares e sociais, na readaptagdo de papéis e mudangas
no ambito financeiro (PINTO et al., 2016).

Cuidar de uma crianga com algum transtorno cronico tem implica¢des sobre a qualidade
de vida do cuidador/pais, especialmente as maes. O desejo fantasiado da crianga em gestacao
precisa se adequar a um filho que nasce com caracteristicas proprias (alteragdo na
socializacdo, comunicagdo e cogni¢do) necessitando, portanto de suporte emocional e
assisténcia adequada para cuidar. Essas peculiaridades alteram a dindmica familiar, exigindo
das maes cuidados prolongados e permanentes periodos de dedicacdo, nesse sentido, a
sobrecarga emocional destas maes surgem como um dos principais desafios a serem
enfrentados (PEREIRA, BORDINI, ZAPPITELLI, 2017).

A experiéncia da maternidade nesse contexto familiar ¢, muitas vezes, solitdria e
demanda muitas responsabilidades, além da ambivaléncia de sentimento que as mesmas
vivenciam. Maes de autistas tendem a optar por se dedicarem exclusivamente aos cuidados
que promoverdo o desenvolvimento de seus filhos, estabelecendo uma preponderancia do
papel de mae em detrimento do papel de mulher (CEZAR; SMEHA, 2011).

Considerando as dificuldades enfrentadas diariamente pelas maes de criangas com TEA,

a diversidade de sentimentos vivenciadas pelas mesmas, ¢ a falta de um suporte emocional
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para estas mulheres, este estudo propde responder as seguintes questdes norteadoras: O que as
maes entendem por TEA? Como as maes reagiram ao diagndstico do filho(a)? Quais os
sentimentos vivenciados por ela em relagdo a maternidade de uma crianga com TEA?

O interesse pelo presente estudo teve origem na vivéncia académica enquanto bolsista
do projeto de extensdo intitulado “Transtorno do Espectro Autista: o uso do Iudico como
suporte terapéutico”. Durante as atividades do projeto, foi possivel observar as anglstias
vivenciadas pelas maes para cuidar de seus filhos, a trajetéria na procura por uma garantia da
assisténcia a saude, por uma educacao inclusiva e de qualidade de vida para seus filhos, bem
como as alteragdes familiares apds o diagndstico.

Desta forma, a presente pesquisa justifica-se pela relevancia cientifica do tema e por dar
voz a estas mulheres que muitas vezes carregam de forma solitaria o peso, a responsabilidade
e os desafios de cuidar de uma crianga com um transtorno cronico, promovendo uma reflexdo

sobre as implicagdes do diagndstico de autismo para a vivéncia da maternidade.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

» Compreender o significado da maternidade para maes de criancas/adolescentes com

Transtorno do Espectro Autista

2.2 Objetivos Especificos

» Verificar a compreensao das maes acerca do TEA;

* Compreender a descoberta do diagndstico e as reagdes das maes frente a0 mesmo.

» Identificar os sentimentos vivenciados pelas mdes em relacdo a experiéncia da
maternidade de um filho autista;

» Listar as dificuldades identificadas pelas maes no que se refere a cuidar de uma
crianga com autismo;

» Compreender a alteracdo da dinamica familiar com o diagndstico do TEA.
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3 REVISAO DE LITERATURA
3.1 Histdria do Autismo

A expressao autismo foi utilizada pela primeira vez por Bleuler em 1911, para designar
a perda de contato com a realidade, acarretando em grande dificuldade ou impossibilidade de
comunica¢ao (AJURIAGUERRA, 1977).

Em 1933, Howard Potter, baseado na esquizofrenia descrita por Bleuler, estudou e
apresentou seis casos cujos sintomas haviam se iniciado antes da puberdade e que incluiam
alteragdes no comportamento, falta de conexao emocional e auséncia do instinto de integracao
com o ambiente. Potter denominou este quadro como esquizofrenia infantil (BRASIL, 2013).

O autismo foi descrito pela primeira vez em 1943, por Leo Kanner, médico que
descreveu o quadro de 11 criangas que se assemelhavam com sintomas como isolamento
extremo, obsessividade, estereotipias e ecolalia, em um artigo intitulado “Autistic
Disturbances of Affective Contact” (KANNER, 1943).

Em 1944, Hans Asperger publicou sua tese de doutorado em Viena, capital da Austria,
na qual descreve 4 criangas com caracteristicas semelhantes as descritas por Kanner em 1943,
empregando inclusive o termo autista, para descrever os sintomas nelas encontrados
(BERNAL, 2018).

A aproximagdo diagnostica entre os quadros clinicos descritos por Kanner e Asperger
(foi realizada inicialmente, no inicio da década de 70), com a proposta de identificacdo da
Psicopatia Autistica, como uma entidade nosologica e delineamento de estudo comparativo
entre esta condi¢cdo e o quadro de Autismo Infantil (VAN KREVELE, 1971).

Com a tradugdo para a lingua inglesa do trabalho cientifico de Asperger, este estudo
teve repercussdo mundial. Foi proposto o uso do termo sindrome de Asperger em detrimento
a Psicopatia Autistica e a classificacdo desta sindrome como pertencente ao ‘“‘continuum
autista”, com a descri¢ao dos prejuizos especificos nas areas da comunicagdo, imaginagdo e
socializagao (WING, 1981).

Nas primeiras edi¢des da Classificacdo Estatistica Internacional de Doencgas e
Problemas Relacionados a Saude- CID, ndo ha qualquer mengao ao autismo. Somente em sua
8" edicao o autismo ¢ citado como uma forma de esquizofrenia e, na 9* edigao classifica-o
como psicose-infantil (BERNAL, 2018).

Na década de 80 ocorreram mudangas significativas no que diz respeito ao conceito do

autismo, que foi retirado da categoria de psicose do Manual Diagnostico e Estatistico de
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Transtornos Mentais (DSM-II), e passou a integrar os Transtornos Globais de
Desenvolvimento na Classificagdo do CID-10 (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI,
2008).

De acordo com a CID-10, os transtornos invasivos do desenvolvimento caracterizam-se
por alteracdes qualitativas das interagdes sociais reciprocas e das modalidades de
comunicagdo, € por um repertorio de interesses e atividades restrito, estereotipado e repetitivo.
Nesse grupo de transtornos, estdo incluidos o autismo infantil, o autismo atipico, a sindrome
de Rett e a Sindrome de Asperger (RODRIGUES, SEI ARRUDA, 2013).

No DSM-5 surge a denominagdo de Transtorno do Espectro Autista (TEA), que
uniformiza o diagnostico e aumenta sua especificidade, havendo uma fusdo dos intragrupos
(Autismo, Asperger, Transtorno Desintegrativo da Infancia e Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento), com a ideia de que os sintomas desses transtornos representam um continuum
unico de prejuizos com intensidades que vao de leve a grave (BERNAL, 2018).

O TEA, segundo o DSM-V ¢ caracterizado por uma desordem que compromete de
forma significativa e definitiva trés éareas do desenvolvimento humano: a interacdo
interpessoal, a comunicagdo ¢ o comportamento de individuos de varias idades (GRANDIN;
PANEK, 2015).

A partir do ano de 2018, o autismo passou a constar na nova Classificagdo Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude, (CID-11). Assim como no
DSM-V, a nova versao da classificacdo de doengas também reuniu todos os transtornos que

estavam dentro do espectro do autismo num sé diagnostico, o diagndstico de TEA.

3.2 Sinais e sintomas

Autismo ndo ¢ uma doenga Unica, mas sim um distirbio de desenvolvimento complexo,
definido de um ponto de vista comportamental, com etiologias multiplas e graus variados de
severidade. A apresentacdo fenotipica do autismo pode ser influenciada por fatores associados
que ndo necessariamente sejam parte das caracteristicas principais que definem esse distarbio.
Um fator muito importante ¢ a habilidade cognitiva (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

O Transtorno do Espectro Autista ¢ frequentemente associado a outros transtornos
psiquiatricos como o transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade, depressdo e ansiedade
e a outras condi¢des médicas como a epilepsia e transtornos genéticos. Embora a identificagao
€ 0 acesso a intervengdo ocorram em menor frequéncia em certos grupos socais do que em

outros, 0 TEA manifesta-se em individuos de diversas etnias ou racas ¢ em todos os grupos
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socioecondmicos, com uma incidéncia quatro vezes maior em meninos do que em meninas
(AMATO; BRUNONI; BOGGIO, 2018).

O TEA tem origem nos primeiros anos de vida, mas sua trajetéria inicial ndo ¢
uniforme. Em algumas criangas, os sintomas sdo aparentes logo apds o nascimento. Na
maioria dos casos, no entanto, os sintomas do TEA s6 sdo consistentemente identificados
entre os 12 e 24 meses de idade. Alguns sinais sdo sugestivos de TEA no primeiro ano de
vida, como apresentar pouca ou nenhuma vocalizagdao; ndo aceitar o toque; nao responder ao
nome; ndo apresentar sorriso social; apresentar baixo contato ocular e deficiéncia no olhar;
sustentado incomodo incomum com sons altos e irritabilidade no colo e pouca responsividade
no momento da amamenta¢do (CARDOSO et al., 2019).

Especificamente no caso de criangas com sinais sugestivos de TEA, equipes de satide
devem estar preparadas para verificar criteriosamente a linha de base de habilidades da
crianga incluindo os perfis de desenvolvimento, cogni¢cdo, comunicacdo, sensorialidade,
motricidade e comportamento. Na medida em que o profissional esteja melhor preparado para
identificar sinais de TEA, a crianga podera ser avaliada precocemente para confirmacido ou
descarte do diagnostico e, sequencialmente, proceder com um protocolo de assisténcia de

acordo com o problema que for identificado (BRASIL, 2012; SAULNIER et al., 2011).

