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RESUMO

O objetivo deste trabalho foi investigar e descrever as estratégias de coping dos pais
frente aos comportamentos dificeis impostos pelo Transtorno do Espectro Autista
(TEA) do(a) filho(a), com bases em revisdes bibliograficas, entrevistas
semiestruturadas e debates tedricos em torno deste tema. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, desenvolvida por meio de entrevistas com roteiro semiestruturado
realizadas com quatro pais de criangas diagnosticadas com TEA. Para a analise dos
dados, utilizou-se a analise de contetudo de Bardin, resultando em duas categorias:
“A vida em torno do filho” e “a vida em torno do autismo”. Os resultados apontam
para as formas como os pais lidam diante dos comportamentos considerados
dificeis, mostrando os impactos sobre a vivéncia da familia no cotidiano. As
diferentes maneiras encontradas para enfrentar esses comportamentos podem vir
acompanhadas de estresses, sentimentos de incapacidade, mudangas de rotina e
abdicacao de algumas atividades.

Palavras chave: Autismo; Coping; Pais.




ABSTRACT

The aim of this study was to investigate and describe parents' coping strategies in
the face of difficult behaviors imposed by their child's Autism Spectrum Disorder
(ASD), based on bibliographic reviews, semi-structured interviews and theoretical
debates around this issue. theme. This is a qualitative research, developed through
semi-structured interviews conducted with four parents of children diagnosed with
ASD. For data analysis, Bardin's content analysis was used, resulting in two
categories: "Life around the child" and "Life around autism". The results point to the
ways in which parents deal with behaviors considered difficult, showing the impacts
on the family's daily life. The different ways found to face these behaviors can be
accompanied by stress, feelings of incapacity, changes in routine and giving up some
activities.

Keywords: Autism; Coping; Parents.
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1 INTRODUCAO

A familia € o primeiro contato das relagbes de um individuo e, portanto,
constitui papel importante na construcdo da personalidade comportamental do
sujeito. Cada integrante influencia e é influenciado pelos outros componentes, uma
vez que possuem suas particularidades individuais, o que faz com que qualquer
mudanca no sistema familiar afete todos os membros. Alguns estresses no ambiente
familiar advém de dificuldades dos membros de se adaptarem a novas necessidades
e demandas. Em familias onde ha um individuo cujo desenvolvimento humano €, de
alguma forma, prejudicado por alguma doenga crénica, as mudangas conectam
aspectos evolutivos da doenga, do ciclo de vida do individuo e da familia
(ROLLAND, 2001).

Essa mudanca no contexto familiar pode gerar sobrecarga emocional
acarretando sofrimento psiquico. Em familias em que ha criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), essa sobrecarga pode mudar o ciclo de vida desses
individuos. Isso porque encarar as necessidades extras ao cuidar de um filho pode
significar desde mudangas na rotina até a compreensao sobre o transtorno de forma
a facilitar o manejo dos comportamentos dificeis. Muitas vezes, quando os pais
percebem que o filho apresenta comportamentos diferentes de outras criancas, a
expectativa de um filho saudavel pode ser fragilizada (SMEHA; CESAR, 2011). Em
geral, quando os pais recebem o diagnostico de TEA de um filho, deparam-se com
uma circunstancia que carece de ajuste da familia, consequentemente exigindo
cuidado diferenciado, provocando alteragées na dinamica familiar. Dessa forma,
vivenciam um luto de um filho idealizado; neste trabalho de luto, as circunstancias os
convocam a desenvolver estratégias para enfrentarem e lidarem com novas as
demandas e necessidades (GOMES et al., 2014).

Atualmente, o TEA é considerado um transtorno do neurodesenvolvimento e
tem seus sinais e sintomas apresentados antes mesmo dos trés anos de idade,
sendo que o diagnéstico pode ser realizado a partir da metade desse tempo. E
caracterizado por dificuldades na comunicagcdo e interagdo social, padrées de
comportamentos repetitivos e estereotipados e um repertério restrito de interesses e
atividades (GOMES et al. 2014; AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION [APA],
2014).
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Diante do exposto, esta pesquisa tem como objetivo investigar e descrever as
estratégias de coping dos pais frente aos comportamentos dificeis impostos pelo
Transtorno do Espectro Autista (TEA) do(a) filho(a). De modo especifico, objetivou-
se descrever as dificuldades presentes na relagdo dos pais participantes com o(a)
filho com TEA, identificar as estratégias dos pais para lidar com as proprias emocdes
desencadeadas pelo estresse e caracterizar, a partir da perspectiva dos pais
entrevistados, quais sdo os comportamentos dos filhos com autismo considerados
dificeis. Desse modo, a problematica desta pesquisa se aplica no seguinte
questionamento: Quais estratégias de coping que os pais utilizam frente aos
comportamentos dificeis apresentados pelo TEA do(a) filho(a)?

Tendo em vista os impasses enfrentados pelos pais de criangas autistas ao
lidarem com os comportamentos dificeis que se apresentam em decorréncia do
transtorno, é importante que sejam discutidos quais sdo os obstaculos enfrentados e
quais os meios e estratégias utilizados para manejar situagbes de estresse.
Compreender como esses pais lidam com os comportamentos dificeis de seus filhos,
pode propiciar a eles uma vida cotidiana menos estressante e menos exaustiva.
Através da ajuda de uma rede de apoio esses pais podem ter suporte para ajudarem
a lidar com esses obstaculos enfrentados com seus filhos. Futuramente este
trabalho podera contribuir como um subsidio teérico para ser utilizado com esse
publico-alvo para intervengdes e manejo com pais de criangas diagnosticadas com
TEA. Esse material podera contribuir como uma rede de apoio para auxiliar esses
pais a lidarem com os obstaculos enfrentados advindos aos comportamentos dificeis

dos filhos autistas.

