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SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS E/OU
ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

RESUMO

Objetivo: compreender os elementos que contribuem para sobrecarga e qualidade de vida de
maes de criangas e/ou adolescentes com Transtorno do Espectro Autista.

Método: estudo exploratério-descritivo, qualitativo, realizado com 10 maes de uma institui¢ao
ndo governamental de um municipio do Agreste Paraibano, no periodo de janeiro a margo de
2022. Utilizou-se um roteiro semiestruturado contendo questdes sociodemogréficas e
disparadoras sobre a vivéncia das participantes. Para o processamento dos dados foi utilizado o
software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRAMUTEQ), a andlise textual ocorreu por meio da Classificacdo Hierdrquica Descendente
proposta por Reinert, e andlise de contetido de Bardin.

Resultados: a vivéncia de uma rotina intensa de cuidados gera sobrecarga fisica e emocional
nas maes. As estratégias de enfrentamento contribuem para a melhora da qualidade de vida
dessas mulheres.

Conclusao: foi possivel compreender que os elementos que contribuem para sobrecarga sao
desencadeados a partir do processo diagnoéstico, interferindo na qualidade de vida. Destaca-se
a necessidade de os profissionais de satide promoverem a criagdo de grupos de apoio para

envolver a mée e familia no processo de cuidado da crianca ou adolescente.

DESCRITORES: Transtorno do Espectro Autista; Fardo do Cuidador; Qualidade de Vida.



OVERLOAD AND QUALITY OF LIFE OF MOTHERS OF CHILDREN AND/OR
ADOLESCENTS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

ABSTRACT

Objective: understand the elements that contribute to the burden and quality of life of mothers
of children and/or adolescents with Autism Spectrum Disorder.

Method: exploratory-descriptive, qualitative study carried out with 10 mothers from a non-
governmental institution in a municipality in Agreste Paraibano, from January to March 2022.
A semi-structured script was used containing sociodemographic and triggering questions about
the participants' experience. For data processing, the software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires IRAMUTEQ) was used. Text analysis
was performed using the Descending Hierarchical Classification proposed by Reinert, and
content analysis by Bardin.

Results: the experience of an intense care routine generates physical and emotional overload
on mothers. Coping strategies contribute to improving the quality of life of these women.
Conclusion: it was possible to understand that the elements that contribute to overload are
triggered from the diagnostic process, interfering with the quality of life. The need for health
professionals to promote the creation of support groups to involve the mother and family in the

child or adolescent care process is highlighted.

DESCRIPTORS: Autism Spectrum Disorder; Caregiver's Burden; Quality of life.
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1 Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado pela dificuldade de
comunicacdo e interagcdo social que estd comumente associada a comportamentos repetitivos e
interesses restritos, sendo considerado um transtorno do neurodesenvolvimento'”. Em geral,
criangas e adolescentes com TEA possuem maior dificuldade em manter a comunicagao e uma
menor adaptacdo social em relacdo s pessoas consideradas neurotipicas®.

Segundo a Organizacdo Mundial de Satide (OMS), estima-se que em todo o mundo,
uma em cada 160 criancas tém TEA, além de outras condi¢des associadas incluindo Deficiéncia
Intelectual, Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH), Transtornos
Depressivos e Transtornos Ansiosos®®. Dados de 2019 e 2020 do National Health Interview
Survey (NHIS) nos Estados Unidos, apontaram que a prevaléncia de TEA entre criangas e
adolescentes entre 3 € 17 anos € de 1 a cada 30, diferente dos dados de Centers for Disease
Control (CDC) que apresenta prevaléncia de 1 a cada 44 criancas de até 8 anos™®.

Estudos realizados nos ultimos anos sobre prevaléncia do TEA demonstram aumento
significativo de casos, fato que pode estar associado ao maior conhecimento dos familiares
acerca das manifestacdes clinicas, ao aprimoramento das informagdes, a expansao dos critérios
diagndsticos, e aos fatores ambientais como uso de medicacdes durante a gestacdo, exposicao
ao tabaco, dlcool e outras substincias®>. No Ambito nacional ainda inexistem dados
epidemioldgicos consistentes acerca do indice de prevaléncia do TEA. Entretanto, estudo
realizado em 2017 que objetivou caracterizar os casos relatados e estimar a taxa de prevaléncia
do TEA no Sul do Brasil, identificou uma prevaléncia estimada de 3,85 a cada 10.000
habitantes .

Apesar de a etiologia do TEA ainda nao ser totalmente conhecida, evidéncias cientificas
sugerem fatores multicausais, como os genéticos, ambientais, sociais e neuroldgicos da
crianca®. Exigindo assim, acompanhamento por profissionais especialistas, além de um
cuidado diferenciado por parte de maes, familiares e cuidadores para as atividades didrias por
um periodo mais intenso'”.

Esse panorama sinaliza a necessidade de reflexdes sobre o que € ter uma crianga ou
adolescente diagnosticado com TEA e o impacto familiar, em especial para as maes, dado o
papel social como cuidador(as). Salienta-se que as mudancas na rotina geram aumento da
sobrecarga, implicando na diminui¢do da qualidade de vida, face as adaptagdes exigidas para o

acompanhamento da crianga e adolescente no seu desenvolvimento. Esse processo de adaptacao
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familiar gera efeitos estressores, e muitas vezes, sentimentos de desdnimo, desesperanca e
cansaco®.

Embora o impacto da rotina comumente cause efeitos negativos, os cuidadores acabam
desenvolvendo estratégias satisfatérias no processo de cuidar da crianga e adolescente com
TEA® e alguns sdo capazes de se reorganizar de modo a tecer estratégias que auxiliem em suas
necessidades de enfrentamento, como, por exemplo, a troca de informagdes entre familias que
lidam com a mesma dificuldade, a espiritualidade e a procura por apoio social!?.

Todavia, quando isso ndo € possivel, as maes ou cuidadores passam a sofrer por uma
carga excessiva devido a demanda de cuidados. Entre os problemas vivenciados por essas
familias associados ao aumento dessa sobrecarga, estdo a falta de convivio social da familia,
falta de apoio e a dificuldade no acesso aos tratamentos'", além das caracteristicas e
comportamentos apresentados pela crianca e adolescente!?. Assim, como a Qualidade de Vida
(QV) se refere ao grau de satisfacdo relacionada as necessidades humanas''®, a carga excessiva
potencializa a ocorréncia de alteracdes nesse ambito.

Perante esta premissa, justifica-se a investigacdo pela relevancia cientifica diante do
aumento de pessoas diagnosticadas com TEA e a importancia de se compreender, a partir do
olhar de quem exerce o cuidado principal de criangas e adolescentes com TEA, a vivéncia diante
da possivel sobrecarga e dificuldade para manter a sua qualidade de vida satisfatoria.

Ressalta-se que conhecer esta realidade é uma forma de fomentar estratégias de
fortalecimento e adaptacdo das familias enquanto cuidadoras de criangas e adolescentes com
TEAY?, bem como subsidiar reflexdes e atitudes de gestores, profissionais e sociedade para a
necessidade de apoiar essas pessoas e, portanto, prevenir ou minimizar possivel adoecimento
biopisicossocial. Ademais, cabe salientar que a sobrecarga interfere na qualidade de vida e vice-
versa, o que poderd contribuir para a fragilidade do cuidado a crianca e adolescente com
necessidade especial, e repercutir de forma global para toda a familia®.