3.3 A mae frente ao Diagnoéstico de Transtorno do Espectro Autista

A vivéncia da maternidade constitui uma nova fase da vida da mulher e ¢ entendida
como um comportamento social que transcende o aspecto bioldgico e se ajusta a um
determinado contexto sdcio-histérico. O periodo correspondente a gravidez ¢ fortemente
marcado pelo desejo e pela idealizacdo de um filho perfeito, no entanto, quando a realidade
ndo corresponde ao que foi fantasiado ocorre a frustracdo, e tal constatagdo gera profunda
tristeza, medo do futuro e vergonha (KORTCHMAR et al., 2014).

A percepcao da mae sobre sua propria maternidade influencia como ela se define e
como da significado a sua vida. E preciso vivenciar o processo de luto pelo filho que foi
idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo de amor e cuidado com o filho que
nasceu. Muitas vezes, maes que passam por essas experiéncias se fortalecem e dao um novo
significado a vida (ALVES, 2012).

O desejo fantasiado da crianga em gestagdo precisa se adequar a um filho que nasce
com caracteristicas proprias como a alteragdo na socializagdo, comunicagdo € cognicao,

necessitando, portanto de suporte emocional e assisténcia adequada para cuidar. Essas
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peculiaridades alteram a dindmica familiar exigindo dos pais, cuidados prolongados e
permanentes periodos de dedicagdo. A sobrecarga emocional dos pais surge como um dos
principais desafios € maior tensdo principalmente sobre as maes (GOMES et al., 2015).

Cuidar de uma crianga com algum transtorno cronico tem implicacdes sobre a
qualidade de vida do cuidador/pais especialmente as maes. Uma série de problemas de saude
mental tais como sintomas de ansiedade e sintomas depressivos e ainda problemas de saude
fisica além de conflitos conjugais e restricdes das atividades sociais sdo relatados como
frequentes em pais de criancas com TEA (VAN HECKE, KARST, 2012). As maes tendem a
ter mais ansiedade do que os pais e seus sintomas depressivos a permanecerem por longos
periodos (GAU et al.,, 2012). As maes também tém pior saude fisica e diminuicdo do bem-
estar psicoldgico do que os pais. (SAWYER et al., 2011).

De um modo geral, hA um aumento de demanda em se ter um filho com TEA
afetando a vida dos pais em diversos aspectos como nos estudos, trabalho, carreira, tempo
para o lazer e até atividades do dia-a-dia. Muitas maes desistem de suas carreiras para cuidar
do filho, pois a crianga ndo consegue suportar as mudancas na rotina do trabalho e as maes
nem sempre contam com apoio social. Os pais se tornam muitas vezes o Unico provedor da
familia e os altos custos com o tratamento aumenta o nivel de estresse e preocupagao dos

familiares (DEPAPE; LINDSAY, 2015).
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Natureza da Pesquisa

Estudo descritivo de abordagem qualitativa, com caracteristica exploratdrio-descritiva.
A escolha tem por base o objeto do estudo, que ¢ compreender o significado da maternidade
para maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

A abordagem qualitativa preocupa-se com os contextos da realidade, focando em
compreender e explicar a dindmica das interagdes sociais, € ndo requer a utilizacdo de técnicas
estatisticas, por ndo estar preocupada em quantificar valores. Esta pesquisa considera que
existe uma forte interacdo entre a subjetividade do sujeito e o mundo objetivo, colocando o
pesquisador, concomitantemente, como sujeito e objeto de sua pesquisa. O pesquisador
mantém contato direto com o local e objeto de estudo (PRODANOV; FREITAS, 2013;
GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

O estudo exploratério possui como objetivo proporcionar uma visdo mais aproximada
de determinado fato, resultando em maior familiaridade, a partir da busca de mais
informagdes sobre o assunto. A pesquisa de carater descritivo apresenta o objetivo de
descrever as caracteristicas de um grupo e os fatos observados, sem que haja interferéncia do

pesquisador (GIL, 2008; PRODANOV; FREITAS, 2013).

4.2 Cenario da Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida em uma Associacdo de Pais e Amigos de Autistas,
localizada no interior da Paraiba.

A referida institui¢ao, fundada ha pouco mais de dois anos, tem a finalidade de dar
apoio as familias de criangas com TEA, bem como lutar pela inclusdo dos filhos na sociedade
e na busca de garantir uma assisténcia para as criancas. Hoje a Associag¢ao possui 20 familias
cadastradas, e faz o acompanhamento pedagogico as criangas para proporcionar um melhor
desempenho escolar. A escolha do local para realizacdo da pesquisa justifica-se pela fato de
que semanalmente, as maes conduzem seus filhos at¢ a APAA para consulta com

psicopedagoga, aproveitando esse momento, a pesquisa podera ser realizada.

4.3. Participantes do estudo
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Nesta investigagcdo, a populacao de interesse sdo as maes de criangas/adolescentes com
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, que estdo cadastradas e sdo atendidas pela
Associacao.

Dentre os individuos que compdem o universo acima apresentado, foram convidadas a
participar do estudo, por meio de amostra intencional nido probabilistica, aqueles que
atenderam aos critérios de elegibilidade (DRIESSNACK; SOUSA; MENDES, 2007).

A amostra ¢ uma representacdo da populacdo que atende aos critérios de elegibilidade
elaborados em uma pesquisa. A amostragem intencional ndo probabilistica traduz a decisdo de
um pesquisador em analisar um fendmeno em particular sem preocupar-se em fazer
generalizacdes em relagdo aos seus achados (OLIVEIRA, 2010). Formado por informantes
chave, que melhor pode informar o pesquisador sobre o fendmeno/objeto de interesse
(CRESWELL, 2014).

Entende-se por informantes chave individuos bem informados e/ou com amplos
contatos e envolvimento na comunidade ou servico, tendo, portanto, conhecimento especial,
informacao profunda e ampla sobre o fendmeno de interesse do pesquisador (BISOL, 2012)

Os critérios de elegibilidade sdo uma combinagdo de aspectos fundamentais a serem
apresentados pelos individuos de uma populacdo para demonstrar o seu potencial em
contribuir com um estudo, em um determinado espago de tempo. Neste estudo, foram
definidos como critérios de inclusdo para os participantes: ser mae de uma
crianca/adolescente com diagnostico de TEA; ser cadastrada e participar das atividades da
APAA e como critério de exclusdo: ndo encontrar-se na associa¢ao durante a realizagdo das

entrevistas por quaisquer motivos, durante o periodo de coleta de dados.

4.4 Técnica de Coleta de Dados

A obten¢do de dados que fornecam informagdes essenciais sobre o objeto de estudo
envolve a utilizacdo de técnicas e aplicagdo de instrumentos especificos que viabilizem a
aproximacao do pesquisador com a realidade de interesse, permitindo a imersdo no fenémeno
investigado (OLIVEIRA, 2010).

Para coleta de dados foi utilizada uma entrevista semiestruturada (APENDICE A)
direcionada aos sujeitos da pesquisa. A entrevista semi-estruturada tem como caracteristica
um roteiro com perguntas abertas e ¢ indicada para estudar um fendmeno com uma populacao

especifica. Deve existir flexibilidade na sequéncia da apresentacdo das perguntas ao
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entrevistado e o entrevistador pode realizar perguntas complementares para entender melhor o
fendmeno em pauta (MANZINI, 2012).

A escolha desta modalidade se justifica no estudo na medida em que a pesquisa se
propos identificar fatores explicitos e implicitos no discurso dos sujeitos pesquisados, o que,
eventualmente, solicita da nossa parte maior flexibilidade na abordagem direcionada aos
informantes pesquisados.

Para a realizacdo das entrevistas, foi feito um contato inicial com as participantes, que
atenderam aos critérios de elegibilidade, para explicar a finalidade da pesquisa, seu objeto,
relevancia e ressaltar a necessidade de sua colaboracdo. As entrevistas foram agendadas em
momento, condi¢do e local apropriado, conforme disponibilidade das informantes chaves,
considerando as peculiaridades de cada participantes e sua privacidade.

As entrevistas foram realizadas por um tnico pesquisador, no més de outubro de 2019,
e para maior precisdo no registro dos dados na ocasido da entrevista, foi solicitada as
entrevistadas a autoriza¢do da gravacao da conversa, feita por meio do sistema de gravagao
Android™. A entrevista abordou questdes acerca das vivéncias das maes nos cuidados com os
filhos com TEA.

As entrevistas foram transcritas, em conformidade com os audios gravados, aumentando
a fidedignidade do material a ser analisado, em uma atividade confirmatéria das falas no

momento da entrevista.

4.5 Técnica para Analise dos Dados

Apo6s a obtengdo das informagdes oriundas da etapa de coleta, procede-se a analise e
interpretagio destes resultados, sendo esta o nlicleo central da pesquisa cientifica. E neste
momento onde sdo evidenciadas as relagdes entre o fenomeno foco do estudo ¢ outros fatores,
discutindo-se proximo as contribui¢des sobre a tematica (MARCONI; LAKATOS, 2010).

A andlise dos dados de um estudo tem inicio na organizacdo do material advindo do
processo de coleta de dados e sua transformacdo em unidades de texto apropriadas para
analise e interpretacdo, seja ela manual ou com auxilio de um software (CRESWELL, 2014).

A analise consiste na reunido de informacdes narrativas em um esquema coerente, onde
os pesquisadores identificam temas e categorias usadas para descricdo do fendmeno. As
categorias agrupam descri¢des detalhadas de experiéncias e processos sociais destacados
pelos participantes (POLIT; BECK; HUGLER, 2011; DRIESSNACK; SOUSA; MENDES,
2007). Neste estudo utilizamos a analise de contetdo e o software IRAMUTEQ.
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Analise de conteudo ¢ uma modalidade de tratamento dos dados qualitativos que busca
a interpretacdo do material. Diz respeito a técnica de pesquisa que “permite tornar replicaveis
e validas inferéncias sobre dados de um determinado contexto” (MINAYO, 2007, p.303).