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 AATENCAO A SAUDE PSICOLOGICA E PSICOSSOCIAL

A preocupagao com a saude mental na atualidade, em tempos de crises
sanitarias, favorece mudancgas positivas no cenario social quanto a abordagem do
tema em diversos ambientes e instituicbes: a pandemia da COVID-19 resultou em
consequéncias que desafiam as unidades de salde e os profissionais que operam

nas areas da saude mental. Um deles "é o de prevenir o aumento dos impactos na
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saude mental relacionados a reducao do bem-estar psicossocial provocado pelos
efeitos sanitarios, sociais e econdmicos que vem atingindo toda a populagéo.”
(BRASIL, 2020, p. 14). Tendo em vista o contexto histérico das atitudes politicas e
sociais em relagao aos transtornos mentais — conhecido como sendo um passado
obscuro em nossa trajetéria enquanto humanidade e sociedade — uma maior
abertura e interesse pelo assunto viabiliza um engajamento das pessoas. Em
praticas que promovam dialogos direcionados ao tema, informagdes uteis podem ser
levantadas, que ao serem compartilhadas permitem gerar uma rede estruturada de
conhecimentos. Essas informagées podem ser objetos de estudo para pesquisas ou
para desenvolvimento de teorias cientificas sobre os aspectos relacionados ao tema,
possibilitando maior compreensao sobre ele. Refletir a partir de estudos histéricos
com enfoques e recortes variados sobre trajetéria da Saude Mental € uma maneira
de evitar dissolver acontecimentos singulares em uma suposta "continuidade ideal"
teleolégica ou racionalista (FOUCAULT, 1979).

A Agéncia da Saude, em publicacdo pela Secretaria de Atencao Primaria a
Saude (SAPS), manifestou preocupagdo com as politicas de Saude Mental,
enfatizando os dados da Organizagao Mundial da Saude (OMS) que estimam uma
meédia de 10% de toda a populagdo mundial como sendo portadora de algum
transtorno mental, o que soma cerca de 720 milhées de pessoas. Segundo o
Ministério da Saude (2021), em publicagdo online sobre o Dia Nacional de
Enfrentamento a Psicofobia, “se somados todos os transtornos mentais, incluindo os
relacionados com alcool e drogas, pelo menos 30% da populagao brasileira
apresentou alguma condigéo no ultimo ano.”

No Brasil, em 2016, o Senado aprovou o Projeto de Lei do Senado de autoria
do senador Paulo Paim, a PLS 263/2014, que institui o Dia Nacional de
Enfrentamento a Psicofobia. O dia 12 de abril passa entdo a ser celebrado como
uma data de conscientizagdo, na qual devem ser realizadas campanhas que visem
esclarecer sobre a importancia do combate a psicofobia. Em justificativa, o senador
afirma que “[...] o preconceito e a falta de informacao dificultam o diagnéstico, pois
as pessoas evitam procurar tratamento porque temem o estigma de doente mental.”
(AGENCIA SENADO, 2016, online). “A data foi idealizada pela Associagéo Brasileira
de Psiquiatria (ABP) visando combater o preconceito, informar corretamente a
populagéo e trazer a conscientizacdo sobre as doencas mentais, seus sintomas e
tratamento” (BIBLIOTECA VIRTUAL EM SAUDE, 2022).



Em virtude da necessidade de um consenso entre os termos meédicos na
Psiquiatria, em 1952 foi publicada versao primaria do Manual Diagnostico e
Estatistico de Transtornos Mentais, sendo revisado até a mais recente quinta edicao,
o DSM-V, pela American Psychiatric Association (2014). As delimitagbes em
psiquiatria tém o intuito de unificar dados estatisticos sobre as patologias mentais
em uma mesma terminologia. Na literatura contemporanea brasileira, Martinhago e
Caponi (2019) ressaltam as contestagcbes nas praticas clinicas quanto as
categorizagdes delimitadas pela psiquiatria: “a histéria nos mostra que houve uma
fissura no modo de entender o sofrimento psiquico, e ali esvairam-se a subjetividade
e a histéria de vida dos sujeitos (p. 73)". O diagnoéstico que ateste uma patologia se
torna um problema nao apenas de saude, mas de influéncia nas diversas outras
esferas da vida do individuo que o recebe e do seu ciclo familiar e social. “O
sofrimento psiquico para a sociedade exibe uma ideia de incapacidade e
improdutividade, causando vergonha em familiares e pessoas proximas com relagao
a condigdo do sujeito que sofre” (VECCHIA; MARTINS, 2006, p. 232). Sob essa
perspectiva, no ambito da saiide mental, compreender os processos de sofrimento e
de que maneira ele & enfrentado ajuda a colocar em perspectiva os desafios da

criacao e relagao da familia com a crianga diagnosticada com TEA.

2.2 O DIAGNOSTICO DE TEA NA FAMILIA

O Centro de Controle de Doengas (CDC, 2021), instituicdo governamental dos
Estados Unidos responsavel por divulgar dados epidemiologicos, emitiu um relatério
com dados de 2018 sobre a prevaléncia de autismo naquele pais. O estudo aponta
que entre as criangas de 8 anos de idade, para cada 44 criangas, uma é autista, o
que representa 2,3% dessa populagdo. O aumento ultrapassa 22% desde o Gltimo
relatério, que indicava uma média de 1 crianga autista a cada 54. Em matéria no site
da Tismoo, empresa de medicina especializada em biotecnologia voltada ao autismo
e sindromes relacionadas, Junior (2021) sugere que “os numeros crescentes de
prevaléncia de autismo provavelmente se devem mais a uma maior identificagéo e
ao diagnoéstico mais aprimorados do que a uma mudanga real na prevaléncia”.

De acordo com o DSM-5 (American Psychiatric Association [APA], 2014, p.
50), o transtorno se caracteriza por “déficits persistentes na comunicacgéo social e na

interagcéo social em multiplos contextos, [...] padroes restritos e repetitivos de
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comportamento, interesses ou atividades”, sendo que a gravidade do transtorno se
baseia nos prejuizos desses dominios.

Quando esses comportamentos se apresentam de maneira mais intensa nas
criancas, os pais costumam enfrentar a desilusao de um sonhado filho perfeito em
contraste com o “filho real” (SMEHA; CEZAR, 2011). De acordo com essas autoras,
"desde a gravidez acontecem mudangas na rotina da futura mae, principalmente se
for a primeira experiéncia de gestacdo, despertando com isso novos sentimentos,
fantasias e expectativas" (p.44). Essa quebra de expectativa ressalta as
necessidades de mediacdes por parte dos pais nas demandas do filho, que
apresenta dificuldades na execucgdo de tarefas facilmente executaveis por outras
criancas da mesma idade, revelando uma dependéncia maior do que esperada da
crianca. Também alegam que para algumas maes, a confirmag@o do diagndstico
provoca abalo e decep¢ao, enquanto para outras € um ponto de partida para que
seja possivel procurar os cuidados e tratamentos apropriados para a crianga,
portanto os pais passam a perceber que essa crianga nao ira corresponder
completamente aos seus ideais e, além disso, deparam-se com a certeza de que
sua vida, a partir desse momento, precisara ser modificada para receber essa
crianga. (SMEHA; CEZAR, 2011).