Diante do exposto, surge o seguinte questionamento: Quais os elementos contribuem
para a sobrecarga e qualidade de vida de maes ou cuidadores de criangas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista? Assim, o objetivo deste estudo é compreender os elementos
que contribuem para sobrecarga e qualidade de vida de maes de criancas e/ou adolescentes com

Transtorno do Espectro Autista.
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2 Método

Estudo exploratério-descritivo, com abordagem qualitativa, realizado com maes de
criancas e adolescentes com TEA de uma instituicdo ndo governamental de um municipio do
Agreste Paraibano. Das 44 maes cadastradas na instituicdo, 10 participaram da pesquisa por
atenderem aos critérios de inclusdo: ser mae da crianca ou adolescente com TEA, e ter mais de
18 anos. Foram excluidas 03 participantes por ndo terem disponibilidade apds trés
agendamentos para a entrevista. Ressalta-se que o encerramento da coleta seguiu o critério de
saturacdo, quando, apds a andlise, foi possivel perceber que os discursos se apresentavam
repetitivos e redundantes!?.

A coleta de dados ocorreu no periodo de janeiro a margo de 2022. Primeiro, elaborou-
se uma lista das maes de criangas e adolescentes que frequentavam a institui¢do, na sequencia
essas mulheres eram convidadas uma a uma por meio de aplicativo de mensagem WhatsApp
ou ligacdo telefonica, a participarem da pesquisa. No dia agendado, a entrevista foi realizada
no domicilio da participante, ap6ds assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) com detalhes sobre a pesquisa, riscos e beneficios previstos, seguindo as orientagdes
de distanciamento de 1,5 m e uso de mascaras devido a pandemia. As entrevistas foram
gravadas em midia digital, tiveram duracdo média de 22 minutos, sendo posteriormente
transcritas na integra. Cada participante foi identificada pelas letras “M” de mae, seguido do
numero de ordem da entrevista (ex: M1, M2, M3...).

Como instrumento para a coleta de dados foi utilizado um roteiro semiestruturado de
entrevista, dividido em duas partes, a primeira contendo dados de caracterizacio
sociodemogréfica das participantes (idade, sexo, estado civil, profissdo, escolaridade, religido,
ndmero de membros da familia, ordem de nascimento do filho com TEA, idade do filho, renda
familiar, condicdes de moradia, nimero de cdmodos, se recebe algum beneficio); e a segunda
contendo questdes norteadoras sobre a vivéncia das participantes (Relate como € seu cotidiano
com o cuidado da crianca ou adolescente; Fale como tem sido desde o momento do diagndstico;
Existe alguma dificuldade no processo de cuidado com crianca ou adolescente? Comente sobre;
O que vocé entende por sobrecarga? Fale como € a participac¢do dos outros membros da familia
no cuidado com crianga ou adolescente; Quais as estratégias que vocé utiliza para enfrentar a
sobrecarga? O que vocé entende por qualidade de vida? O que vocé faz para ter qualidade de
vida?).

Para o processamento de dados foi utilizado o software IRAMUTEQ (Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), desenvolvido por

Ratinaud (2009), versao 0.7 alpha 2. Como um programa gratuito que se ancora no software R,
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ele permite o processamento e andlises estatisticas de textos produzidos, a saber: pesquisa de
especificidades de grupos, classificacio hierdrquica descendente, anélise de similitude e nuvem
de palavras!?.

A anélise textual se deu por meio da Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD)
baseado no método proposto por Reinert (1990), o qual, a partir de cdlculos realizados pelo
software classifica segmentos de textos de acordo com seus respectivos vocabuldrios, € o
conjunto deles € distribuido conforme a frequéncia das palavras. Para compreender os dados
através das classes que foram geradas, foram consideradas significativas as palavras com qui-
quadrado (¥?) > 3,84 e p valor <0,05.

A partir das classes geradas realizou-se a andlise de conteido, na modalidade temética
transversal, em que se recortou as falas, levando em conta a frequéncia dos temas extraidos dos
discursos, elegendo, a seguir, categorias ou temas. Deu-se por meio de trés estapas: 1) pré-
andlise; 2) codificacdo dos dados visando alcancar o nicleo de compreensdo do texto por meio
da leitura repetida dos textos; 3) tratamento dos resultados obtidos e a interpretacdo com base
em inferéncias previstas no quadro teérico'®.

Este estudo teve aprovagio do Comité de Etica e Pesquisa, da Universidade Federal de
Campina Grande, CAAE: 52797421.8.0000.0154, Nimero do Parecer: 5.143.112. Foram
respeitados todos os preceitos da resolucao N° 466/2012 reservados as pesquisas que envolvem

seres humanos.

3 Resultados

Dentre as 10 maes participantes, seis afirmaram ser casadas, trés estavam em unifo
estavel e uma era separada; tinham faixa etdria entre 23 a 45 anos; e apenas duas relataram
trabalhar fora de casa. Quanto aos anos de estudo, sete tinham entre oito e onze anos, € trés
tinham mais de onze anos de estudo. No que se refere a renda familiar, sete declararam ter até
dois salarios minimos, uma mae relatou receber até trés salarios minimos, e duas possuiam mais
de cinco saldrios minimos. Do total, seis relataram receber o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC). No que diz respeito a religido, sete relataram ser catélicas, duas eram evangélicas, e
uma umbandista. Em relacdo a idade do filho com TEA, apenas duas maes tinham um filho
adolescente, e as demais tinham filhos com faixa etaria variando de 1 a 7 anos.

O corpus gerado através da Classificagdo Hierdrquica Descendente (CHD) foi
constituido por 10 entrevistas, separadas em 502 Segmentos de Texto (ST), com
aproveitamento de 455 STs, que equivale a 90,64%. Emergiram 17.693 ocorréncias (palavras,

formas ou vocdbulos), sendo 2.154 palavras distintas € 1.054 com uma unica ocorréncia.
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As classes se encontram divididas em duas ramificagdes (A e B) do corpus total em
andlise, sendo a ramificacdo B dividida em duas sub ramificacdes. A ramificacdo A € formada
pela Classe 1 com 85 ST (18,68%). A ramificacdo B, por sua vez, deu origem a duas sub
ramificagdes, sendo a B1 formada pela Classe 6 com 50 ST (10,99%) e B2 composta pelas
Classe 3 com 75 ST (16,48%), Classe 2 com 55 ST (12,09%), Classe 5 com 83 ST (18,24%) e
Classe 4 com 107 ST (23,52%), conforme figura 1.

Figura 1. Dendrograma de distribuicdo das classes conforme a Classificacdo Hierdrquica
Descendente. Paraiba, Brasil, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Apo6s o processamento dos dados, fornecido pelo software IRAMUTEQ), e a analise
exaustiva das palavras, foi possivel nomear cada classe para uma melhor compreensao acerca
da vivéncia de maes de criangas e adolescentes com TEA diante da sobrecarga e qualidade de
vida, a saber: Classe 1: Processo de diagnostico do Transtorno do Espectro Autista; Classe 2:
Desafios com o comportamento da crianga; Classe 3: Rede de apoio como diferencial para
enfrentamento da rotina; Classe 4: Qualidade de vida relacionada ao bem-estar do filho; Classe
5: Conhecer para compreender o comportamento; Classe 6: Rotina intensa como

direcionamento do cotidiano familiar, como mostra a Figura 2.