Dentre as técnicas de analise de conteudo sera utilizada a andlise tematica, que se
fundamenta na descoberta de nucleos de sentido que compdem uma comunicagdo, agrupando
temas em categorias. Categorias sdo agrupamentos de conceitos classificatorios de elementos
carregados de significacdo encontrados e sistematizados pelo pesquisador a partir da coleta de
dados (MINAYO, 2007; OLIVEIRA, 2010).

A andlise tematica seguiu as etapas sugeridas por Minayo (2007), quais sejam: pré-
analise; exploracdo do material; e tratamento dos resultados obtidos e interpretacao.

A pré-analise consiste na sele¢cdo dos documentos a serem analisados e retomada aos
objetivos e hipoteses. Realiza-se uma leitura flutuante do material, organiza-se o corpus —
universo estudado em sua totalidade - corre¢do de rumos interpretativos e conservacao das
indagagdes ou abertura de novos questionamentos (MINAYO, 2007).

Neste estudo, esta fase sera direcionada para a leitura das entrevistas das maes
participantes. No procedimento da leitura do material, sera destacado os temas das falas.

A exploragao do material diz respeito a uma classificacdo que visa alcangar o ntcleo de
compreensdo do texto. O pesquisador buscard encontrar categorias, reduzindo o texto as
palavras e expressoes significativas. Inicialmente recorta-se o texto em unidades de contexto,
elaboram-se regras de contagem destas unidades e, por fim, escolhem-se as categorias
responsaveis pela especificacao dos temas (MINAYO, 2007).

Neste momento proceder-se-a4 o agrupamento das falas desde os temas destacados nas
narrativas das informantes, de forma que possibilite o tratamento adequado dos resultados.
Por fim, na etapa de tratamento dos dados obtidos e interpretagdo, estes dados serdo
submetidos a operagdes estatisticas que nivelam as informacgdes obtidas, destacando aquelas
com maior evidéncia.

A fase do tratamento dos dados sera amparada de forma quantitativa, com a utilizagdo
do software IRAMUTEQ ((Interface de R pour lés Analyses Multidimensionnelles de Textes
et de Questionnaires), possibilitando uma melhor interpretacdo e analise dos indicativos. O
IRAMUTEQ ¢ um software gratuito e com fonte aberta, foi desenvolvido sob a logica do
open source, tendo por base o ambiente estatistico do software R e a linguagem python para
realizar distintos tipos de analises textuais: a andlise lexografica basica (calculo de frequéncia
de palavras) e as andlises multivariadas (Classificagdo Hierarquica Descendente- CHD,

anélise de similitude, nuvem de palavra) (CAMARGO; BERTOLDO; BARBARA, 2009).
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O IRAMUTEQ auxiliou no processamento dos dados e na identificagdo das unidades de
codificacdo, seguindo os procedimentos de codificagdo que abrangem a escolha de unidades
de registro — recorte; a selecao de regras de contagem — enumeragao; e a escolha de categorias
— classificagdo e agregagdo — rubricas ou classes que agrupam um grupo de elementos
(unidades de registro) em fungdo de caracteristicas comuns, procedimentos de classificacao
que levam em consideragdo os sentidos semanticos, sintatico e Iéxico a partir do agrupamento
de sentido das palavras (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Os dados obtidos com as entrevistas, transcritas no LibreOffice, foram organizados de
forma monotematica, conforme orientagdo do programa para se obter uma melhor analise. Em
seguida os corpus textuais foram submetidos a andlise sob a forma de Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD), proposta por Reinert (1990).

A CHD consiste em calcular a frequéncia que uma palavra ocorre no texto, relacionando
a quantidade de ocorréncias com as posicoes do texto em que cada palavra aparece. A partir
deste célculo, o software determina um indicador de frequéncia estatistica conhecido como
qui-quadrado (}2). Quanto maior o valor do 2 de uma palavra, mais representativa ela ¢é
dentro do discurso dos sujeitos entrevistados. Por fim, o software divide o corpus em tantas
classes quantas forem as associagdes resultantes do calculo do ¥2 de cada item lexical
(CAMARGQO:; JUSTO, 2013).

O software ainda proporcionara outra forma de apresentagdo dos resultados, por meio
da arvore de similitude que ¢ baseada na teoria dos grafos, possibilitando assim localizar as
coocorréncias existentes entre as palavras, indicando suas conexidades, ajudando na
identificacdo da estrutura do corpus textual, diferenciando suas partes comuns e
especificidades em funcdo das variaveis ilustrativas/descritivas oriundas da andlise
(OLIVEIRA et al., 2015).

Para a interpretacdo dos dados, voltar-se-a a literatura pertinente para a referida
investigacdo, a fim de proporcionar o embasamento necessario para o aprofundamento tedrico

que respaldara a investigacao, dando-lhe maior significado.

4.6 Aspectos Eticos e Legais da Pesquisa

Durante o gerenciamento de pesquisas ¢ imprescindivel que os pesquisadores

preocupem-se em considerar os aspectos éticos e legais que circundam e fortalecem o estudo,
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atendendo as questdes éticas desde o planejamento até a apresentacdo e publicacdo dos
resultados (CRESWELL, 2014).

Inicialmente o projeto foi apresentado a Associagao de Pais e Amigos de Autistas, a fim
de se obter o Termo de Anuéncia (ANEXO A) para a realizagdo da coleta de dados.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario
Alcides Carneiro (HUAC), sendo aprovado pelo parecer n° 3.699.824 e cumpriu todas as
exigéncias formais dispostas na Resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude/MS que
dispoe sobre pesquisas envolvendo seres humanos.

Em seguida a adequacdo do estudo as propostas do CEP-HUAC e aprovacdo da
pesquisa por este; a pesquisadora dirigiu-se as participantes, que foram orientadas de forma
clara sobre os objetivos da pesquisa, possibilidades de desisténcia de participar do estudo
quando assim o quiserem, obedecendo ao principio da ndo maleficéncia, esclarecendo todas
as duvidas das participantes sobre o estudo e a entrevista foi realizada apos a concordancia
das mesmas e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE B), em duas vias, ficando uma com a entrevistada e a outra, anexada aos dados
da pesquisa.

O anonimato das informantes foi assegurado, pois essas ndo foram identificadas em
nenhum momento durante a pesquisa. Estabelecemos para as participantes da pesquisa a
denominacao de nomes de flores. Assim suas identidades foram resguardadas.

Houve minima possibilidade de constrangimentos ¢ danos a dimensao fisica, psiquica,

moral, intelectual, social, cultural ou espiritual das participantes.
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5. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

5.1. Caracterizagdo dos sujeitos da pesquisa

Participaram da pesquisa, atendendo aos critérios de elegibilidade e contribuindo, assim,
com o estudo, 10 mulheres, maes de criangas autistas que fazem parte da APAA.

A idade destas mulheres variou de 23 a 46 anos, tendo uma média etaria de 35 anos. Foi
observado um baixo nivel de escolaridade entre as participantes, visto que 30% delas
possuiam apenas o ensino fundamental, e destas, 20% o ensino fundamental incompleto e
10% o ensino fundamental completo. Dos 30% que apresentavam o ensino médio, 10%
tinham concluido o ensino médio e 20% possuiam o ensino médio incompleto. 40% das
entrevistadas possuiam o nivel superior completo.

Estudos apontam que o baixo nivel de escolaridade materna pode ser um fator que
influencia negativamente o impacto do diagndstico de autismo e os cuidados com o filho,
repercutindo negativamente no contexto interativo com a crianga. Um maior nivel de
escolaridade da mae influencia na reelaboragdo da situagdo de forma a possibilitar a
percepcao positiva da crianca e manejar a interacdo de maneira sensivel as demandas infantis
(HALPERN et al., 2000; SEIDL DE MOURA et al., 2004). Rosenberg ef al., (2011) afirma
que, o maior nivel de cognicdo materna relaciona-se significativamente com o diagndstico
precoce do TEA, quanto mais anos de estudo da mae, mais precocemente seus filhos sdo
diagnosticados.

Com relacdo ao estado civil, 7 participantes eram solteiras (70%), duas (20%) eram
casadas e uma (10%) declarou ser divorciada. Esse dado indica que apenas duas maes
tinham a presenca do companheiro em casa para dividir a dificil tarefa de educar uma
crianga com necessidade especial.

A presenca de uma crianga autista tende a modificar as relagdes familiares e, em
alguns casos, havendo a possibilidade do rompimento de vinculos (BARBOSA;
FERNANDES, 2009). Ao comparar dados de pais de criancas com TEA aos dados de um
grupo controle com pais de criangas tipicas, Hartley er al, (2010) afirma que a taxa de
separacao entre os pais de criangas com autismo era 9,7% maior em comparacdo a do grupo
de pais de criangas tipicas. Muitas vezes, a figura paterna ndo aceita o diagndstico e se
ausenta das responsabilidades exigidas pelo filho com TEA, a experiéncia da maternidade

especialmente nesse contexto familiar €, muitas vezes, solitiria e demanda muitas
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responsabilidades, redobrando os cuidados da mae que passa a projetar no filho o sofrimento
por ndo ter mais o apoio do paterno.

No que se refere a renda familiar, observou-se que sete (70%) das entrevistadas
possuiam renda familiar de apenas 01 salario minimo, que se refere ao beneficio da prestagao
continuada da crianga. Duas (20%) das entrevistadas possuiam renda familiar de 1 a 3 salarios
e uma (10%) de 3 a 6 salarios minimos.