Constantinidis et al. (2020, p. 48), no trecho a seguir, complementa a ideia

das autoras:

Em face da intensa demanda de cuidados, essas mées tém que
redimensionar as expectativas quanto ao futuro de seu filho com autismo e
quanto ao préprio futuro. Os encargos gerados pelos cuidados com essa
crianca podem gerar perdas e empobrecimento de sua vida social, afetiva e
profissional.

Com o diagnéstico de autismo de uma crianga na familia, a inesperada
mudanca advinda da necessidade de adaptacdo do ambiente familiar eleva relatos
de estresse ocasionados pela demanda de cuidados especificos e de dificuldades
em lidar com os comportamentos caracteristicos do transtorno (CONSTANTINIDIS
et al., 2020). Considerando que a familia & o primeiro contato do individuo com o
mundo externo, esta exerce papel essencial nas mediagdes entre a crianga e outros
contatos sociais, como é apontada na teoria da Zona de Desenvolvimento Proximal
de Lev Vygotsky (1896-1924), até que o individuo se torne independente. No caso

do autismo, a depender da gravidade, essa autonomia pode nunca ser alcangada de



forma plena, o que pode se converter em obstaculos e estressores no contexto
familiar. "Como elementos estressores, entendem-se todas as exigéncias ou
ameacas colocadas as familias, suscetiveis de provocar mudangas no sistema
familiar [...]" (MARTINS, 2014, p.12).

Essa mobilizagdo torna necessaria para a implementacao de estratégias de
enfrentamento (coping) apropriadas por parte da familia, que sem um parametro de
experiéncia prévia ou de conhecimento sobre o assunto, tendem a criar maneiras de
solucionar os problemas a partir de métodos de tentativas e erros, compreendendo a
evolugdo do transtorno de uma forma observavel. “Em outras palavras, os pais
desenvolvem cognigdes acerca dos valores, convicgdes, atitudes acerca do
desenvolvimento de seus filhos” (MEIMES et al., 2015, p. 413). Isso significa que, ao
longo do desenvolvimento da crianga, alguns comportamentos passam a ser mais
previsiveis e a percepcdo sobre possiveis fatores desencadeantes &
automaticamente formada por aqueles que convivem com a criancga. Para Faro ef al.
(2019, p. 2):

Familiar com TEA provoca um impacto significativo na rotina e nas
relagdes familiares embora a variabilidade das caracteristicas do TEA possa
comprometer mais algumas criangas do que outras, tendo em vista o
carater multifatorial do transtorno, ter um membro.

O despreparo em lidar com os impasses gerados durante essa transigao
resulta em uma sobrecarga de dificil controle para os pais cuidadores da crianga. Ao
comparar maes de criancas autistas com e sem estresse, o autor explicita, em
corroboragao com os estudos de Montes e Halterman (2008), que "méaes de criangas
com autismo sao amplamente identificadas como quem mais sofre fisica e
mentalmente diante do cuidado intensivo" (apud Pisula 2011, p. 89), sendo que essa
sobrecarga pode ser induzida principalmente quando nao ha um equilibrio nas
divisdes de tarefas da familia (FARO ef al., 2019).

E preciso olhar ndo somente para o autista, mas também para a familia,
principalmente a mae, ja que é ela quem vai assumir as maiores responsabilidades
com as necessidades basicas diariamente do seu filho. Diante disso é de suma
importancia que essas maes tenham um espago onde possam ser escutadas, trocar
experiéncias com outras maes que passam pela mesma situagdo. Ter uma rede de

apoio para que essas maes sejam amparadas, consigam buscar informagées que

possam ajudar elas no dia a dia, participar de grupos que auxiliem e orientem a
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familia no trato com o autismo, e por ultimo, mas ndo menos importante, ter um
acompanhamento psicolégico, para contribuir na prevengdo a salde mental.
(SMEHA; CEZAR, 2011).

2.3. O CONCEITO DE COPING

O termo coping tem sido utilizado em diversos estudos da psicologia,
representando um conceito importante para descrever estratégias de manejo de
situacées e/ou emogdes frente a um conflito de dificil controle. A palavra "coping” &
um substantivo derivado do verbo em inglés “to cope” — lidar, encarar — e € traduzida
para o portugués como “enfrentamento”. O termo define “um conjunto de esforgos,
cognitivos e comportamentais, utilizado pelos individuos com o objetivo de lidar com
demandas especificas, internas ou externas, que surgem em situacdes de stress”
(ANTONIAZZI et al. 1998, p. 276; FOLKMAN; LAZARUS, 1984, p. 141).

Folkman e Lazarus (1980) caracterizam o coping em dois tipos de estratégias
mentais: em um o foco estd na emocgdo, no outro, a atengéo do individuo se volta
para o problema. Esse modelo define o coping com foco na emogéo como uma
tatica de regulacdo do estado emocional consequente da situagdo-problema. O
coping com atengdo no problema, por outro lado, enfoca a situagao que originou o
estresse, agindo sobre ela, em uma tentativa de muda-la. Dessa forma, a fungéao
desta estratégia é alterar o problema que esta causando a tensdao (ANTONIAZZI et
al. 1998, apud FOLKMAN; LAZARUS, 1980).

De acordo com Antoniazzi et al. (1998, p. 276-277), o modelo de Folkman e

Lazarus (1980) envolve quatro conceitos principais:

(a) coping € um processo ou uma interagéo que se da entre o individuo e o
ambiente; (b) sua funcdo & de administragéo da situagdo estressora, ao
invés de controle ou dominio da mesma; (c) os processos de coping
pressupbem a nogdo de avaliagdo, ou seja, como o fendmeno & percebido,
interpretado e cognitivamente representado na mente do individuo; (d) o
processo de coping constitui-se em uma mobilizagéo de esforgo, através da
qual os individuos irdo empreender esforgos cognitivos e comportamentais
para administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) as demandas internas ou
externas que surgem da sua interagdo com o ambiente.