Figura 2. Quadro de andlise lexicogréfica das classes. Paraiba, Brasil, 2022.
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UALIDADE DE VID PROCESSO DE
DESAFIOS COM O CONHECER PARA RELACIO A ) DIAGNOSTICO DO

ROTINA INTENSA COMO ‘
DIRECIONAMENTO DO COMPORTAMENTO COMPREENDER O BEM.ESTAR DO TRANSTORNO DO
COTIDIANO FAMILIAR. DA CRIANGCA COMPORTAMENTO ) ESPECTRO AUTISTA
T
Palavra X2 P Palavra x? P Palavra b o i Palavra X P Palavra X P Palavra X2 r
Acordar 1zl | <001 | | Ajudar 37,04 | 0,01 Miio 81.04 | <001 Ficar 25,04 | <0,01 Qualidade de | 4117 | <0.01 | | Diagnosico | 60.81 | <0,01
Tarde 99,25 | <0,01 | | Pai 3168 | <001 Bater 5841 | <001 Comportar | 22,66 | <0,01 . Neurol 49,07 | <0,01
Dormir 77,31 <0,01 Deus 31,68 | <0,01 Machucar 51,58 | <0,01 Situagio 22,66 | <0,01 Sentir 3058 | ~0,01 Comecar 48,68 | <0,01
Manha 5945 | <001 | [ Redede 2475 | 0,01 Questionar | 36.77 | <001 Grita 18,09 | <0,01 Sucatio 2893 | <001 | ["Diferente 3839 | <001
Café 57,57 | <001 | [2R22 Movimento | 36,77 | <0,01 Pensar 16,06 | <0,01 Setde 2,18 | <00 | [ megico 2841 | <0,01
Almogar 34,11 | <001 Vikg 213 | =01 Escovar 29,35 | <0,01 Manter 13,54 | <0,01 LD 2376 | <001 Descobrir 26,47 | <0,01
Banho 3284 | <001 | | Trabaltar i stel Entender 2535 | <001 Tipico 1293 | <0,01 Armumar 1834 1 <001 [ I Autismo 2525 | <001
Hordrio 3194 | <01 | | Marido AL | 500 Dificuldade | 24,31 | <0.01 Resolver 1293 | <0,01 Arhent 1529 | <00 | preconceite | 2202 | <001
Rotina 2761 | <001 | LM 1549 |08l Lidar 2356 | <0.01 Tentar 10,04 | <0.01 Alogen 282 | 00 | o 2103 | <001

X°= qui-quadrado; p= p valor.
Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Com base na estratifica¢ao das classes determinadas pelo IRAMUTEQ foram elencadas

as seguintes categorias:

Categoria 1 — Sobrecarga de mdes de criancas e adolescentes com TEA: do diagndstico ao

planejamento cotidiano

Compreendendo 18,68% (f=85 ST) do corpus total analisado, a categoria inclui a Classe
1, que se refere ao processo de diagndstico do TEA e suas implicacdes na rotina e cotidiano
materno-infantil, o que gera a necessidade de se adequar ao “novo”. Nesse sentido, as maes
desenvolvem sentimentos que podem variar do processo de luto a aceitacao, pois o diagndstico
nao € facil, e a sobrecarga comeca a ser expressa a partir do estado emocional perante o desejo
de que ndo seja autismo, e desespero diante dos desafios. Os fragmentos de texto a seguir

ratificam essa assertiva.

“[...] ao mesmo tempo a gente passou pelo... aquele desejo de que ndo fosse, que fosse
diferente, entdo assim, passar pelo periodo de aceitacdo, de vocé entender que é
autismo, € pra sempre e... ndo é o fim do mundo, ndo é o fim de tudo, mas que é um
comego diferente [...]”. MO1

“[...] Logo de inicio, assim, até cair minha ficha, que a neurologista falou que ele era
autista, eu ndo acreditava. Eu achava que ndo, eu achava que ele era so hiperativo,
e eu falava que ndo [...] . M04

“[...]No inicio ndo foi muito facil [...] Mas depois a gente conversou e eu levei ele
(marido) pra conversar com a doutora, porque uma coisa é vocé falar e outra coisa
é a doutora explicar o caso, e depois ele foi aceitando aos poucos e hoje é super
natural”. M07

“[...] Eu ndo aceitei até hoje. [...] Quando eu fui pra um neurologista foi frustrante,
ele me disse que (filho) era autista. E quando fiz todos os exames foi como se o chdo
tivesse aberto, o mundo tivesse caido [...] teve um tempo que eu chorava todas as
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noites [...] Deus me deu ele, mas assim, eu ndo sei se eu... eu ndo aceito o autismo
dele, entendesse? [...] Uma vez disseram que o preconceito estava em mim, mas ndo
é. Eu acho que essa minha falta de aceitacdo, é... ndo deixa eu encarar certas
realidades, vocé entendeu?”. M09

Além disso, o diagnéstico trouxe também o medo do futuro, expressos pelos
sentimentos de desamparo como ndo conseguir suprir as necessidades do filho, e 0 medo do

preconceito que serd enfrentado diante da sociedade:

“[...] Ai a gente teve o primeiro diagndstico e ndo é facil [...] O meu sentimento foi o
medo do futuro dele, eu tinha medo dele sofrer preconceito, bullying [...]”. M03

“[...] Quando a gente engravida, a gente faz planos pros nossos filhos e eu fiquei me
questionando ‘sera que ele vai conseguir ter uma vida’, ‘sera que eu vou conseguir
suprir o que ele precisa’[... ] entdo vdrios questionamentos que vém pra qualquer mde
independente do autismo, mas que se intensifica quando vocé percebe que vai ter uma
crianga especial”. M05

[...]Conforme vai passando o aprendizado tanto do autismo quanto a evolugdo da
criancga, vai sendo tranquilo. Mas no primeiro momento eu tive medo dele ndo ser
aceito e tive medo de como que iria ser ele. A gente fica com medo, mas fica mais
medo disso mesmo, de ndo ser aceito”. M10

E possivel perceber ainda que o diagndstico trouxe mudancas necessarias na rotina da

mae e do convivio social, uma vez que o filho precisa de mais atencao em seus cuidados.

[...] A gente comegcou a mudar a rotina, mudar a rotina assim... porque a partir de
entdo ele comega a ter hordrios de terapias, entdo tem que fazer o hordrio de acordo
com (filho) [...] . MO3

“[...] Eu fazia unha, eu fazia bolo e fui parando porque ele tinha que ter muito a
minha aten¢do. Quem ia fazer as coisas pra ele? Quem ia com ele pro médico? ”. M09

“[...] E foram essas mudancas assim de socializacdo com as pessoas, eu percebi que
eu me fechei mais um pouco, ndo por medo ou por vergonha e preconceito, é por
conta dele mesmo”. M10

Entretanto, apesar das renuncias, algumas maes relatam que se acostumaram com as
tarefas didrias, mesmo exigindo mais planejamento, sendo trabalhosas e cansativas, pois elas

se sentem recompensadas ao cuidar dos filhos.

[...]Jentdo assim, eu ndo digo que é mais trabalhoso, mas vocé tem que ser mais
planejado né”. M03

“[...] Eu ndo vejo assim um trabalho a mais ‘nossa é cansativo, é trabalhoso’ até é,
mas eu acho que qualquer crianga dd trabalho [...] eu acredito que conversando com
outras mdes é o mesmo trabalho. A diferenca é que eu tenho que levar eles pra
terapia, que eles fazem todos os dias”. M05
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[...] Assim, eu ja me acostumei, sabe, a gente acaba se acostumando, ndo tem muito
o que fazer”. M06

“[...] E muito cansativo, psicoldgico e fisico é muito cansativo, mas tem o outro lado
de ser mde, tem o lado da gente ter um amor muito grande por ele, tem o outro lado
que tem as recompensas. E tipo uma balanca, um lado que pesa muito e o outro lado
é maneiro. Entdo assim, todo o cansago compensa. Pra mim compensa”. (M07)

Categoria 2 — Qualidade de vida de mdes de criancas e adolescentes com TEA: do processo

de cuidado as estratégias de enfretamento da sobrecarga

Compreendendo 81,32% (f= 370 ST) do corpus total analisado, a categoria inclui as
classes 6, 3,2, 5 e 4, que se refere a rotina intensa, a dificuldade em lidar com o comportamento
do filho, a rede de apoio como diferencial para enfrentar a sobrecarga da rotina e a qualidade
de vida dessas maes ligada ao bem-estar dos filhos.

As falas que seguem demonstram uma rotina direcionada ao cotidiano familiar, uma vez
que a crian¢a ou adolescente demanda um cuidado redobrado, fazendo com que tudo seja

planejado a partir deles.