Podemos associar também a auséncia do pai, a falta de apoio financeiro e, nesse sentido,
o Beneficio da Prestagdo Continuada pago pela previdéncia social significa o nico recurso
que algumas maes contam no cuidado do filho autista.

Um estudo realizado por Pinto et al., (2010), contraria os dados encontrados nesta
pesquisa, visto que 0s mesmos autores apontam que a menor participacdo paterna nos
cuidados gerais da crianga, muitas vezes, ¢ justificada por estes devido ao peso de suas
responsabilidades financeiras e ocupacionais ja desempenhadas junto a familia.

A situacdo de baixa renda familiar torna inviavel a contratacdo de profissionais
qualificados necessarios para o tratamento da crianga ou até mesmo de profissionais que
auxiliem nos cuidados didrios com o filho, em contrapartida, o alto poder aquisitivo
possibilita um maior acesso aos servicos de saude e educagio (FAVERO-NUNES;
SANTOS, 2010).

Foi questionado as maes se as mesmas trabalhavam fora de casa, e observou-se que
60% se dedicam integralmente aos cuidados dos filhos. Somado a isso, 80% das entrevistadas
afirmam ndo receber nenhum tipo de ajuda para cuidar das criangas. E possivel identificar que
os cuidados com a crianca autista sdo prioridade na rotina diaria das maes, que passam a
dedicar integralmente seu dia ao filho, o que requer de algumas o abandono de seus empregos.
Esse dado corrobora com o estudo de Meimes et al., (2015) que indica que a abdicagao da
vida profissional ¢ um dos resultados do impacto negativo do diagndstico do autismo na vida
social da mae.

Algumas delas, no entanto, resistem a abdicar a vida profissional e tentam conciliar a
profissdo e as horas de trabalho no emprego com os cuidados ao filho com autismo. Essa
op¢ao torna-se um fardo, uma tarefa que, pela sobrecarga com a dupla jornada e o encargo
com o filho, pode trazer consequéncias a saude dessa mae que geralmente assume o papel de
cuidadora principal, ocasionada pelo abandono paterno ou ao medo de deixar seu filho com

terceiros.

5.2. O Transtorno do Espectro Autista na percepcao das maes
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Foi questionado as maes o que as mesmas entendiam sobre o Transtorno do Espectro
Autista. Diante das respostas, foi criado o primeiro corpus para ser rodado no IRAMUTEQ.
Em uma analise complementar de similitude (construida com o corpus sobre a percepcao das
maes sobre o TEA), a FIGURA 1 possibilita observar que as maes nao t€ém um entendimento

aprofundado sobre o tema, visto que a expressio NAO se encontra no centro da arvore de

similitude.
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FIGURA 1- Andlise de Similitude sobre Percepgdo das maes acerca do Transtorno do Espectro Autista.
Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados da Pesquisa.

As participantes atribuem ao transtorno do espectro autista significados como

dificuldades, sofrimento, desafios, entre outros, conforme observa-se nas falas abaixo:

“Eu vou ser bem sincera, hoje eu comparo o autismo com um furacdo porque ele
chega baguncando, ele bagunga mesmo (...) (Acacia).”

“Nada, pra mim isso é tudo novo, eu ja conhecia outros problemas, mas pra mim
isso é novo e eu acho que a pancada foi mais isso (Horténcia).”
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“Ah, sei ld, sdo tantas coisas, primeiramente que tem que ter paciéncia que com os
tratamentos ele vai ter uma vida normal entre aspas (Bromélia).”

Embora as entrevistadas convivam diariamente com seus filhos e os acompanhe no
tratamento com diferentes tipos de profissionais, ainda assim, desconhecem o tema. Associam
a patologia, aos sentimentos vivenciados por elas e, durante a entrevista, a inseguranga nas
respostas e as expressoes faciais, confirmavam a falta de conhecimento.

A mae, ao se deparar com o desconhecimento acerca do transtorno do filho, ndo ¢
capaz de nortear suas atitudes e condutas em relagdo aos cuidados prestados a ele, sentindo-se
despreparada para lidar com o problema do filho. Diante disso, existe uma necessidade de
oferecer para estas maes, mais informagao sobre o TEA, facilitando assim sua compreensao,
de forma que a mesma aprenda a lidar com as dificuldades do dia a dia, uma vez que apds o
diagndstico, toda a vida dessas maes serd completamente modificada (MOREIRA, 2010).

Conforme Gomes et al., (2015), as angustias sofridas pelas maes fazem com que as
mesmas criem uma resisténcia ao tentar entender a problematica do autismo, o que acarreta
em uma maior relutdncia na procura por auxilio profissional e compromete sua participagao
no processo de reabilitacdo e suas expectativas em relacdo ao tratamento do filho. As maes
podem apresentar dificuldades para realizar as orientacdes propostas, nao interagindo de
maneira completa com o tratamento

Existiram duas maes que, embora de forma superficial, entendiam o Transtorno do
Espectro Autista e sabiam descrever os sinais e sintomas da doenga. Isso pode ser

demonstrado nas falas abaixo:

“E um transtorno onde a crian¢a tem dificuldade de interagir, na comunicagdo, no
contato visual (...) (Lirio).”

“E um transtorno neurologico que em algumas criangas afeta a comunica¢do, a
socializa¢do e também a questdo mais da audi¢do(...) (Jasmim).”

Conforme o Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais na sua 5°
edicdo, (DSM-V), o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ¢ um distirbio do
desenvolvimento neuroldgico, caracterizado por interferir nas areas da comunicacdo, da
interagdo social e da imaginacdo, constituindo, assim, a triade do autismo, caracterizando-se
pela presenca de comportamentos e/ou interesses repetitivos ou restritos (APA, 2013).

Viarias teorias ja foram propostas especulando sobre a etiologia do autismo.

Algumas sugerem que o ambiente social estd relacionado ao desenvolvimento do transtorno e
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outras propdem que os fatores genéticos e neurologicos podem contribuir significativamente
para que a crianca nas¢a com o disturbio (TOWNSEND, 2011).

A busca por informacdes sobre as peculiaridades do quadro clinico e os cuidados
inerentes a condicao se fazem necessarios, as maes precisam entender e aprender a lidar com
um novo corpo de conhecimento relacionado ao diagnostico e ao sistema de apoio disponivel.
Ademais, segundo Furtado; Lima (2003), a diminuicdo da angustia da mae frente ao
diagndstico acontece com o aumento do conhecimento que ela adquire sobre a problema, a

doenga ou a condig¢do crdnica de seus filhos como se comprova na fala abaixo:

“A primeira coisa que eu fiz quando eu cheguei foi comprar um livro chamado
mundo singular (...) que é da Anna Beatriz, uma psiquiatra infantil do Rio de
Janeiro, foi o que mais amenizou o meu coragdo, me fez ver que ndo era algo do
outro mundo, era algo que eu precisava entender (Acdcia)”

O acumulo de experiéncias e conhecimentos maternos sobre o transtorno, suas
causas e os cuidados ao autista possibilita uma maior seguranga para a tomada de decisdes, o
que faz com que essas maes deixem de ser vistas como participantes passivas no tratamento,
passando a ter um papel fundamental em conjunto com os profissionais de saude. Diante
disso, a educacdo em saude para essas maes, como palestras e a criagdo de instrumentos
informativos, se torna um aliado positivo no fornecimento de conhecimentos sobre o

transtorno e o papel de cada um nesse processo (SILVA et. al., 2017).

5.3. O diagndstico de TEA e a reagdo das maes diante desta realidade

Em virtude das respostas das entrevistas terem sido bem extensas, esta categoria foi
submetida a duas andlises do IRAMUTEQ, para facilitar a compreensdao do leitor. A
construgdo do segundo corpus se refere ao diagnostico do TEA e o terceiro as reagdes das
maes frente ao diagnostico.

Ao submetermos a andlise de como se deu o diagndstico de TEA, a conexidade da
arvore com o termo comegar, refere-se a dificuldade que as maes encontraram para comecar a
busca pelo diagnoéstico dos filhos. A palavra perceber vem diretamente relacionada ao termo
comecar, visto que foram as mesmas que perceberam as primeiras alteracoes de
comportamento ¢ desenvolvimento de seus filhos, o que levou as mesmas a procurarem os
servicos de saude, para que se estabelecesse o diagnostico. Isso pode ser evidenciado na

FIGURA 02.
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FIGURA 2- Andlise de Similitude sobre o Diagndstico do Transtorno do Espectro Autista. Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados da Pesquisa.

As falas apontam que as participantes relataram suas trajetorias na busca pelo
diagnostico do filho a partir de suas percepgdes sobre as alteragdes no comportamento e/ou
desenvolvimento e quando as comparavam com outras criangas. Conforme observa-se nas

falas abaixo:

“«

de sente ne? eu sabia que tinha alguma coisa errada com meu filho, ele ndo
sentava, ndo gritava, ele acordava, mamava, mas eu pensei que ele era mudo

porque ele ndo reagia em nada, diferente de outras criancas da mesma idade
(Copo de Leite).”

“Eu percebi que ele tinha desde bebé, porque sempre foi diferente das outras
criangas, falava apenas trés palavras, logo depois parou de falar e comegou
realmente a ter os sinais do autismo que era enfileirar brinquedos, choro sem
necessidade, andar na ponta dos pés, mas so teve o diagnostico dele bem tarde
(Jasmim).”

“(...) fui no posto de saude, falei com o médico, ele me encaminhou pra passar
pela fonoaudidloga, psiquiatra e neurologista, ai quando eu comecei na
fonoaudiologa, ela ja percebeu alguma diferenca (...) ai quando eu levei ao
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neurologista, ele disse de cara que ela era autista por causa das caracteristicas
que ela apresentava (...) (Lirio).”

Geralmente, a mde ¢ a primeira pessoa que percebe as alteragdes de comportamento
e/ou desenvolvimento infantil e tais alteragdes sdo percebidas desde os primeiros meses de
vida da crianca (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).