Em um estudo desenvolvido por Schmidt (2007), no qual foi feito entrevistas
com maes de criangas com autismo com o objetivo de identificar quais as

dificuldades da crianga e quais estratégias de coping elas utilizavam para lidar com




seus filhos, foi observado que as dificuldades que as criangas apresentavam
consistiam em: dificuldades de comunicagé@o, de realizagcdo de atividades de vida
diaria — como por exemplo, tomar banho sozinho e comer sozinho — apresentagao
de comportamentos repetitvos ou agressivos, agitagdo e atraso do
desenvolvimento. J& as estratégias de coping evidenciadas frente as dificuldades
dos comportamentos dificeis dos filhos e para lidar com a emogao compreendiam:
acdo agressiva; evitar o comportamento da crianga se afastando da situagao do
estresse; buscar distrair-se enquanto a crianga apresenta os comportamentos;
busca por apoio social (marido, vizinho, pessoa préxima) ou religioso (rezar, clamar
por intervencgéo divina); agédo direta — propondo outras coisas a crianga para tentar
alterar a situacao, lidando com o conflito diretamente — inagéo; ficar parada; nao
tomar iniciativa nenhuma; aceitar a situagdo, submetendo-se as exigéncias do
estressor; expressao emocional, como por exemplo, chorar, gritar, ficar triste; e criar
novos significados sobre o problema enfrentado.

Em uma outra pesquisa feita por Gomes et al. (2014), ele apresenta em uma
revisdo sistematica da literatura cientifica sobre os desafios vivenciados por
parentes de criangas com diagnéstico de TEA no Brasil, a identificacao de seis
fatores responsaveis pela sobrecarga emocional aumentada dos pais com criangas
diagnosticadas com TEA, sendo eles: 1) postergacéo diagnéstica; 2) dificuldade de
lidar com o diagnéstico e com os sintomas; 3) deficiente acesso ao servigo de salde
e apoio social; 4) escassez de atividades de lazer e educacionais; 5) situagdo
financeira e 6) preocupagao com o futuro. Ja as estratégias utilizadas por esses pais
para lidar com esses desafios resumiam-se em trocar de informagées entre as
familias afetadas e assisténcia integralizada da rede de saude no atendimento do
paciente e suporte a familia. Segundo o autor, as mudangas no contexto familiar que
surgem por necessidade de adaptagdo ao convivio com uma crianga autista
“sobrecarregam emocional e fisicamente seus membros - em especial a mae - e
diminuem a qualidade de vida de todos os membros da familia". (GOMES et al.,
2014, p.120). "O estresse e a sobrecarga, nesse sentido, tém sido medidas
recorrentes em varias pesquisas com intuito de avaliar o impacto do cuidado nessas
maes" (FARO et al., 2019, p.3).

Diante do que foi apresentado, a forma como esses pais lidam com os

comportamentos dificeis dos seus filhos pode acarretar uma sobrecarga emocional

muito grande, sentimento de frustragdo e desanimo. Além disso, ressalta-se que




nem sempre a opgdo de estratégia de enfrentamento utilizada irda amenizar o

comportamento de estereotipia motora ou vocal, disrupgao, inatengdo, agressao,
entre outros comportamentos de seu filho. Dessa forma, a importancia de receber
um treinamento adequado para manejar os comportamentos da crianga, além do
suporte da familia e uma rede de apoio voltada para o tratamento da crianga € de

muita importancia.



3. METODOLOGIA

3.1. CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi de cunho qualitativo descritiva. De acordo com Flick (2009),
pesquisadores qualitativos estudam o conhecimento e as praticas dos participantes.
Ja Dias (2000) diz que os métodos qualitativos sdo menos estruturados, dessa
forma proporcionam um relacionamento mais longo e flexivel entre o pesquisador e
os entrevistados, e as informagdes sao mais subjetivas, amplas e com maior riqueza
de detalhes do que os métodos quantitativos. Portanto, em uma pesquisa qualitativa

nao se utiliza dados estatisticos e sim investigativos.

3.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes deste estudo foram pais de criangas autistas. Dessa forma
selecionamos para esse estudo somente quatros participantes que tenham filhos
diagnosticados com autismo. A amostragem foi por conveniéncia, onde convidamos
alguns desses pais que frequentam a clinica casulando comportamento e salude
para estar participando deste estudo. A pesquisa iniciou no 2° semestre de 2022.
Como local de encontro, escolhemos fazer a pesquisa na clinica Casulo
Comportamento e Salde, onde providenciamos uma sala para receber os
participantes que aceitaram e assinaram o termo de consentimento. De acordo com
Dias (2000), & muito importante que o local escolhido seja apropriado para a
realizacdo do encontro. Para facilitar a interagdo entre os participantes e o
entrevistador, & recomendavel que o ambiente seja agradavel e tranquilo, para que

quaisquer objetos nao possam atrapalhar ou tirar a atengé@o dos entrevistados.

3.3 INSTRUMENTOS

Os instrumentos utilizados para essa pesquisa foram um roteiro contendo dez
perguntas produzidas pelas pesquisadoras. Essas perguntas foram feitas em forma
de um roteiro de entrevista semiestruturado que se encontra no apéndice da pagina
20. Segundo Manzini (2003), a entrevista semiestruturada tem como uma de suas

caracteristicas a elaboragdao de um roteiro, onde a sua principal fungéo € auxiliar o



pesquisador a conduzir a entrevista sem sair do objetivo pretendido. O roteiro
também pode garantir que o pesquisador nao esquega de algum item ou pergunta
quando a entrevista estiver ocorrendo.
Outro instrumento utilizado para essa entrevista foi um gravador de voz para
gravar tudo o que os participantes responderam diante das perguntas feitas.
Escolhemos fazer a entrevista de forma individual, onde cada participante foi

entrevistado em uma sala para que nao houvesse interferéncias externas.

A entrevista, nas suas diversas aplicagbes, & uma técnica de interagéo
social, interpenetragédo informativa, capaz de quebrar isolamentos grupais,
individuais e sociais, podendo também servir a pluralizagéo de vozes e a
distribuicdo democratica da informagao (MIGUEL, 2010, p.2).

Por fim, essa entrevista teve a duracao 40 a 60 minutos no maximo.