“[...] Aqui em casa, a nossa vida é pensada toda [...] na semana (filho) tem cinco
terapias mais dois dias de natacdo, fora escola [...] a gente faz o nosso hordrio de
acordo com o hordrio dele. E em casa ainda tem que continuar as tarefas da rotina
que é primordial”. M03

“[...] eu sempre estou adaptando a minha rotina pra poder cuidar deles, dar banho,
dar comida, botar pra dormir, fazer almoco, limpar a casa [...] eu tenho uma rotina,
eu tenho a programagdo todinha da minha vida a semana inteira. Quando sai a rotina
eles ficam totalmente fora de si”’. M04

“[...] E uma aventura. A gente acorda, ai eu faco o café dele, ele come so, mas ndo
toma banho s6, ndo lava a cabega todos os dias porque chora. Tudo é de acordo com
a rotina dele, quando quebra a rotina, ele ndo fica confortavel”. M10

Além das tarefas didrias e com o filho, as mées precisam dar seguimento as terapias em
casa e lidar com as crises dos filhos. A sobrecarga materna é expressa pelo cansaco fisico e
emocional, estresse e pela falta de tempo para lidar com as demandas pessoais, o que culmina

em anulacao de si, fuga da realidade e medicalizacao:

“[...] tem dia que eu passo o dia sem tomar banho, s6 venho tomar banho de noite
porque ndo dd tempo. E se eu for tomar banho ele quer estar dentro do banheiro
comigo [...]. Entdo eu sinto que essa sobrecarga é muito pesada. A culpa, o cansago.
E as vezes a gente td com dor de cabega, mas a gente ndo pode ficar quieta, as vezes
a gente ta com fome, mas a gente ndo pode comer porque primeiro vem ele”. M02
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“[...] entdo fica essa sobrecarga todinha porque além da terapia vocé tem que
continuar em casa, tem que ensinar tudo. [...] tem que acordar cedo pra levar pra
terapia e quando junta tudo, quando é no final do dia, vocé ta muito cansada”. M03

“[...] E ter que levar ele pra terapia e ao mesmo tempo dar conta de cuidar dele, de
fazer a comida dele... as vezes, a gente se sente um pouco sobrecarregada. E ter muita
coisa ao mesmo tempo pra fazer e as vezes ndo da conta”. M06

“[...] E quando a gente td cheio de coisa sé pra gente e ndo consegue agir [...] eu
estou com muito servigo, muita coisa e tenho que dar conta naquele hordrio [...]
Quando ele td em crises muita agitada eu fico muito sobrecarregada, que eu fico com
vontade de correr, sair doida no mundo, porque tem uns dias que ele fica muito
agitado”. M09

“[...] Sobrecarga é cuidar dele direto. O estresse ¢ uma sobrecarga, tem dias que eu
to muito estressada e ndo queria que tivesse nada disso assim, é muito cansativo, o
estresse é o que mais me abala [...] de ensinar demais, porque o autismo a gente tem
que estar ali todo dia ensinando. [...] Hoje eu estou mais tranquila, mas teve uma
época que eu tomei muito calmante pra ficar calma. E uma carga muito estressante.
E o estresse”. M10

Quando questionadas sobre existir uma rede de apoio para lidar com os cuidados dos
filhos, a maioria das maes entrevistadas relatou ter esse suporte, fazendo com que algumas

tarefas sejam compartilhadas, como por exemplo o brincar:

“[...] A gente tem muita gente, gracas a Deus. Tem minha mde, tem as irmds dele
(marido), que sdo as pessoas mais ativas, assim, que sempre que podem nos ajudam
muito. [...] se eu e (marido) quisermos fazer um programa de casal. E raro, mas a
gente as vezes decide fazer alguma coisa assim, eles também ajudam”. MOI

“[...] @ minha filha, ela me ajuda, tipo, brinca com ele, tenta chamar a atengdo dele
pra que ele ndo fique tdo isolado, tenta mostrar algo diferente a ele. Tem meu esposo
também, so que ele trabalha, [...] geralmente ndo estd em casa, mas quando chega
da bastante atengdo a ele também, que ele (filho) é muito ligado a ele (pai)”. M06

“[...] eu sou grata a Deus por tudo, por essa rede de apoio, porque tem muitas colegas
que ndo tem, eu conhegco uma que o marido é depressivo e é ela sozinha pra tudo, e
eu ainda tenho [...], gracas a Deus”. M09

“[...] Mainha e o pai dele me ajudam demais. Eles fazem o mesmo que eu, s6 que com
menos intensidade. E o pai dele ajuda na questdo de sair com ele, brincar com ele,
momentos de lazer é mais com o pai dele”. M10

Por outro lado, trés maes relataram tristeza por s6 terem apoio de apenas um membro

da familia, sendo este o pai da crianca ou a avo.:

“[...] S6 quem cuida aqui é o pai. Eu ndo tenho essa rede de apoio ndo. So nos dois.
[...] Eu tenho desgosto. E uma das coisas que me deixam triste porque eu acho, assim,
que quando vocé tem essa rede de apoio facilita mais e é até melhor para o
desenvolvimento da crian¢a [...] ”. M03

“[...] Nem o proprio pai. O pai ndo tem paciéncia nenhuma [...] eu pego pra ficar
com (filho), ele fica, mas ja deixa varias recomendagdes 'olha ndo demora’, ‘é para
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estar aqui logo’, ‘assim que sair venha embora’. As vezes com 30, 40 minutos j tem
vdrias mensagens no meu celular ‘Ja chagou?’ ‘Ja ta perto?’ ‘Se demorar da proxima
vez eu ndo fico mais’. Ai eu falei ndo, também ndo é assim, eu ndo fiz sozinha, eu
preciso de uma assisténcia, porque eu também preciso me cuidar”. M04

“[...] E 50 eu e minha mde, porque meu marido é motorista, s vem em casa de vez
em quando. De vez em quando ele aparece, as vezes durante a semana, mas é muito
dificil. Meu suporte é a minha mde”. MO8

Em relagdo ao processo de cuidado com a crianca ou adolescente, foram citadas
dificuldades para comunicacao, realizacdo de tarefas como tomar banho, além dos movimentos

estereotipados, comportamento agressivo e problemas de concentracgao.

“[...] O que dificulta é a questdo de ter que adivinhar o que ele quer [...] ele esta me

pedindo algo e eu ndo sei o que ele estd pedindo. Entdo quanto mais eu demoro a
entender o que ele td pedindo mais estressado ele vai ficar e mais avangar em cima
de mim ele avanca, entendeu? A dificuldade maior é a comunicagdo dele. [...] A
dificuldade é tirar ele do banho e a questdo dele se auto se machucar e machucar as
irmas”’. M02

“[...] na hora do banho (filho) ndo quer entrar para o banho, [...]quando entra ndo
quer sair, [...] na hora de trocar a fralda é outra luta porque ele também ndo quer
botar, [...] tem as dificuldades, entendeu? Mas eu sempre busco um jeito de consertar
aquilo ali pra ndo sair da rotina e eu ndo me perder”’. M0O4

“[...] Muitas vezes tem dificuldade de entender o que ele quer. E que as vezes ele quer
algo que diz interessante pra ele e ndo pra mim [...] eu tento entender. Ele ndo
consegue falar [...] ele pega na minha mdo, ele me puxa e vai mostrando o que de
fato ele quer [...] como ele ndo consegue falar e eu também ndo consigo entender, ele
comega a chorar, a defesa dele é o choro. E [...] por muito tempo ele chora, chora,
chora...”. MO7

“[...] Eu tenho muita dificuldade porque esse movimento estereotipado dele sempre
me incomodou, o dele é mais na mdo [...]E isso me incomoda muito [...] Desde
pequeno que a mdo dele é sempre assim, [...]ele estd assistindo e bate, no chdo as
vezes e eu penso que vai machucar [...] eu tenho muita dificuldade porque ele ndo é
verbal, [,,,] ja me dificulta muito. [...] O carinho dele é muito pesado [...] Mas assim,
a dificuldade hoje é que eu queria que ele ndo fosse assim”. M09