Em um estudo realizado por Ebert; Lorenzini; Silva (2015), intitulado “Maes de
criangas com transtorno autistico: percepgdes e trajetorias” encontrou resultados semelhantes
a esta pesquisa. As maes afirmaram que o atraso da fala e linguagem, a dificuldade ou a falta
de interagdo da crianga com o meio em que convive ¢ a falta de interesse em brincar, foram
alteragdes observadas pelas maes que fizeram as mesmas procurarem ajuda de profissionais
especializados.

Ao submetermos o corpus relacionado a reagdo das maes frente ao diagnostico, pode-se
observar que a palavra porque, se refere a justificativa das maes pelos sentimentos de
desespero, medo, tristeza, angustia, luto citado pelas mesmas ao receberem a confirmacao

diagnostica. Conforme ilustra a FIGURA 3.
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FIGURA 3- Andlise de Similitude sobre o Diagndstico do Transtorno do Espectro Autista. Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados da Pesquisa.
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O momento do diagnéstico de uma condig¢do cronica ¢ permeado por um conjunto de
sensagoes € sentimentos diversos. As falas abaixo demonstram os sentimentos vivenciados

pelas maes ao receberam a confirmacao diagnostica de autismo de seus filhos.

“Quase fiquei doida, fiquei sem agdo, um diagnostico bem forte, chorei, pensei que
ndo ia conseguir lidar com isso, so que com passar dos anos eu fui vendo que ndo
¢ um bicho de sete cabegas, da para ir levando, mas a primeira rea¢do foi de
desespero, ficou todo mundo sem acreditar, ninguém acreditava, é dificil de
aceitar, principalmente eu, a reacdo foi de desespero, minha familia (Bromélia).”

“A gente ndo quer um filho doente, eu jd estava com comego de depressdo, so foi a
queda mesmo, ai eu tomo remédio até hoje porque é dificil de lidar, ¢ dificil mesmo
(Horténcia).”

(...) ali foi um choque pra mim, (...) teve horas em que eu me desesperava sem
saber lidar, pelo fato de ele ndo ter o pai biologico presente, eu fiquei perdida (...)
Iris

Na pesquisa realizada por Pinto ef al., (2016) corrobora com os dados encontrados
nesta pesquisa. Os autores acima citados afirmam que o momento do diagndstico constituiu-
se como um evento estressor € marcante, pois a noticia de uma crianca fora do conceito de
normalidade ocasionam importantes repercussdes no contexto familiar. A principio, os
sentimentos ambiguos experienciados pelos membros sobre a descoberta do transtorno do
espectro autista na crianga varia entre tristeza, sofrimento ¢ negagao.

O nascimento de uma crianca em uma familia representa, geralmente, motivo de
felicidade e comemoracdo. Quando se espera um filho, os pais organizam todo o ambiente
onde esse novo membro estara inserido e sua participacao nele, desde a expectativa pelo sexo
e a escolha do nome. Dentre esses anseios, provavelmente o diagnostico de uma deficiéncia
ou de um transtorno mental ndo sdo esperados. Consequentemente, a familia ndo se encontra
preparada para receber uma crianca com caracteristicas especiais (KORTCHMAR et al,
2014).

A familia passa por um processo de superacdo até que aceite e institua um ambiente
familiar propicio para a inclusdo desta. Este processo pode durar dias, meses ou anos e mudar
o estilo de vida da familia, seus valores e papeis (DANTAS et al., 2010). Esse processo de
restabelecimento do equilibrio de maneira variada, dependendo dos recursos psicoldgicos da

estrutura familiar e da experiéncia individual ou familiar (LEMES; BARBOSA, 2008).
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5.4. Sentimentos maternos diante de uma crianga com TEA

Quando questionamos as maes quais os sentimentos vivenciados pelas mesmas diante
do filho com autismo, a andlise de similitude da FIGURA 4 mostra que o AMOR ¢ sem
davida, o eixo central da relacdo mae/filho. Embora o processo de cuidar de um filho com
deficiéncia seja uma tarefa ardua, porque deve contemplar as limitagdes e as impossibilidades
destes, o amor ¢ sempre a melhor opg¢ao para fortalecer vinculos, para ajudar na autonomia

dessas criangas, para constru¢do da educagdo, entre outros fatores.

medo

também

filho .
dia

amor

demais estar

amar

FIGURA 4- Anélise de Similitude sobre os sentimentos maternos. Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados da Pesquisa.

A figura oriunda do quarto corpus textual pode ser também contemplada nas falas

abaixo:
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(13 - . . r
E o amor, meu filho me ensinou a amar, ele tem horas agressivas, mas também
tem a hora que ele me faz viver cada dia (Margarida).

Ele é minha vida, meu tudo, eu acho que é a inspiracdo que eu tenho pra viver,
cada sorriso, cada olhar carinhoso é como se ele tivesse nascendo novamente (...)
(Iris).

(3 . . 14 . . ~
‘A gente ama demais, por 1SS0 tem que tomar 0 maximo de cuidado, ter atencao,
tem que estar em cima, a gente ama todos, mas eles, o amor é redobrado
(Horténcia) ”.

Embora o amor destas maes seja incondicional, foi possivel perceber que existe uma
fusdo de sentimentos, destacando-se a preocupacdo, medo, angustia, inseguranga € a

superprotecao. As falas mostram isso:

“As vezes tem o medo, tem a angustia, mas também tem alegria, tem o amor que
vocé recebe, os sorrisos inesperados, ndo vou dizer que é facil enfrentar o autismo,
porque ndo é facil, quem diz que é facil, é porque ndo vive, mas tem o amor que é
maior (Jasmim).”

“(...) eu queria ser uma mde menos preocupada, que ndo tivesse tanto medo, eu me
sinto insegura, e isso talvez esteja atrapalhando ele também, essa questdo de
querer proteger demais, talvez esteja atrapalhando ele, e é isso que me faz temer
todos os dias e tentar melhorar, mas eu ndo consigo, eu acho que por conta dos
traumas que eu tive quando ele era crianca que eu ja passei muito (...) (Cravo).”

“Eu vou ser sincera, o luto sempre volta, ja tem 7 anos do diagnostico, mas o luto
sempre volta, vem o sentimento de inseguranga, medo, de revolta, os porqués,
“Por que meu filho é assim?” (Acacia).”

Os resultados desta pesquisa corroboram com um estudo feito por Pinto et al., (2016),
quando eles afirmam que o impacto do diagndstico de uma doengca como o TEA pode
proporcionar as maes vivenciarem as mesmas fases do luto, pela perda da crianca saudavel
que esperavam, quase sempre apresentando sentimentos conflituosos por terem sido
escolhidas para essa experiéncia, podendo experimentar fases distintas que vao desde a
negacdo do diagndstico do filho, passando pela raiva, barganha e depressdo até chegar a
aceitagdo, permeando-se por um conjunto de sensagdes e sentimentos diversos, a exemplo da
frustracdo, inseguranca, culpa, medo e desesperanca.

Em um estudo realizado por Oliveira; Poletto (2015), intitulado “Vivéncias emocionais
de maes e pais de filhos com deficiéncia”, aponta que as maes inicialmente manifestam

sentimentos de choque, tristeza, dor, raiva, angustia, medo, duvida, decepcdo, culpa e
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impoténcia. Posteriormente adaptam-se, porém muitos desses sentimentos permanecem por
toda a vida.

Outro sentimento bastante descrito pelas maes foi o medo, medo do futuro, medo do
abandono. Uma das entrevistadas afirma que o medo se refere as incertezas de como sera o
futuro do filho, ja4 que pelas limitacdes, o mesmo ndo consegue ainda ter uma vida

independente. Conforme observa-se na fala:

“«

inguém é eterno, eu ndo sou eterna, quem ¢é que vai cuidar do meu filho quando
eu ndo estiver mais aqui? Ninguém quer (...) é meio dificil porque a gente diz que
ndo vai pensar no futuro (...), se ele vai chegar a terminar uma faculdade (...)se ele
vai casar, essas coisas de mae (Cravo)”

Conforme Buscaglia (2006), o medo ¢ um sentimento frequente nos pais que tém filhos
com deficiéncia devido ao medo natural daquilo que ndo se compreende. Acompanhando o
medo, vem a incerteza quanto ao exercicio da maternidade e ao futuro. O medo do futuro ¢
uma das questdes mais recorrentes no pensamento de pais ¢ maes que tém filhos
diagnosticados com TEA. Ao pensar no futuro, os pais almejam a independéncia do filho, no
entanto, as limitagdes vivenciadas levam estas maes a se questionarem sobre quem assumird a
funcdo de cuidador do autista quando ndo estiver mais presente e sobre as incertezas do papel
do filho na sociedade.

Existe ainda o sentimento de superprotecdo despertado pela mde em uma tentativa de
diminuir suas limitagdes e por perceber a fragilidade do filho diante da sociedade, o
prejulgamento e a discriminacao fazem com que a mulher busque proteger ainda mais o filho,
caracterizando-o como um ser fragil e indefeso. A superprotecao, impede-o de se desenvolver,
a preocupagdo em poupar ou esconder a realidade da vida e a eterna infantilizacdo na forma
de o tratar, vao lhe trazer incapacidade para lidar com o mundo, desajuste ao meio e
sofrimento pela falta de capacidade para viver com a necessaria autonomia e até pela

dificuldade na socializacio (CUNHA; PEREIRA; ALMOHALHA, 2018)

5.5. Dificuldades da maternidade com um filho com TEA

Foi questionado as maes quais as principais dificuldades encontradas no exercicio da
maternidade de uma crianga com autismo. Diante das respostas foi criado o quinto corpus

textual a ser submetido a andlise de similitude. O eixo central da arvore demonstra que quase
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a totalidade das maes se refere a inclusdo das criangas na escola, no ambiente familiar, na
sociedade como um todo, a principal dificuldade vivenciada pelas mesmas. Isso pode ser

observado na figura 5.
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FIGURA 5- Analise de Similitude sobre as dificuldades vivenciadas pelas maes de criangas com TEA.
Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados Pesquisa.