3.4 ANALISE DE DADOS

Para ajudar na analise descritiva dos resultados utilizamos duas ferramentas,
a primeira foi a analise de conteudo da Bardin. Segundo Camara (2013), Bardin
indica que para fazer uma analise de contetudo, & preciso passar por trés fases
fundamentais: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados - a

inferéncia e a interpretagao.

3.5 PROCEDIMENTOS ETICOS

Utilizamos como forma de seguranga um termo de consentimento livre e
esclarecido, que se encontra no apéndice da pagina 21, onde os participantes
tiveram consciéncia de que a sua contribuicdo para a pesquisa foi de forma
voluntaria e autorizada e eles foram informados a respeito do nosso objetivo geral da

pesquisa para saberem qual a sua importancia na participacao dessa pesquisa.

Segundo o CEP Comité de ética (2017, s/p):

O TCLE é um documento redigido em forma de convite que tem por objetivo
garantir ao participante de pesquisa maior de idade, legalmente capaz ou
responsavel legal que, seja consultado e possa manifestar por escrito o
interesse em participar da pesquisa, conhecendo seus riscos e os beneficios




21

que a pesquisa podera trazer para si ou para a sociedade. Bem como as
acgbes que serdo executadas para que os riscos sejam amenizados.

Para manter o sigilo desses participantes, os identificamos somente pela letra
M de mae e P de pai. No momento da entrevista informamos aos mesmos que
iriamos utilizar um gravador de voz para arquivar tudo o que seria dito, porém seus
nomes nao seriam citados no trabalho e qualquer outra informagéo que for dada e
que possa correr o risco do participante ser reconhecido também nao seria citado no
trabalho. Apos as andlises dos dados excluimos esses arquivos, para continuar

mantendo o sigilo dos participantes.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram desta entrevista cinco pais, dos quais trés eram do sexo
feminino e dois do sexo masculino. As maes sdao denominadas por M1, M2 e M4. E
os pais sdo denominados P1 e P3. Importante ressaltar que M1 e P1 sdo um casal.
Os filhos sdo representados pelas siglas F(x), sendo que o nimero que segue
corresponde a ordem da mae, pai ou casal entrevistado, por exemplo: F2. O quadro
abaixo representa estes dados de madeira mais detalhada. Os resultados e
discussoes foram por meio de uma interpretagao da fala dos entrevistados e com

embasamento teorico.

Tabela 1 - Dados dos participantes.

IDADE
DO
PARTICIPANTE | IDADE | OCUPAGAO | ESTADO | FILHO | OUTROS
CIVIL COM FILHOS
TEA
Funcionaria
M1 44 publica Casada 7 Nao
P1 44 Gerente Casado 7 Sim
M2 32 Engenheira | Solteira 4 Nao
civil :

P3 41 Industriario Casado 8 Sim
M4 38 Professora Casada 8 Nao

Fonte: Autoria propria.

As categorias a seguir foram criadas de forma a orientar a compreensao
sobre dois assuntos: categoria 1 - a vida em torno do filho, no qual a discussao dos
topicos remetem ao processo de adaptagao dos pais apos o diagnoéstico do filho, a

preponderancia do autismo e as movimentagbes que ocorrem em torno da
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investigacdo sobre o tema pelos pais; e categoria 2 - as emogdes e sentimentos
desencadeados na rotina com um filho com TEA, considerando as diversas
dificuldades que influenciam no estresse gerado pelas exigéncias impostas pelo

transtorno.

Tabela 2 - Resultados

e Confirmacgao do diagnostico;
e Procura por informagdes sobre o

autismo;
Categoria 1 - A vida em torno do filho e Comportamentos apresentados;
diagnosticado com autismo e Melhora no comportamento apés

a busca por tratamento;
e Dedicacgao total ao filho;
e Mudanca na rotina dos pais;
e Estratégia de enfrentamento;

e Dificuldade em  aceitar o
diagnostico do filho;

e Afastamento do trabalho para dar

Categoria 2 - Emogbes e sentimentos assisténcia total ao filho;

desencadeados na rotina com um filho e Sobrecarga dos pais;

com TEA Sentimento de fracasso;

e O olhar do outro diante de uma
crianga com TEA,;

Fonte: Autoria propria.

5.1 AVIDA EM TORNO DO FILHO AUTISTA

O autismo é muito melhor compreendido atualmente devido a grande
visibilidade que tem tomado ao longo dos anos. Este € um fator importante, uma vez
que, de acordo com Silva ef al. (2009, p.46), o tratamento para o transtorno resulta
com maior eficacia quando é diagnosticado mais cedo na vida do individuo. Nesse
sentido, a disseminagao de informagées e conhecimentos sobre o TEA tem auxiliado
pais e maes a lidarem melhor com seus filhos com autismo.

Para Constantinidis et al. (2020, p. 52), “o diagnéstico pode servir de
orientacao traz a clareza da situacao do filho e norteia as maes em suas agbes com
a crianga”. Sendo assim, as consequéncias de um diagnéstico que ateste alguma
deficiéncia em um filho podem ser negativas ou positivas em diversos aspectos,
como emocionais e em processos de adaptagao. A seguir, algumas falas podem ser

observadas e discutidas:
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“E um aprendizado. Eu recebi o diagnéstico de boa, nédo tive
problema de aceitagdo de nada. Quando surgiu a possibilidade, que
eu comecei a pesquisar, eu ja tinha certeza antes de ele ter o laudo.
Eu ja tinha certeza que ele era, pelos comportamentos apresentados
e pelas pesquisas que eu fiz. Recebi de boa.” (M2).

A aceitacdo do laudo ocorreu, segundo a mae, sem dificuldades, pois os
comportamentos da crianga sugeriam um transtorno. Dessa forma, o diagnoéstico
pode ajudar a orientar pais e outros profissionais a lidarem com criangcas com TEA.
Alguns afirmaram ler e estudar informagbes sobre o autismo, enquanto outros

discursos acrescentaram:

“Mas ai depois a gente vai conversando [...]. A gente entrou no grupo
também, com outras mées que tinham mais informagdes, mais
experiéncia. [...] A gente comegou a estudar também sobre o TEA,
comegamos a ver tratamentos [..]. Depois que a gente foi
aprendendo, falando com outros pais também que tém experiéncia,
fomos lendo. [O marido] € o que lia mais, porque como eu fico mais
com ela, assim, na pratica, entdo na parte de ler, de aprender ele
fazia mais.” (M1).