“[...] Eu encontro dificuldade, no sentido de ele ndo aceitar o ndo, a questdo do ndo
com ele é bem dificil de lidar. [...] Outra dificuldade é a questdo da concentragdo.
Quando ele gosta de uma coisa, ele gosta daquilo e pra desfocar é dificil. A
dificuldade ¢ a questdo do comportamento”. M10

No que se refere as estratégias para alivio da sobrecarga gerada pela rotina, € possivel
observar que elas buscam apoio na espiritualidade, em atividades de interesses pessoais mesmo
que sejam os proprios afazeres domésticos, mas que nao se refiram ao cuidado com o filho,
bem como ter momentos sozinhas que proporcionem um resgate de si mesmas enquanto

mulheres.
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“[...] Eu gosto de ficar sozinha. So que depois que vem os filhos isso é quase
impossivel [...], mas eu adoro ficar sozinha, andar sozinha, fazer alguma coisa
sozinha [...] é como se de alguma forma minha mente esvaziasse e eu conseguisse
(re)organizar minhas ideias pra voltar, e de fato quando a pessoa volta, volta
melhor”. M01

“[...] Mas eu gosto de ter meu momento assim, por exemplo, meu momento é de
manhd. Eu gosto de tomar café da manhd. [...] nesse momento quando (filho) estd
dormindo, eu gosto de acordar mais cedo, as vezes por mais que eu durma tarde, mas
eu gosto de acordar cedo antes dele, pra tomar o meu café tranquila, ver algum video
que eu gosto ou alguém que eu sigo, mexer nas redes sociais, ver alguma coisa |[...]
as vezes no final de semana eu gosto de fazer uns petiscozinhos, ter um momentinho
meu. Eu ndo saio, mas eu fago em casa mesmo”. M03

“[...] eu tenho em volta da minha casa um canteiro, é planta de canto a canto [...]
quando eu me sinto assim, quando as criangas estdo dormindo, que eu me vejo
sobrecarregada, dd uma vontade de dar uma volta pra espairecer, entdo eu vou
cuidar delas (as plantas) ld fora. [...] E, as vezes, a noite quando os meninos dormem,
eu me ajoelho, eu converso com Deus e peco a Ele que a cada dia, Ele me dé forcas
pra superar”. M04

“[...] Eu sou eclética, eu gosto de tudo, sé me falta tempo [...], se alguém ficasse com
ele eu fazia academia, eu caminhava, eu ia pra festa. Porque eu gosto de tudo, eu
gosto de passear, gosto de praia, de piscina, o que tiver, eu gosto. Agora como eu ndo
tenho esse suporte, eu s6 vou pra aquilo que realmente dd |[...], e ultimamente o que
dd so éaigreja. E [...] é o lugar que eu vou. [...]e eu preciso estd indo porque eu vou
em busca de tudo, de forca, de saiide, de protecdo, de alegrias... porque quando vocé
chega ld tem um membro, tem outra pessoa pra lhe dar um abraco, uma palavra,
entdo eu vou em busca de tudo. Quando eu chego ld eu agarro tudo isso e trago pra
casa. MO7

“[...] Eu gosto de cozinhar, de arrumar a casa. [...] Ajeitar as coisas me da prazer,
eu gosto. Parece que a gente organizando o ambiente td se organizando”. M09

“[...] Ouando eu estou sobrecarregada eu gosto de arrumar a casa, eu amo. [...] E a
unica coisa que eu digo, assim, ‘estd tudo limpo’, mas eu estou estressada e vou
arrumar tudo de novo, e isso ndo é normal. Eu to achando que isso estd me
prejudicando porque eu arrumo a casa todinha de novo e sé me sinto aliviada quando
eu vejo que estd tudo arrumado, e limpinho [...]. Isso pra mim é uma terapia, arrumar
a casa. Eu me sinto bem quando faco isso, é como se fosse uma descarga”. M10

Em contrapartida, uma mae relatou que nao consegue encontrar estratégias que aliviam

a sobrecarga:

“[...] nada que eu possa fazer, que eu gosto de fazer, porque eu s6 gosto de arrumar
a casa com musica, ndo dd. O que eu fazia, hoje eu ndo faco e se eu faco é muito
pouco [...] eu gostava muito de quando eu estava muito estressada, sair [...] Hoje eu
ndo posso sair porque se eu sair eu tenho que levar ele”. M02

Diante da sobrecarga, percebe-se que a qualidade de vida das maes e o que elas fazem
para isso estd relacionada, principalmente, ao bem-estar do filho, e acesso a direitos bésicos:

comida, vida digna e sauide.

“[...] E quando todas as coisas da sua vida parecem estar alinhadas e vocé consegue
respirar sem se sentir pressionado. [...] Qualidade de vida é fazer um passeio e me
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sentir bem ao ar livre, sentir o sol recarregando as minhas energias, como se fosse
uma bateria. [...] E interessante como é... como se ele (filho) fosse a base ou o centro
dessa qualidade de vida”. MO1

“[...] ver seu filho bem, com saude [...] e querendo ou ndo, a gente diz assim ‘dinheiro
ndo traz felicidade,” mas ¢ primordial [...] o financeiro bem, com seu filho bem,
terapia e escola em dia... vocé estando com as continhas em dia [...] no final de
semana sobre um dinheirinho e vai passear, esta otimo”. M03

“[...] Qualidade de vida é vocé ter uma condi¢do de vida assim, eu ndo falo em
questdo de luxo [...] tendo o que comer e o que vestir, e tendo a comida dos meus
filhos pra mim estd tudo bom. E saiide [...] . M04

“[...] Eu acho que a prioridade é saude. Porque assim, o financeiro também é muito
bom, porque financeiro dd certos momentos a vocé e dd certas alegrias, mas sem
satide vocé consegue sair? A minha prioridade realmente é a saiide, porque até sem
satide eu ndo tenho nem como cuidar dele. Entdo a minha qualidade de vida maior é
a saude”. MO7

“[...] Oualidade de vida pra mim é ter tranquilidade, comer bem, é ter saiide. E estar
em paz. Eu estou chegando na qualidade de vida boa, de pouquinho. [...] Eu vou ld e
compro uma coisa pra mim, quando eu chego em casa eu sinto alivio, é tdo bom,
depois eu me lasco porque tem que pagar. Mas eu me sinto bem, é uma forma que eu
encontro de ficar mais leve”. M10

4 Discussao

Conhecer a vivéncia dessas maes € importante para refletir sobre a realidade diante da
sobrecarga e qualidade de vida, de forma a compreender os elementos que contribuem para isto,
bem como oportunidade para potencializar estratégias de fortalecimento e adaptacdo, pois
representa um grande desafio, uma vez que € necessdrio compreender a realidade das
diferencas.

Na vivéncia das maes, o processo de diagndstico do autismo gerou sentimentos diversos
que envolvem a ndo aceitagdo, o que pode, naturalmente, ser muito negativo no inicio, levando
a sobrecarga emocional com sofrimento psicoldgico até que as maes consigam lidar com a
condic¢do da crianga. Corroborando tal afirmativa, estudo realizado na Espanha apontou que até
chegar em uma atitude resiliente, as maes apresentam sentimentos de luto, perpassando pelo
estado de choque, negacio, culpa e raiva, por perceberem que nio terdo o filho idealizado"'”.