“(..) a questdo de inserir na sociedade, na escola, na familia, teve também a
questdo de que de certa maneira a familia paterna dele o abandonou. Tem o
problema de que vocé precisar sair porque vocé precisa de dinheiro pra sustentar
seu filho e vocé ter que deixar com outras pessoas, é dificil (Jasmim).”

“E a questdo da inclusdo na escola, porque as nossas escolas ndo estio
preparadas para receber nossas criangas, dizem que estdo, falam de uma inclusdo
que ndo existe e ai quando vocé passa pra pratica, eu também sou professora e
vivencio isso, esse embate na escola, porque falar é bom, mas fazer com que
aquela crian¢a permaneca dentro da sala regular, que ela aprenda, essa é a
dificuldade, e uma outra dificuldade é o olhar diferenciado das outras pessoas
(Acacia).”

Conviver com a diversidade humana, valorizando as particularidades e diferengas de

cada individuo e respeitando a igualdade de direitos, ¢ essencial para o pleno
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desenvolvimento psicossocial de todo ser humano. Com base nesse principio, a escola se
caracteriza como um instrumento de alicerce para constru¢do de uma pratica social,
implementada a partir do reconhecimento dos talentos proprios de cada ser e ampliada por
meio de recursos que venham a estimular o desenvolvimento das competéncias e habilidades

das criangas (PINTO et al., 2016).

A escola precisa ser inclusiva, adaptar métodos e apresentar profissionais capacitados,
planejando um sistema de educacao flexivel, respondendo as necessidades e diversidades de
cada crianga, visto que, sdo varios os tipos de autismo, suas particularidades podem variar e
por conseguinte o processo de aprendizagem, necessitando uma adequagdo da pratica
pedagogica para cada crianca (FERREIRA; FRANCA, 2017).

Inserir uma crianga Autista em uma sala de aula do ensino regular, requer uma série de
demandas para favorecer o bem estar e a adaptacdo correta do educando, para manter a
atencao dos alunos durante as aulas € necessario que o professor utilize métodos educacionais
que tenham por objetivo fazer com que a crianga autista seja de fato incluida e seu processo

de ensino aprendizagem efetivado (BATTISTI; HECK, 2015).

5.6. A dindmica familiar e o TEA

A familia representa o primeiro meio com o qual a crianga se relaciona, e através dela,
tem acesso ao meio social. A crianga depende dos familiares para satisfacdo de suas
necessidades e os mesmos exercem influéncia no desenvolvimento e crescimento desta.

Ao questionarmos as maes sobre se houve alteracdo na dindmica familiar apds a
confirmag¢do do diagndstico de autismo, a andlise de conexidade dos elementos na FIGURA
06 sublinha a centralidade no SIM, demonstrando que a totalidade das entrevistadas
observaram diversas alteracdes no ambiente familiar em decorréncia do transtorno do filho. O
PORQUE que aparece no outro eixo na arvore de similitude demonstra a busca incessante das
maes em mudar a realidade vivenciada, na busca pela aceitagdo de seus filhos no proprio
ambiente familiar, tentando minimizar os impactos que o diagnéstico trouxe para suas

familias.
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FIGURA 6- Andlise de Similitude sobre Alteragdes na dindmica familiar em virtude do TEA. Cajazeiras, 2019.
Fonte: Dados da Pesquisa.

A partir das falas, compreende-se que a ndo aceitacdo do diagnostico pelos familiares,

enfraquece as relagdes e que devido ao preconceito, alguns membros da familia se afastaram,

0 que gera quebra de vinculos afetivos e sentimentos de tristeza ¢ abandono para a mae.

Conforme observa-se:

“Trouxe, o pai de sangue dele fugiu pra ndo registrar ele, voltou com a ideia pra
registrar, mas quando soube que ele tinha problema se afastou e pronto, ndo quis
mais saber e a familia dele também, a minha tem gente que tem preconceito, mas
agora ta aceitando porque tem outros problemas de doenga na familia e ja sabe do
preconceito como é, td aceitando aos poucos, mas vai aceitando, é assim mesmo, é
complicado, mas Deus da um meio pra tudo nessa vida da gente (Horténcia).”

“De uma certa maneira teve, teve a separacgdo, teve o afastamento de algumas
amizades, porque vocé passa a viver pra seu filho (...) (Jasmim).”

“Teve porque minha vida mudou totalmente, porque agora minha vida é levar eles
para as terapias (Lirio).”
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“«

a minha vida sim porque hoje ainda é muito dificil o pessoal aceitar, ai fica
dizendo que é falta de peia, que eu ndo sei educar, é dificil, muitos ndo entendem
(Copo de Leite).”

Discussoes literarias apontam que mudancas nas relagdes familiares e no circulo de
amizades, durante o processo de cuidar de um doente cronico, contribuem para o isolamento
social ocasionando de fato o sofrimento que o estudo reporta.

Em um estudo realizado por Maschio et al., (2019) intitulado Relagdes familiares
vivenciadas no percurso da doenga cronica: o olhar do cuidador familiar, encontrou resultados
semelhantes a esta pesquisa, visto que no referido estudo os depoimentos sugerem crise no
sistema familiar, denotando a existéncia de uma relacdo fragil, repleta de magoa e
ressentimento, o que traz a tona uma realidade de abandono e solidao, visto que, embora a
cuidadora desempenhe os cuidados com o ente querido, ainda assim ¢ abandonada pelos seus
familiares, de quem esperava contar com apoio e reconhecimento.

Vasques e Fontana (2015), afirmam que a presenca de uma crianca autista modifica as
relagdes familiares, impactando na dindmica desta, além disso, as relagdes sociais passam a
se tornarem dificeis e se restringem, podendo haver rupturas em seus vinculos afetivos,
como o afastamento de algumas amizades decorrentes da presenga do autista, que, por suas
dificuldades de interagdo e suas demandas de cuidados o torna dependente, dificultando o
processo relacional de sua familia.

A familia ajuda a incluir o filho autista num mundo onde ele ndo se vé, onde ndo se
encontra e onde acha dificil comunicar-se. O interesse dos pais reflete nos filhos seguranga,
motivacdo e amenizagao de possiveis dificuldades. A inclusdo deve comecar ainda em casa,
aceitando o problema, estimulando as melhoras e trabalhando diariamente para que o quadro
autistico tenha o minimo de estereotipias e comprometimentos (PEREIRA, 2011).

Camara et al., (2011) estabelecem que o apoio familiar ¢ essencial no desenvolvimento
do autista. Sua auséncia pode gerar sérios danos a satide mental e emocional da crianga. E
fundamental enfatizar que se os proprios familiares possuem dificuldade em aceitar um de
seus componentes com autismo, este encontrara uma maior barreira para enfrentar o mundo
em sociedade, ja que os pais sdo os maiores responsaveis pela educacdo e pela construcao
moral daquele ser.

E importante ressaltar ainda que a figura do homem enquanto pai e esposo na presente
pesquisa, foi pouco mencionada pelas entrevistadas, apontado apenas na presente categoria,
no que diz respeito a auséncia do mesmo diante de suas responsabilidades enquanto pai e

esposo, o que modificou significativamente a dindmica familiar.
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Devido a presenga de um filho com Autismo, o relacionamento conjugal podera sofrer
alteracdes, o surgimento de um maior niimero de conflitos entre os pais, prejudicando a
satisfacao conjugal, tudo isso decorrente da presenga de sintomas de depressdao ou um grau
elevado de estresse em um dos conjuges, o que pode predispor também no outro membro do
casal (HASTINGS et al., 2005).

Em um estudo realizado por Medeiros et al., (2016) intitulado “Impacto causado na vida
conjugal e sexual de cuidadores de criancas e adolescentes com autismo”, realizado na cidade
de Patos — PB, envolvendo um grupo formado por 08 cuidadores de criangas e adolescentes
portadoras de autismo identificou-se que setenta e cinco por cento dos cuidadores relataram
mudancas ocorridas na vida conjugal ap6s o nascimento da crianga com autismo, 0 que
corrobora com os resultados deste estudo, omde a grande maioria das entrevistadas relata o
afastamento da figura paterna em decorréncia do autismo do filho.

O cuidado com o filho autista e o impacto disso na vida dessas mulheres, em suas
vidas, seja através dos relatos da sobrecarga ou até mesmo da falta de suporte social,
mostram o qudo importante ¢ o desenvolvimento de praticas interventivas que as assistam
integralmente, fazendo com que a identidade dessas maes sejam resgatadas e, muitas vezes,
reconstruidas para que possam exercer o cuidado sem que isso signifique a perda da sua

condi¢ao de mulher.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Ver, ouvir, falar e estudar sobre o tema das deficiéncias pode proporcionar bons
conhecimentos, porém a vivéncia e a convivéncia com estas pessoas e suas familias, ¢ o que
pode proporcionar aprendizagens profundas e novos olhares.

Ao propormos investigar as percep¢des da maternidade dessas mulheres, abrimos a
possibilidade de dar voz e visibilidade as suas experiéncias e trajetorias, refletindo sobre o ser
mulher e mae de autista, cujo existir € encoberto pelo existir do filho.

Compreender essas mulheres, maes de criangas autistas foi vé-las de forma
individual e singular, e ir de encontro aquilo que estava velado, que era desconhecido, mas
que se revelou através de suas expressdes, atitudes ou sentimentos.