A necessidade de entender como lidar com um filho com TEA encaminha pais
a procura por informagées. Uma pratica mencionada por uma das participantes é a
de integrar a grupos de pais e maes que lidam com a mesma situagao, de forma a
trocar experiéncias. Esses grupos, cuja interagdo pode ser tanto virtual — por redes
sociais, paginas, aplicativos de chat, entre outros — quanto presencial, tem como
objetivo discutir o assunto diretamente, questionar e difundir conhecimentos acerca
do tema, dar suporte a pais de enfrentam dificuldades na criagdo dos filhos com o
transtorno.

Essa movimentagcdo acerca do autismo causa uma retroalimentagdao que
permite o seu estudo e aprofundamento em diversas outras areas e é fator
influenciavel para outras consequéncias positivas, como a inclusao social e a
educacao em areas sociais, pedagogicas e de saude mental (OLIVEIRA, 2020).

O engajamento dos pais em grupos promove uma ampliagdo da oética cuja
perspectiva busque identificar as necessidades a serem atendidas pelo sujeito e em
quais niveis de suporte. Autistas com comportamentos considerados dificeis
apresentam habilidades sociais comprometidas e possuem dificuldade de se

relacionar por meio da expressao verbal e corporal efetiva. Sendo assim, essas
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habilidades podem ser melhor desenvolvidas mediante atuages de profissionais
como fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, neurologistas, psicélogos etc. Os
estudos produzidos no didlogo entre essas diferentes areas contribuem para a
utilizacdo ferramentas praticas e tedricas que auxiiem na rotina dos pais
(BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 2000). Alguns comentarios descreveram alguns
dos comportamentos apesentados pelos filhos dos pais entrevistados como sendo

de dificil manejo:

“F1 ndo gosta que eu falo muito no telefone. Entdo as vezes a
pessoa liga pra mim e ela fica me empurrando, que nao quer que eu
falo. Pede pra mim desligar o telefone, ndo gosta que eu converso
muito.” (M1).

“‘Rigidez e falta de dialogo. ‘Rigidez’ no sentido assim: [F2], vamos
na farmécia?’. Ele invoca que ele ndo quer entrar na farmacia e ele
ndo entra na farméacia. Entédo ele tem muito disso, do nada néo entra
e ndo tem quem faga ele entrar e faga ele fazer. Eu ndo consigo
contornar essa situagéo.” (M2).

“Ele hoje ele quer ser muito independente. [...] Tem que deixar ele
fazer, ‘cé ndo pode fazer por ele. Se vocé fizer algo por ele, ele fica
com raiva, ele faz vocé refazer tudo novamente para que ele faga.”
(M3).

“Os comportamentos do F4 que sdo mais complicados de lidar é em
relagdo a entrar em algum lugar diferente. Eu ainda enfrento isso.
Um lugar que ele ndo reconhece como um lugar que ele nao tem
costume, ele tem dificuldade pra entrar.” (M4).

Com os tratamentos, os pais encontram subsisténcia em um estado de
segurancga psicologica. A crianga pode desenvolver o dominio de suas emogoes e
comportamentos, além de outros aspectos como da fala e coordenagdo motora.
Todos os participantes afirmaram haver submetido os filhos a algum tipo de
tratamento. Até o momento da entrevista, as criangas estavam sob
acompanhamento de diversos profissionais, como & mencionado por M1: “Ela faz
todos os tratamentos disponiveis na cidade. No caso, terapia ocupacional, fono,
psicologo, tem a terapia ABA e também acompanhamento com neuropediatra”.

Para alguns, as evolugées foram bastantes significativas: “Ja melhorou muito
a comunicagéo, principalmente a socializagdo. O F2 tinha muita dificuldade com
pessoas estranhas. Hoje ele ja aceita melhor, fica no meio, ndo fica se esquivando
tanto” (M2). O fator social € de grande importdncia para o desenvolvimento da
crianca. E nele que vai ocorrer a mediagédo da interagdo entre a crianga e o meio:

“Ele faz acompanhamento na [clinica], e ai a gente percebeu que, apos o inicio do
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tratamento, ele melhorou bastante o comportamental dele, [...] presta mais atengdo
nas coisas, inclusive a questdo social com outras criangas” (P3). Para uma das
maes, esse resultado foi percebido com muita rapidez: “Eu cheguei, [a crianga] ndo
falava praticamente nada. Zero fala. Entéo, dentro de 30 dias de acompanhamento,
o F4 ja ‘tava outra crianga.” (M4)

Os relatos dos pais em entrevista evidenciam uma questao pertinente a ser
discutida em termos de saude mental: ha uma dedicagdo incessavel ao bem-estar
da crianga, na qual os pais, maes ou mesmo o casal, conjuntamente, de maneira
deliberada, chegam a abdicar de atividades e tarefas pessoais para direcionar a
atencdo as necessidades do filho. Nao se considera nenhuma atividade em que a
crianca ndo esteja inserida. E possivel observar que alguns pais relatam na
entrevista a inviabilidade de trabalhar fora de casa, adaptando assim suas rotinas e
se adequando a uma nova vida ao compreenderem, juntamente ao diagnostico do

filho, o que significam essas mudangas. Como pode se observar nas seguintes falas:

“Parei de trabalhar. Eu trabalhava j& ha muitos anos. Ha 24 anos,
praticamente, né? Foi muito dificil pra mim. Ai, eu parei de trabalhar
pra poder entrar nessa rotina também, entender que fiquei quase 3
anos sem trabalhar. A gente tinha uma vida social, eu e [marido], e a
gente teve que mudar isso, porque eu ia na festa e tinha que voltar
da festa porque ela dava crise. la na lanchonete, na churrascaria,
num barzinho, tudo isso ela tinha crise e a gente ndo conseguia sair”
(M1).

“Eu trabalhava, na época, e tudo, e eu percebi foi que eu ja ndo
conseguia mais administrar isso na minha vida. O trabalho eu ja néo
conseguia mais concentrar, eu ficava preocupada com o F4 na
escola. A escola ligava: - 6, o F4 ta aqui tendo uma crise - Entédo eu
ja nédo sabia mais lidar com essa situagdo. Eu fiquei dois anos e meio
em casa, sem trabalhar. Eu preferi parar porque eu realmente ndo
conseguia nem fazer uma coisa e nem outra. Ndo dava assisténcia a
ele e também néo conseguia fazer meu trabalho, né? De uma forma
que eu deveria ‘ta fazendo. Sabia que estava deixando a desejar
todos os dias." (M4).