Embora sentimentos negativos contribuam para tal sobrecarga, quando as maes passam
a aceitar o diagndstico e as mudangas, elas demonstram menos sofrimento psicoldgico e melhor
adaptacio!®. Dessa forma, faz-se necessirio compreender o sofrimento associado 2
maternidade de criancas e adolescentes com TEA, a fim de realizar intervengdes que visem
promover a aceitacdo e a ndo culpabilizacdo dessas mulheres, para assim, reduzir os

sentimentos vivenciados.
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Ademais, percebe-se que as maes vivenciam o medo de como serd o futuro de seus
filhos, o que se assemelha a estudo realizado com familiares de criangas com TEA, nos quais
incerteza e preocupacdo foram sentimentos frequentemente relacionados com o progndstico e
o futuro da crianca''”, além do medo dos filhos sofrerem bullying e preconceito durante sua
vida'?,

Os achados desta investigacdo também ratificam que o diagndstico do TEA gerou
mudancas na vida das maes, seja no abandono de atividades que costumavam se envolver no
convivio social, ou mesmo nas tarefas didrias que dizem respeito ao seu autocuidado”. Isso
representa que o cuidado de si deixa de ser prioridade, o que contribui de forma exponencial
para a sobrecarga, cansaco e estresse.

Apesar das mudancas e renuncias relacionadas ao diagnéstico, as maes demonstraram
satisfacdo ao cuidar dos filhos, mesmo que isso gere uma demanda maior de planejamento e
tempo. Estudo realizado com cuidadores, dentre os quais estavam maes de criancas com TEA,
evidenciou que existe alguma ou muita realizacdo ao cuidar dos filhos, apesar dos elevados
escores de estresse e sobrecarga®®. Outra pesquisa também evidenciou mudancas significativas
na dindmica familiar, direcionando especialmente a rotina, que passa a ser focada nas
necessidades da crianca e adolescente com TEA, de forma regular!”,

Vale destacar que a partir da intensa rotina vivenciada pelas maes, além das tarefas
didrias, é preciso lidar com os cuidados diretos da crianca e adolescente com TEA, o que
contribui para sobrecarga. A literatura evidencia que a sobrecarga em familiares é comum@®-
2D sobretudo, nas mies, uma vez que, culturalmente, o cuidado de um filho € atribuido
majoritariamente 2 mae®?, o que reforca o objeto da pesquisa. Ademais, as implica¢des dessa
sobrecarga podem interferir diretamente na qualidade de vida, ocasionando altos niveis de
estresse, além de ser fortemente associada aos indices de depressdo e ansiedade®>%Y,

As maes relataram pouca qualidade de qualidade de vida, devido a sobrecarga com a
rotina e cuidados dispensados as criangas e adolescentes. Estudos apontam que essa diminui¢ao
da qualidade de vida é comum nesse ptiblico®. Além disso, a percepcdo sobre qualidade de
vida € entendido como algo subjetivo, porém que culminam em um ponto comum que € o bem
estar do filho®.

Sendo assim, é vélido destacar a importancia do apoio pessoal e social para dirimir os
danos causados pelo estresse e sobrecarga na qualidade de vida dessa populacdo. O suporte
social primdrio, seja familia, amigos ou servicos de saude, tem papel fundamental para o

equilibrio das necessidades das maes diante da sobrecarga e qualidade de vida®?.



25

Quando o suporte social é percebido, o efeito da sobrecarga tende a ser menor?®. As
maes que relataram ter uma rede de apoio, puderam compartilhar os cuidados dos filhos,
tornando a rotina mais “leve”. O maior suporte percebido por elas foi dos pais da crianga, tias
e avos, os quais auxiliam nas questdes de brincar e de lazer. Esses resultados sugerem que a
rede de apoio é crucial para essas mées de criancas e adolescentes com TEA®9.

Por outro lado, ndo ter esse suporte gera sentimentos de tristeza, desanimo e angustia,
bem como o aumento da carga de cuidados, convergindo com estudo anterior, que demonstrou
niveis mais elevados de sofrimento quando relacionados a baixos niveis de apoio social ??.

Além da rotina intensa, o0 comportamento da crianca influencia no aspecto da sobrecarga
psicossocial da mde, como mostram os resultados. Isso pode estar relacionado ao fato de que
as criancas e adolescentes com TEA apresentam caracteristicas como impulsividade,
hiperatividade, irritabilidade, agressividade e dificuldades na comunicag¢do, caracterizadas por
imprevisibilidade e volatilidade. Por isso, essas maes, frequentemente, vivenciam uma maior
carga psicossocial devido ao cuidado a essas criancas e adolescentes!?,

Para o enfrentamento dessa sobrecarga, elas lancam mao de estratégias que consideram
ser uma forma de escape, tais como ter um tempo consigo mesma, realizar afazeres domésticos,
e, principalmente, recorrer a espiritualidade, e a procura por medicalizacio®®. E possivel
encontrar na literatura que os pais que usam estratégias para lidar com a sobrecarga e estresse
se adaptam mais facilmente, e esses métodos de enfrentamento se relacionam com um melhor
bem-estar das maes®).

Embora muitas estratégias tenham sido relatadas pelas maes, ndo foi possivel observar
a busca por ajuda profissional no que diz respeito a si mesmas, uma vez que alegam nao ter
tempo para cuidar de si. Diante disso, ressalta-se a importancia de orientar essa populacdo
quanto a necessidade de procurar apoio profissional nos servigos de saide pois representam
recursos indispensdveis no enfrentamento da sobrecarga e promoc¢do de qualidade de vida

biopsiossocial e emocional ®?.

5 Limitacoes do estudo

Apesar dos resultados alcancados, tem-se como limitagdo a dificuldade de agendamento
das entrevistas, em decorréncia das demandas de cuidados das maes com os filhos, o que limitou

também o tempo da entrevista.
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6 Contribuicoes para a pratica

Os achados proporcionam reflexdes acerca da importancia de se conhecer a realidade
vivenciada pelas mdes como alicerce para estratégias de educa¢do permanente em saide, que
possam capacitar equipes da atenc¢ao primdria para intervengdes de suporte as maes e familiares

no processo de fortalecimento do autocuidado e promogao da sua satde e do seu filho.

7 Conclusao

A partir da vivéncia de maes de criangas e adolescentes com TEA foi possivel
compreender que os elementos que contribuem para a sobrecarga sdo desencadeados a partir do
processo para diagndstico, expressa por sentimentos de luto e medo, além das mudancas na
rotina familiar; adaptacdo para o cuidado didrio do filho diante de crises e terapia, o que interfere
diretamente na qualidade de vida, que para ela esta atrelada ao bem-estar do filho. Assim,
experimentam um sofrimento significativo para se adaptar a nova realidade, precisando contar
com uma rede de apoio, nem sempre suficiente.

Portanto, destaca-se a necessidade de os profissionais de saide promoverem a criacdo
de grupos de apoio para envolver a made e familia no processo de cuidado da crianga ou
adolescente, alicercando a elaboracdo de estratégias de enfrentamento que possam dirimir o
sofrimento vivenciado por essas maes, indispensaveis para adaptacao e reducio da sobrecarga,
e melhora da qualidade de vida. Ademais, oportunizar informacdes a respeito do TEA ¢é
imprescindivel para redirecionar a percep¢do e ajudar a lidar com criangas e adolescentes com
Autismo, bem como a avaliacdo do desenvolvimento infantil de forma adequada para

rastreamento e diagndstico precoce a partir do cuidado na Atencao Primaria.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Codificacdo do(a) participante:

I- DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade: Sexo:
Naturalidade:

Estado civil: () solteiro/a ( )casado/a ( )separado/a ( )divorciado/a ( )
vidvo/a () unido estavel
Profissao: Exerce trabalho fora? ( ) sim ( ) ndo

Qual?

Escolaridade: () ensino fundamental completo ( ) ensino fundamental incompleto ( )
ensino médio completo ( ) ensino médio incompleto () ensino superior completo ( )
ensino superior incompleto

Religido:

Numero de membros da familia:
Ordem de nascimento do(a) filho(a) com TEA:
Idade do filho(a) com TEA:

Renda familiar:

Condigoes de moradia: () propria ( ) alugada ( )

Numero de comodos:

Recebe algum beneficio? ( ) sim ( ) ndo

Qual?