Ser mae de uma crianga especial ¢ assumir-se como mae também especial, capaz de
renunciar suas proprias vidas em prol de seus filhos. Mesmo vivendo diante de incertezas
sobre o futuro, nasce neste momento um amor incondicional, capaz de enfrentar todo e
qualquer obstaculo que a vida ainda possa impor.

A partir dos relatos dessas maes, pode-se perceber que a maternidade de uma crianca
autista € repleta de sentimentos ambiguos, o impacto das peculiaridades do filho mostrou-se
como um processo doloroso e conflitante, com a quebra de todas as expectativas formadas
com relagdo a maternidade, levando-a a se deparar com a alteragdo de seu papel de mae e com
a ndo continuidade da familia cuja histéria foi modificada pelas necessidades do filho, o que

as fez buscar na APAA outras forgas para enfrentarem a facticidade de terem um filho autista
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APENDICE A- ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Caracterizacio dos sujeitos da pesquisa

Iniciais:

Idade:

Escolaridade

( )Fundamental Incompleto () Fundamental Completo
( )Médio Incompleto ( )Médio Completo

() Superior — Incompleto (' )Superior Completo

Estado civil
() Solteira ( )Casada ( ) Separada/Divorciada ( ) Viuva
Renda familiar

(A) Nenhuma renda.

(B) Até 1 salario minimo (até R$ 678,00).

(C) De 1 a 3 salarios minimos (de R$ 678,01 até R$ 2.034,00).

(D) De 3 a 6 salarios minimos (de R$ 2.034,01 até RS 4.068,00).

(E) Acima de 6 salarios minimos

Trabalha fora de casa?

() Sim, em qué?

( ) Nao

Recebe ajuda de alguém para cuidar do(s) seu(s) filho(s)?

Perguntas:

O que vocé entende por Transtorno do Espectro Autista?

Como foi a descoberta e o diagndstico do autismo de seu filho? Como vocé reagiu?

Que sentimentos vocé vivencia no cuidado de uma crianga com TEA?

Quais as maiores dificuldades vivenciadas no exercicio da maternidade de uma crianga com
TEA? Comente.

O diagndstico trouxe alguma alteragdo na vida de sua familia? Comente
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezada senhora,

Vocé esta sendo convidada a participar da pesquisa de conclusdao de curso intitulada
“MATERNIDADE AZUL: PERCEPCAO DE MAES ACERCA DO TRANSTRONO
DO ESPECTRO AUTISTA”, tendo como pesquisadora responsavel a Profa Olga Feitosa
Braga Teixeira vinculada a ETSC/CFP/UFCG e a pesquisadora participante Jéssica Keylly da
Silva Vieira.

O presente projeto tem como objetivo compreender o significado da maternidade para
maes de criangas/adolescentes com Transtorno do Espectro Autista e justifica-se pela
relevancia cientifica do tema e por dar voz a vocé mulher, que muitas vezes carrega de forma
solitaria o peso, a responsabilidade e os desafios de cuidar de uma crianga com um transtorno
cronico, promovendo uma reflexdo sobre as implicagdes do diagndstico de autismo para a
vivéncia da maternidade. Ressaltamos que este estudo apresenta riscos minimos, ja que nao
envolve a realizacdo de procedimentos invasivos, mas poderd ocorrer insatisfacdo da
entrevistada em decorréncia de abordar os conhecimentos especificos sobre um determinado
tema. A participante poderd, a qualquer momento, solicitar informacdes e esclarecimentos,
como também possui o direito de recusar-se a responder qualquer pergunta e ausentar-se da
pesquisa, sem que haja penalizacdo ou prejuizo para a mulher.

Caso decida aceitar o convite, vocé sera submetida ao(s) seguinte(s) procedimentos:
Aplicagdo de um formulario com perguntas objetivas acerca do perfil socioecondmico e
questdes subjetivas de cardter exploratério relacionadas ao tema proposto. Os dados
subjetivos serdo gravados por aparelho de mp3 e transcritas posteriormente. Todas as
informagdes obtidas nesta pesquisa serdo mantidas em sigilo e sua identidade ndo sera
revelada. Comprometemo-nos a utilizar os dados coletados apenas para pesquisa € 0s
resultados poderao ser veiculados em artigos cientificos e congressos, sempre resguardando
sua identificagdo e dados pessoais.

O risco envolvido com sua participagdo ¢ de apresentar timidez ou constrangimento
em responder alguma das perguntas. Caso isto ocorra, o pesquisador ficara atento para

minimizar estas situacdes € se necessario a entrevista podera ser suspensa ou sera orientado ao
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participante que considere responder as questdes subsequentes, proporcionando tranquilidade
na decisdo do individuo sobre sua participacdo no estudo. O pesquisador permanecera atento
durante a entrevista para minimizar possiveis ansiedades.

Todas as informagdes obtidas serdo sigilosas e seu nome ndo sera identificado em
nenhum momento. Os dados serdo guardados em local seguro e a divulgag¢do dos resultados
sera feita de maneira que ndo permita a identificagdo de nenhum voluntario. Se vocé tiver
algum gasto decorrente de sua participacdo na pesquisa, vocé serd ressarcido, caso solicite.
Em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano comprovadamente decorrente desta
pesquisa, vocé sera indenizado.

Vocé ficarda com uma via rubricada e assinada deste termo e qualquer divida a
respeito desta pesquisa poderd entrar em contato com as pesquisadoras por meio dos seus
telefones: Jéssica Keylly da Silva Vieira - académica de enfermagem (83-991597319);
Olga Feitosa Braga Teixeira - orientadora da pesquisa (83-98406889).

O Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do Hospital Universitario Alcides
Carneiro da cidade de Campina Grande-PB, encontra-se também disponivel para
esclarecimento pelo telefone: (83) 2101-5545, com endereco na Rua Dr. Carlos Chagas, s/n,
Sao José. Esse termo estd elaborado em duas vias sendo uma para o sujeito participante da

pesquisa e outro para o arquivo do pesquisador.

Dados para contato com o responsavel pela pesquisa
Nome: Olga Feitosa Braga Teixeira Instituicio: CFP/UFCG
Endereco: Rua Sérgio Moreira de Figueiredo, S/N, Casas Populares,
Cajazeiras — PB; Telefone: (83) 99840-6889

Email: olgafeitosa@hotmail.com

Dados do CEP

Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro
de Campina Grande, situado R. Carlos Chagas, s/n - Sdo José¢, Campina
Grande - PB, 58400 - CEP: 58400-398

Email: cep@huac.ufcg.edu.br Tel: (83) 2101-5545

Eu, R

declaro que estou ciente dos objetivos e da importancia desta pesquisa, bem como a forma


mailto:cep@huac.ufcg.edu.br
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como esta sera conduzida, incluindo os riscos e beneficios relacionados com a minha

participagdo, e concordo em participar voluntariamente deste estudo.

Cajazeiras-PB, de de 2019

Assinatura da participante Assinatura da pesquisador
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ANEXO A- TERMO DE ANUENCIA

ASSOCIACAQ DI PALS E AMIGOS DO AUTISTA DIE CAJAZEIRAS 12
REGIAQ CIRCUNVIZINIIAS - Al'AA

TERMO DE ANUENCIA

Eu, Maria Josela da Silva, presidente da associagiio de pais ¢ amigos do autista

de Cajazeiras ¢ regifio circunvizinhas- APAA, declaro pura os devidos fins que a
pesquisa intitulada “MATERNIDADE AZUL: PERCEPCAQ DE MAES ACERCA
DO TRANSTRONO DO ESPECTRO A.UT]S'I‘A”, a scr desenvolvida pela aluna
Jéssica Keylly da Silva Vieira, do curso de Graduagio em Enfermagem da Universidade
Federal de Campina Grande (UFCG), campus Cajazeiras, sob oricntagio da professora

Olga Feitosa Braga Teixeira, esli autorizada para ser realizada junto a este servigo,

Outrossim, informamos que para ter acesso a  qualquer servigo, fica
condicionada a apresentagio da Certidio de Aprovagiio por Comitd de Etica em
Pesquisa, devidamente credenciada junto & Comisséio Nacional de Etica em Pesquisa —

CONEP, ao Servigo que receberd a pesquisa antes do infcio da mesma.

Alenciosamente,

Cajazeiras — I’ B2 de _Gﬂd]mhde Suq .

M_%ﬂmgﬁfmg_gi;mg_

aris sefa da Silv )
Maria Josela da Silva - Cq'.'mﬂms_pg
27.395.57?!{!001 -22

Scanned by CamScanner
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ANEXO B — TERMO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO
PESQUISADOR RESPONSAVEL

Por este termo de responsabilidade, nos abaixo—assinados, Olga Feitosa Braga
Teixeira e Jéssica Keylly da Silva Vieira orientador e orientando respectivamente, da pesquisa
intitulada “MATERNIDADE AZUL: PERCEPCAO DE MAES ACERCA DO
TRANSTRONO DO ESPECTRO AUTISTA”, assumimos cumprir fielmente as diretrizes
regulamentadoras emanadas da Resolucao n°® 466, de 12 de Dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Saude/ MS e suas Complementares, homologada nos termos do Decreto de
delegagdo de competencias de 12 de novembro de 1991, visando assegurar os direitos e

deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, ao (s) sujeito (s) da pesquisa e ao Estado.

Reafirmamos, outros sim, nossa responsabilidade indelegavel e intransferivel,
mantendo em arquivo todas as informagdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada sujeito incluido na pesquisa, por
um periodo de 5 (cinco) anos apds o término desta.