Proporcionar uma experiéncia sempre positiva ao filho demonstra ser uma
estratégia de coping frequentemente utilizada pelos pais de criangas com TEA. Por
esse motivo, os interesses do casal ou dos pais e maes sao normalmente
dispensados ou realocados para o final da lista de prioridades. Os discursos dos
pais envolvem também preocupagdes sobre o conforto do filho, seja em casa, seja

em outros ambientes:
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"Normalmente, ndo h& muito vocés (risos). Ndo existe muito ‘vocés’
quando se tem algum filho autista, e sim ela. No caso, vocé s¢ existe
depois que a filha dorme, e ai, sim, que é tratado algo entre casal,
entendeu? que ai pode ter algum tipo de situagdo que vai resolver s6
depois que ela dormir [...] A gente precisa se adequar a todas as
necessidades deles e também saber de todas as suas limitagées, e
principalmente, inicialmente quando pré-diagnosticado, saber 0s
pontos de crises para ndo haver crises. E o mais dificil no inicio,
principalmente quando esta medicado. E preciso que os pais saibam
os gatilhos que geram a crise no filho. De certa forma, proteger para
que néo ocorra né?". (M1).

"Eu evito fazer muita coisa por causa dessa rigidez dele, de n&ao
querer entrar, ndo comer fora de casa, essas coisas. Entdo a gente
sempre é a mesma coisa, SO saio para um lugar, evito de levar ele
em muito lugar porque ele vai empacar e ndo vai entrar. Néo ligo que
pessoas tdo olhando nada disso, o problema é ele ndo querer fazer
cé ta entendo? Entdo eu evito fazer muita coisa por causa disso."”
(M2).

‘Hoje em dia eu renunciei muita coisa, de ndo estar em certos
lugares, por ele. Mas, assim, o impacto é muito pequeno pela
gratificagdo que eu tenho com meu filho, entendeu? Eu deixo de ir.
Eu ndo vejo isso como um problema na minha vida. Que eu tenha
que... ‘Ah, eu nao fui nesse lugar, é tdo complicado...” Ndo. Eu penso
nele primeiro.” (M4).

O manejo dos comportamentos dificeis da crianga com TEA é descrito pelos
pais como uma relagdo baseada em antecedentes e na prevengao desses
comportamentos, de forma empirica. Os comportamentos séo previstos pelos pais e
evitados, baseados nas experiéncias anteriores com o filho e no conhecimento que
se tem sobre o que a crianga gosta, o que ndo gosta, onde se sente confortavel e
onde ndo se sente confortavel, por exemplo. Dessa forma, a estratégia de
enfrentamento dos pais tende a ser preventiva, evitando a perda do controle sobre a
situagcdo. Puly (2016) esclarece que “a crianga com autismo precisa de
previsibilidade no seu dia a dia: o que ira acontecer, quais atividades ira fazer, se
havera algo diferente”. Para o autor, essa antecipagéo das situacdes do dia a dia faz
com que ela se sinta segura, evitando desconfortos. E possivel observar nas falas
das maes esse tipo de estratégia para evitar a desregulagao emocional do(a) filho(a)
com TEA:

“Geralmente tudo o que a gente vai fazer ou vai viajar, informa ela
antes como vai ser. A gente explica pra ela: olha minha filha nés
vamos para tal lugar, vamos dormir fora de casa, vai demorar tantos
dias. Normalmente a gente vai para os mesmo locais." (M1).




28

"Por exemplo: ele ndo quer entrar na farméacia. ‘Mas la a gente vai
ver o carrinho, I tem o sorvete’. Vou tentando argumentar. Igual, na
lanchonete ele ndo quer entrar: ‘a gente vai comer uma batata frita
muito gostosa’. Vou tentando [...] convencer ele e falar o que la tem e
o que nao tem” (M2).

"Fu também tenho aquela atengdo de falar com ele primeiro: ‘6, nés
vamos em tal lugar, é assim’, demonstrar numa foto... A gente faz um
trabalho com ele pra que a gente possa ir nesse lugar. Entdo, assim,
hoje em dia é uma dificuldade que ele tem. Um lugar que ele
reconhece, por exemplo, ele entra tranquilo. Porque ele ja sabe, é
confortavel pra ele. Mas um lugar que ele ndo conhece, ou que tem
barulho, ou que tem muita gente, ele vai colocar o pezinho e falar

m

‘ndo!’ [Risos].’Nao quero entrar.” (M4).

Outro tipo de estratégia de enfrentamento encontrada por esses pais consiste
em realizar desejos da crianga, deixando-a feliz e buscando evitar ou controlar os

comportamentos disruptivos. Dessa forma, cria-se uma interagéo entre pai e filho:

“Entdo eu sei que ele gosta muito de cosquinha, ele gosta muito de
atengdo, de brincar. Entdo, quando ele ‘ta muito nervoso, muito
estressado, comego fazer cosquinha, comego brincar com ele,
comego fazer susto. Ele ‘poca’ na risada quando a gente faz susto
nele. Entdo, assim, é uma estratégia de algo que ele gosta bastante.
Mas tem algo que ele gosta também que é de sair de carro.” (M3).

“O F4 é uma crianga que ndo interage muito em casa comigo em
questédo de brincadeiras. Ele tem as coisas que ele gosta de fazer.
Por exemplo: ele gosta de passear. O “passear” dele é entrar no
carro e ficar dentro do carro passeando [..]. A gente vai na
sorveteria, que eu sei que ele gosta de sorvete [...] Ele gosta muito
de jogos, entdo, assim, final de semana eu permito que ele tenha um
tempo maior pra brincar no celular com jogos. Ele gosta muito de
tomar banhozinho, que ele fala “banho de piscina”. Eu coloco uma
banheirinha pra ele e ele toma, e a gente brinca com mangueira e
tudo. Entdo, assim, eu fago mais o que ele gosta”. (M4).