II- ROTEIRO PARA ENTREVISTA

1) Relate como € seu cotidiano com o cuidado do(a) seu(sua) filho(a).

2) Fale como tem sido desde o0 momento do diagndstico.

3) Existe alguma dificuldade no processo de cuidado com seu(sua) filho(a)? Comente
sobre.

4) O que voce entende por sobrecarga?

5) Fale como € a participacdo dos outros membros da familia no cuidado com seu(sua)
filho(a).

6) Quais estratégias vocé utiliza para enfrentar a sobrecarga?
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7) O que voce entende por qualidade de vida?

8) O que vocé faz para ter qualidade de vida?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE MAES OU CUIDADORES DE CRIANGCAS E
ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Prezado(a) Senhor(a),

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa acima citada, que estd sendo desenvelvida por Rute
Helly da Costa Maciel, sob matrfcula 517120380, aluna do Curso de Bacharelado em Enfermagem da Universidade
Federal de Camplna Grande, campus Cuité sob a orientagéo da Prof* Dr.* Nathanielly Cristina Carvalho de
Brito Santos. O presente documento contém todas as informagdes necessdrias sobre a pesquisa que estamos
fazendo. Sua colaborago neste estudo ser4 de muita importéncla para nds, mas se deslstir a qualquer momento,

isso nao causard nenhum prejufzo a vocé.

A pesquisa tem o objetivo geral de compreender as vivéncias de maes ou cuidadores de criangas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista diante da sobrecarga e qualidade de vida. Os objetivos especificos
sdo: - Caracterizar as maes ou cuidadores de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista; -
Identificar a percepgdo de mées ou cuidadores de criangas e adolescentes com Transtomo do Espectro Autlsta sobre
o que ¢ sobrecarga e qualidade de vida; - Elencar, a partir da vivéncia dos participantes, quais aspectos contribuem
para sobrecarga e Interferem na sua qualldade de vida; - Pontuar quais estratégias s3o adotadas pelos participantes
para enfrentamento da sobrecarga e melhora na qualidade de vida.

Diante disso, esta pesquisa justifica-se pela relevancia cientffica diante do aumento de pessoas
diagnosticadas com TEA e a importancia de se compreender, a partir do alhar de quem exerce o cuidado principal
de crlangas e adolescentes com TEA, seja me ou cuidador, a possivel sobrecarga e alteragies na qualidade de vida.
Dessa forma, os resultados dessa natureza podem contribuir para futuras intervengées visando minimizar os
problemas e tragar agées de promogao da saide e bem-estar dessa populagao,

Para isso, serd realizada uma entrevista utilizando um roteiro semlestruturado contendo questdes sobre o
aspecto soclodemografico e oito questdes disparadaras sobre sua vivéncia. Iniclalmente, a entrevista sera gravada
em 4udio, e, posteriormente, transcrita na {ntegra em documento.

Informamos que esta pesquisa pode causar riscos minimos como desconforto, constrangimento efou
estresse emocional, uma vez que o(a) senhor(a) pode ficar inibido(a) durante a entrevista devid;: a exposicdo,
gravagdo de 4udio, e possfvel ansiedade para o término da entrevista. Porém, para minimizar tais riscos, a
pesquisadora ofa) deixard & vontade, colocando miisicas relaxantes antes do infcio das entrevistas. Vale ressaltar
que o direito de desistir em qualquer etapa da coleta dos dados serd respeitado, nio tendo prejufzos pessoais ou
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Nnanceiros. Além disso, o(a) senhor (a) poder4 ficar a vontade para tirar suas dividas a respeito do assunto abordado.
Quanto ao amblenle de colela de dados, ressalta-se que este deve ser escolhido pelo participante, que garanta
privacidade. conforto e tranquilidade para responder as perguntas sem interferéncia no mamento da entrevista, como
por exemplo, sons e movimentagiio de pessoas.

E garantida a privacidade do participante e que seus dados e lnfor.macées serdo mantidos em sigilo em
todas as fases da pesquisa. Parém, solicitamos o consentlmento para a publicacio e divulgacio dos resultados, uma
vez que fardio parte do Trabatho de Conclusio de Curso a ser apresentada e defendido, podendo ser divulgado na
fntegra ou em parte (eventos clentificos, periddicos, revistas, congressos), que a pesquisadora achar conveniente,
tanto a nivel naclonal como Internaclonal. Por ocaslfio da publicacio dos resultados, seu nome serd mantido em
sigllo,

As pesquisadoras estardo b sua disposicio para qualquer esclarecimento que consldere necessdrlo em
qualquer etapa da pesquisa.

Assim, esclarecemos que sua participagio na pesquisa é voluntdria, e, portanto, ofa) senhor(a) nio ¢
obrigado(a) a fornecer Informagdes e/ou colaborar com as etapas sollcltadas. Caso decida nao participar da pesquisa,
ou resolver desistir em qualquer momento, nio sofrerd nenhum dano ou penalizagio, fica inseto também a
necessidade de explicagio.

Caso o(a) senhor(a) consinta, serd necessério assinar este termo, preconlzado pela resolugio n°. 466/12
do Conselho Nacional de Saide (CNS)/ Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que regulamenta as
pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil. O (a) senhor(a) receberd este terma com todas as paginas
rubricadas, e aposigdo de assinatura na \ltima pagina, pelas pesquisadoras responsaveis.

Eu, . abaixo assinado(a), declaro que

fui devidamente esclarccido(a) ¢ concordo de livre ¢ espontanea vontade em dar meu consentimento para participar
como voluntdrio(a) da pesquisa e para a publicagio dos resultados. Declaro que oblive todas as informagdes
necessdrias, bem como todos os eventuais esclarecimentos quanto as dividas por mim apresentadas. Estou clente
de que receberei uma via deste documento assinada por mim e pelas pesquisadoras, e a outra vla, de igual teor,
ficard em poder das pesquisadoras responsévels,
Alestado de interesse pelo conhecimento dos resultados da pesquisa:

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa

( ) Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

Caso me sinta prejudicado(a) por participar desta pesquisa, poderel recorrer ao Comité de Etlca em
Pesquisa do Centro de Educagio e Saide da Universidade Federal de Campina Grande, localizado na Rua Prof®.
Maria Anits Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho D'Agua da Bica, Bloco: Central de Laboratérios de Andlises Clinicas
(LAC), 1¢ andar, Sala 16. CEP: 58175 — 000, Culté-PB, Tel: 3372 - 1835, E-mall: cep.cesufcg@pmail.com;
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Poderel tambem contactar as pesquisadoras responsdveis, por meio do enderego, telefone/celular e e-mail:
Rua Prof*, Marla Anlta Furtada Coelho, S/N, Sitio Olho D':"\gun da Bica, Bloco: F, 1° andar, Sala 17. CEP: 58175
= D00, Culté-PB, Tel: 3372 - 1954/ 69850 — 1271, E-mall: nathanielly. cristina@professor.ufcg.edu.br ou Rua
Belmira Barbosa de Pontes, n® 197, Novo. CEP: 58200 — 000, Guarabira-PB, Tel: 99613 — 0844, E-mail:

rute.helly @estudante ufeg.edu.br,

Cuité-PB, I I

( )Participante da pesquisa /( )Responsavel

Notamselliy komatina & b Sl

Nathanielly Cristina Carvalho de Brito Santos - 1838318
Pesquisadora Responsdvel

M}uﬂ:{mmw

Rute Helly da Costa Maciel
Pesquisadora Participante

Pigina 3de 8
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THOD LI

INSTITUTO AUTISMO AMOR INFINITO

TERMO DE ANUENCIA INSTITUCIONAL

Eu, Maria do Socorro Lopes da Silva, vice-presidente do Instituto
Autismo Amor Infinito, autorizo o desenvolvimento da pesquisa intitulada:
“SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE MAES OU CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA”
no Instituto Autismo Amor Infinito, que serd realizada no periodo de dezembro de 2021
4 margo de 2022, tendo como pesquisadora orientadora Prof? Dr.? Nathanielly Cristina
Carvalho de Brito Santos e pesquisadora orientanda Rute Helly da Costa Maciel.