Apresentaremos sempre que solicitado pelas instdncias envolvidas no presente
estudo, relatdrio sobre o andamento da mesma, assumindo o compromisso de:

e Preservar a privacidade dos participantes da pesquisa cujos dados serdo coletados;

e Assegurar que as informagdes serdo utilizadas Unica e exclusivamente para a
execucao do projeto em questao;

e Assegurar que os beneficios resultantes do projeto retornem aos participantes da
pesquisa, seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos ou
agentes da pesquisa;

e Assegurar que as informagdes somente serdo divulgadas de forma andénima, ndo
sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagdes que possam identificar o

sujeito da pesquisa;
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e Assegurar que os resultados da pesquisa serdo encaminhados para a publicagao,

com os devidos créditos aos autores.

Em cumprimento as normas regulamentadoras, declaramos que a coleta de
dados do referido projeto nao foi iniciada e que somente apds a aprovagao do projeto de
pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, do Hospital Universitario
Alcides Carneiro da Universidade Federal de Campina Grande (CEP-UFCG) e da Comissao
de Etica em Pesquisa (CONEP), os dados serdo coletados.

Cajazeiras-PB, 22 de Outubro de 2019.

@éqo_(_\ﬁ.‘naq Beo qa Fuaa

Olga Feitosa Braga Teixeira

5 O i

rj\’irm', ov Koy dov Qe lso

Jéssica Keylly da Silva Vieira
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ANEXO C - TERMO DE COMPROMISSO E RESPONSABILIDADE DO
PESQUISADOR PARTICIPANTE

Eu, Jéssica Keylly da Silva Vieira, discente do curso de Graduacao em Enfermagem
da Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), campus Cajazeiras, responsabilizo-me,
junto com minha orientadora, a docente Olga Feitosa Braga Teixeira, desenvolver o projeto
de pesquisa intitulado “MATERNIDADE AZUL: PERCEPCAO DE MAES ACERCA
DO TRANSTRONO DO ESPECTRO AUTISTA”.

Declaro estar ciente e comprometo-me em assegurar que sejam cumpridos os preceitos
¢éticos previstos na Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Satide e demais documentos

complementares.

Responsabilizo-me também pelo zelo com o projeto de pesquisa no sentido de
manuten¢do da privacidade e sigilo das informagdes, resguardo da seguranca e bem estar dos
participantes nela recrutados, pelos resultados obtidos e posterior divulgagdo no meio
académico e cientifico, pela comunicagdo ao Comité de Etica (CEP) sobre qualquer alteragio
no projeto e/ou ocorréncia de eventos adversos que impliquem no cancelamento da pesquisa,
bem, como pelo arquivamento durante 5 (cinco) anos, apos o término da pesquisa, de uma das
vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado por cada participante

recrutado durante a execu¢do da mesma.

Cajazeiras — PB, 22 de setembro de 2019.

5 O ot

,-Ka;w_u' o Koy dov Qe o

Assinatura do Pesquisador Participante



ANEXO D - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (HUAC-UFCG)

UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES %w«mo
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE asil
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: MATERNIDADE AZUL: PERCEPGAO DE MAES ACERCA DO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA
Pesquisador: Olga Feitosa Braga Teixeira
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 22868619.9.0000.5182
Instituigao Proponente: UFCG
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.699.824

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de projeto que tem como instituigdo proponente a Universidade Federal de Campina Grande —
Campus Cajazeiras. Trata-se de um Trabalho de Conclusdc de Curso apresentado ao curso de
Enfermagem da UFCG, em cumprimento as exigéncias para obtencdo do Titulo de Enfermeiro.
Este estudo pretende analisar a percepgao das maes acerca do Transtorno do Espectro Autista dos filhos e
sobre como o diagnéstico afeta a questio familiar, social. Estudo de natureza exploratéria, descritiva,
utilizando-se uma abordagem qualitativa. A pesquisa sera desenvolvida na Associacdo de Pais e Amigos de
Autistas de Cajazeiras e Regido Circunvizinha (APAA), localizada na cidade de Cajazeiras, municipio
localizade no Alto Sertdo do estado da Paraiba. A populagéo de interesse sera caracterizada pelas mées de
criangas/adolescentes com diagndéstico de Transtorno do Espectro Autista, que estdo cadastradas e sdo
atendidas pela APAA. Para coleta de dados sera utilizada uma entrevista semiestruturada que sera
direcionada as maes da APAA. As entrevistas serdo realizadas por um unico pesquisador, no més de
novembro de 2019. Para analise dos dados utilizaremoes a analise de contetdo e o IRAMUTEQ. Inicialmente
o projeto sera apresentado a Associagao de Pais e Amigos de Autistas de Cajazeiras e Regiao
Circunvizinha, a fim de se obter a Autoriza¢ao Institucional. Apés aprovacao institucional, o projeto sera
cadastrado na Plataforma

Enderego: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: Sao José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac ufcg edu br
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Continuacdo do Parecer: 3.699.824

Brasil para apreciagio do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Campina Grande -
UFCG, Centro de Formacédo de Professores (CFP) ) e cumprira todas as exigéncias formais dispostas na
Resolugdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude/MS que dispde sobre pesquisas envolvendo seres
humanos. Em seguida a adequagdo do estudo as propostas do CEP-UFCG e aprovagédo da pesquisa por
este; a pesquisadora dirigir-se-a as participantes, que serdo orientadas de forma clara sobre os objetivos da
pesquisa, possibilidades de desisténcia de participar do estudo quando assim o quiserem, obedecendo ao
principio da ndo maleficéncia, esclarecendo todas as duvidas das participantes sobre o estudo e a entrevista
sera realizada apos a concordancia das mesmas e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Compreender o significado da maternidade para maes de criangas/adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista

Objetivo Secundario: * Identificar os sentimentos vivenciados pelas maes em relagédo a experiéncia da
maternidade de um filho autista;* Verificar a compreensdo das maes acerca do TEA;* Listar as dificuldades
identificadas pelas médes no que se refere a cuidar de uma crianga com autismo;* Compreender a

alteragdo da dinamica familiar com o diagnéstico do TEA.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

E informado pela pesquisadora que “O risco envolvido com sua participagdo & de apresentar timidez ou
constrangimento em responder alguma das perguntas. Caso isto ocorra, o pesquisador ficara atento para
minimizar estas situagdes e se necessario a entrevista podera ser suspensa ou sera orientado ao
participante que considere responder as questdes subsequentes, proporcionando tranquilidade na decisdo
do individuo sobre sua participagdo no estudo. O pesquisador permanecera atento durante a entrevista para
minimizar possiveis ansiedades.”

Beneficios:

E informado pela pesquisadora que: ” O estudo permitird 4s m&es a possibilidade de verbalizar os
sentimentos vivenciados pelas mesmas, que muitas vezes carregam de forma solitaria o peso, a
responsabilidade e os desafios de cuidar de uma crianga com um transtorno crénico, promovendo uma

reflexdo sobre as implicagdes do diagnostico de autismo para a vivéncia da maternidade, bem

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: S#o José CEP: 58107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br

Pagina 02 de 04

62



UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES QQW«E mo
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE ail
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

Continuacdo do Parecer: 3.699.824

como servira de base cientifica para futuros estudos.”.

De acordo com a RESOLUGAQ N° 466, DE 12 DE DEZEMBRO DE 2012, item V — DOS RISCOS E
BENEFICIOS; Toda pesquisa com seres humanos envolve risco em tipos e gradagdes variados. Quanto
maiores e mais evidentes os riscos, maiores devem ser os cuidados para minimiza-los e a protegdo
oferecida pelo Sistema CEP/CONEP aos participantes. Devem ser analisadas possibilidades de danos
imediatos ou posteriores, no plano individual ou coletivo. A analise de risco &€ componente imprescindivel a
analise ética, dela decorrendo o planc de monitoramento que deve ser oferecido pelo Sistema CEP/CONEP

em cada caso especifico. Assim, a presente pesquisa atende a este critério.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa buscara Compreender o significado da maternidade para maes de criancas/adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista. Trata-se de pesquisa relevante para a sociedade e portanto todas as
exigéncias dos CEPs acerca da documentagéo a ser apresentada devem ser contempladas. O cumprimento
das exigéncias atenua possiveis atrasos no desenvolvimento da pesquisa.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
A pesquisadora apresentou a seguinte documentagao:

1-Projeto de Pesquisa;

2- Informacgdes Basicas do Projeto de Pesquisa;

3- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE;

4- Termo de Compromisso do Pesquisador;

5- Instrumento de coleta de dados;

6 — Folha de rosto

7 — Declaragbes dos pesquisadores

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Apés analise dos documentos encaminhados, ndo foi verificado inadimpléncias no presente projeto de
pesquisa. Assim, o projeto foi aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do HUAC/ UFCG, de acordo
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com as atribuicdes definidas na Resolugdo N° 466, de 12 Dezembro de 2012, bem como embasado na carta
circular nimero 122/2012 CONEP/CNS/MS, manifesta-se pela aprovagéo do projeto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

64

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/09/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1430413 pdf 20:13:09
Declaragdo de Compromisso.pdf 23/09/2019 | Olga Feitosa Braga Aceito
Pesquisadores 20:11:38 [ Teixeira
Cronograma CRONOGRAMA.pdf 23/09/2019 | Olga Feitosa Braga Aceito

20:11:08 | Teixeira
Declaragdo de Anuencia.pdf 23/09/2019 | Olga Feitosa Braga Aceito
Instituicéo e 20:10:39 | Teixeira
Infraestrutura
TCLE / Termos de | TCLE pdf 23/09/2019 | Olga Feitosa Braga Aceito
Assentimento / 20:09:21 Teixeira
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETO .pdf 23/09/2019 |Olga Feitosa Braga Aceito
Brochura 20:09:09 |Teixeira
Investigador
Folha de Rosto folhaderosto.pdf 06/09/2019 | Olga Feitosa Braga Aceito
09:29:23 [Teixeira

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

CAMPINA GRANDE, 12 de Novembro de 2019

Assinado por:

Andréia Oliveira Barros Sousa
(Coordenador(a))
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