Guarabira-PB, ojfg de Séz’—/me‘t@/ de 2021.

mMAGW%wMM%&

Maria do Socorro Lopes da Silva
Vice-presidente do Instituto Autismo Amor Infinito
Guarabira-PB

Rua: Abdon Paiva, 262 -~ Esplanada. CEP 58200-000 ~ Guarabira(PB). CNP): 34.934637/0001-77.
Fone: (83) 9 9634-9217
E-mail: Institutoautismoamorinfinito@gmail.com
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM

PESQUISA

CENTRO DE EDUCACAOQE

SAUDE DA UNIVERSIDADE - Wﬂp
FEDERAL DE CAMPINA Srasi
GRANDE - CES/UFCG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE MAES OU CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: NATHANIELLY CRISTINA CARVALHO DE BRITO SANTOS
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 52797421.8.0000.0154

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.143.112

Apresentagao do Projeto:

A pesquisadora descreve uma pesquisa com o objetivo de compreender a percepgdo das maes ou
cuidadores sobre a sobrecarga enfrentada e as possiveis alteragdes na qualidade de vida. Consistira em
uma pesquisa exploratoria-descritiva com abordagem qualitativa, que sera realizada com maes ou
cuidadores de criangas e adolescentes de uma instituigdo nao governamental, localizada no municipio de
Guarabira-Paraiba. Com a coleta de dados programada para dezembro de 2021 a margo de 2022. Para
esta, sera utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado contendo questoes de caracterizagéo
sociodemografica e questbes sobre as vivéncias dos participantes. Para o processamento de dados, sera
utilizado o software Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires), que permite processamento e analises estatisticas de textos produzidos. O corpus sera
tratado a partir da técnica de andlise de contetdo, na modalidade tematica. Essa técnica permite o recorte
de falas, sendo possivel considerar a nlcleos, e, em seguida, eleger categorias ou temas.

Objetivo da Pesquisa:
A pesquisadora apresenta como objetivo primario “Compreender as vivéncias de mées ou cuidadores de
criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista diante da sobrecarga e qualidade de vida".

Enderego: Rua Prof?. Maria Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Qlho D(;Agua da Bica, Bloco: Central de Laboratérios de

Bairro: DISTRITO DE MELO CEP: 58.175-000
UF: PB Municipio: CUITE
Telefone: (83)3372-1835 E-mail: cep.ces.ufcg@gmail.com
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Continuagdo do Parecer: 5.143.112

E como objetivos secundarios:

“a) Caracterizar as méaes ou cuidadores de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista; b)
Identificar a percepgao de maes ou cuidadores de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro
Autista sobre o que é sobrecarga e qualidade de vida; c) Elencar, a partir da vivéncia dos participantes,
quais aspectos contribuem para a sobrecarga e interferem na sua qualidade de vida; d) Pontuar quais
estratégias sdo adotadas pelos participantes para o enfrentamento da sobrecarga e melhora na qualidade
de vida".

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

No método e no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sdo apontados “Dentre os riscos para os (as)
participantes estao: constrangimento, desconforto, estresse emocional e omissao de resposta relacionada
ao sentimento de intimidagao pela entrevista e gravagao de audio, bem como sentimento de ansiedade para
o término da entrevista.

Para minimizar tais riscos, a pesquisadora deixara claro que o direito de desistir em qualquer etapa da
coleta dos dados, sera respeitado, nao tendo prejuizos pessoais ou financeiros para ninguém da familia.
Ademais serdo empregadas como providéncias e cautelas, trata-los pelo nome, esclarecer em todos os
momentos da pesquisa que nao sera divulgado a terceiros seus nomes e ou dados que, porventura, tenham
sido informados; respeitar o0 momento por ele determinado para entrevista e comportar-se de maneira
imparcial, cordial e acolhedora e disponivel para escuta, deixando-o a vontade para relatar sem
interpelagdes ou atitudes que possam intimidar o participante.

Como beneficios, os resultados da presente pesquisa poderao subsidiar a compreensao do problema com
vista a criacéo de estratégias para prevenir ou minimizar as dificuldades que afetem o bem-estar dos

participantes da pesquisa, melhorando a qualidade de vida”.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Esta pesquisa justifica-se pela relevéncia cientifica diante do aumento de pessoas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista e a importéncia de se compreender, a partir do olhar de quem exerce o
cuidado principal de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista seja mae ou cuidador,
sobre a vivéncia no cotidiano e a possivel sobrecarga e dificuldade para manter a sua qualidade de vida.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
A pesquisadora inseriu os seguintes documentos:
a) Projeto detalhado;

Enderego: Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho DgAgua da Bica, Bloco: Central de Laboratérios de

Bairro: DISTRITO DE MELO CEP: 58.175-000
UF: PB Municipio: CUITE
Telefone: (83)3372-1835 E-mail: cep.ces.ufcg@gmail.com

Pagina 02 de 04

37



38

CENTRO DE EDUCAGCAO E
SAUDE DA UNIVERSIDADE s amorifflo
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE - CES/UFCG

Continuagdo do Parecer: 5.143.112

b) Folha de rosto devidamente assinada pela pesquisadora responsavel e instituicdo proponente;

c) Instrumento de coleta de dados (roteiro para condugao da entrevista);

d) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

e) Termo de Compromisso dos Pesquisadores (assinado pelas pesquisadoras);

f) Termo de anuéncia institucional (Assinado pela vice-presidente do Instituto Autismo Amor Infinito).

Recomendagoes:

Recomenda-se elaborar o relatério final apos a conclusé@o do projeto e inserir na plataforma para
acompanhamento por este Comité.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Apds leitura do projeto e analise dos documentos apresentados, conclui-se gue nao existem inadequacgdes

éticas para o inicio da pesquisa, estando o mesmo APROVADO.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informag6es Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 22/10/2021 Aceito
do Projeto ROJETO_1832134.pdf 17:19:12
Projeto Detalhado / |projetodepesquisac.pdf 22/10/2021 |NATHANIELLY Aceito
Brochura 17:04:56 |CRISTINA
Investigador CARVALHO DE

BRITO SANTOS
TCLE/ Termos de |tcleajustado.pdf 20/10/2021 |NATHANIELLY Aceito
Assentimento / 23:46:08 |CRISTINA
Justificativa de CARVALHO DE
Auséncia BRITO SANTOS
Qutros instrumentocoletadedados.pdf 16/10/2021 |NATHANIELLY Aceito

16:11:06 |CRISTINA
CARVALHO DE

BRITO SANTOS
Declaragao de termodeanuenciainstitucional. pdf 16/10/2021 |NATHANIELLY Aceito
Instituicéo e 16:07:14 |CRISTINA
Infraestrutura CARVALHO DE

BRITO SANTOS
Declaragao de termocompromissopesquisadores.pdf 16/10/2021 |NATHANIELLY Aceito
Pesquisadores 16:05:11 |CRISTINA

CARVALHO DE
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Declaragao de termocompromissopesquisadores.pdf 16/10/2021 [BRITO SANTOS Aceito
Pesquisadores 16:05:11
Folha de Rosto folhaderostosobrecarga.pdf 16/10/2021 [NATHANIELLY Aceito

16:02:48 |CRISTINA
CARVALHO DE
BRITO SANTOS

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

CUITE, 03 de Dezembro de 2021

Assinado por:
Glaucia Verissimo Faheina Martins
(Coordenador(a))
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