Ha, no entanto, a despeito das dificuldades enfrentadas, uma positividade por
parte dos pais baseada nas perspectivas futuras de melhoras de alguns desses
comportamentos caracterizados pelo transtorno autista. Essa esperanca,
normalmente relacionadas ao almejo de uma socializagao mais adequada por parte
da crianga com outros individuos e em outros ambientes, se deve ao tratamento com

os diversos profissionais da saude.

52 EMOCOES E SENTIMENTOS DESENCADEADOS NA ROTINA COM UM
FILHO COM TEA
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Quando os pais descobrem que vao ter um bebé, dao inicio a toda uma
idealizag@o: como ele vai ser, o que ele vai fazer quando crescer. E comum que os
pais planejem coisas para o bebé antes e apdés seu nascimento. Alguns pais
projetam seus proprios desejos e possiveis sonhos nao realizados naquela crianga,
que ira chegar trazendo consigo um mundo de possibilidades, de esperancas e
crencas que ndo sdo dela, mas dos pais. Porém, quando os pais percebem que o
filho idealizado ndo correspondera as suas expectativas e que todo aquele
planejamento realizado anteriormente precisard ser refeito, ap6s receberem o
diagnéstico do Transtorno do Espectro do Autismo do filho, o sentimento de
realizagdo que movia os pais pode ser marcado por medo do desconhecido, tristeza,
incapacidade e, em algumas situagdes, negacdo do diagnéstico (SILVA, etal,
2009).

“Eu acredito que, para qualquer pessoa, ndo € o que a gente quer,
né? A gente queria que fosse uma crianga normal, ndo tivesse
nenhum tipo de dificuldade. No inicio foi dificil aceitar, mas com o
tempo a gente ja ndo se importou muito porque o principal é ele ta
bem, né? E a gente correr atras pra poder cuidar dele o mais répido
possivel para que tivesse o maximo possivel de normalidade durante
a vida dele.” (P3).

“O inicio eu falo que é o mais complicado, porque vocé 'ta lidando
com algo que vocé ndo tem conhecimento, né? Que sé&o
comportamentos que vocé ndo sabe o que vai fazer no decorrer do
que ‘ta acontecendo ali.” (M4).

O despreparo e a preocupagao com o diagnostico podem causar duvidas e
expectativas quanto ao futuro e criagdo da crianga, como ilustra o relato de uma mae

sobre o momento em que recebeu o laudo da filha como sendo portadora de TEA:

“Pedi licenga do trabalho para tentar entender esses tratamentos. Se
aqui tinha esse tratamento se a gente ia saber cuidar dela direitinho,
se ela ia estudar, se ela vai trabalhar... Toda essa duvida a gente
tem. Eu te confesso que a gente fica muito assustado assim na
hora.” (M1)

A rotina é criada para os filhos em busca de uma melhor qualidade de vida
para a crianga, como corrobora Constantinidis et al. (2020, p. 52): “todos os horarios

e rotinas sdo modificados para poder dar o suporte e o cuidado necessario ao



autista”. Para os pais, isso proporciona determinado equilibrio emocional e

comportamental do filho. A seguir, pode-se observar a rigidez com que a rotina de

uma das criangas é seguida:

“Durante a manha, que ela ta em casa, eu fico com ela pela manha.
Ela tem a rotina de brincar, de dangar, que ela gosta. Entdo eu fago
essa rotina com ela. Tomo café da manha, a gente danga, a gente
brinca. Todos os dias. Ai, depois se arruma, almocga, vai pra escola.
Eu vou trabalhar nesse periodo que ela esta na escola. Ai, as 17
horas eu pego ela na escola, vamos pra casa, brinco mais um
pouquinho, depois vou fazer a janta. Ai, as 19 horas, as 19h30 no
maximo ela ja esta jantando. Depois que a gente jantou, da uma
brincadinha de novo (risos). Ai ela toma banho e umas 21 horas ta
na cama ja dormindo. Essa é a rotina”. (M1).

Sair de sua rotina habitual, para um autista, € algo extremamente incémodo,
podendo leva-lo ao estresse e gerar consequéncias para os sentimentos e atitudes
da crianga. Sendo assim, os pais tendem a esforgcar-se para manter um padrao
diario de tarefas, uma vez que prevenir que um comportamento dificil ocorra é

melhor do que lidar com ele.

5.2.1 LIDANDO COM AS EMOGOES

Esse esforgo que é feito em prol da crianga pode gerar uma sobrecarga para
os pais. Dessa forma, € importante que eles possuam meios de aliviar em si
mesmos as tensdes que se acumulam ao longo do dia. De acordo com Smeha e
Cesar (2011, p.47) “algumas maes encontram na religiosidade uma importante rede
de apoio e conforto em suas angustias, facilitando sua adaptacao a essa situagao

adversa.”

‘Eu gosto, assim, de me acalmar. Eu oro muito e ougo muito louvor,
[...] tanto me acalma como acalma ela [a crianga] também.” (M1).

“Eu acho que a oragdo, vocé cuidar do seu lado espiritual, isso ajuda
muito. Eu gosto muito também de deixar meu dia mais leve. Ndo sou
aquela pessoa que - ah, eu tenho que fazer tudo hoje - Ndo. O que
da pra fazer hoje, eu facgo. [...] Entdo eu acho que nao sobrecarregar
nossa vida é algo que ajuda vocé pensar.” (M4).

Com tudo o que os pais tém que lidar apés embarcarem em um mundo

desconhecido, onde terdo que se readaptarem a uma nova realidade, é muito




31

importante e necessario que sejam realizados acolhimentos e escutas desses de
suas angustias, o que pode facilitar o enfrentamento do diagnoéstico. Alguns pais
buscam acolhimento psicolégico para si: “Fago terapia (risos), para poder lidar com o
sentimento de incapacidade” (M2).

Para os pais, uma variedade de sentimentos surge diante de determinadas
situacoes em que o filho com TEA esta envolvido. Alguns desses sentimentos séo
de incapacidade, que remete ao medo de nao saber lidar com o filho. Ha
dificuldades em cogitar como reagir, principalmente em situagdes que o filho nao
consegue comunicar o que ele quer, o que esta sentindo ou que esta acontecendo
ao seu redor. Outro fator mencionado como causador de sofrimento & o olhar do

outro. Pensar que as pessoas ficam incomodadas com a presenga da crianga autista

£

ou que evitam interagir com elas € visto como um gesto de preconceito. “E
justamente por perceber a fragilidade do filho diante do social que maes e pais se
sentem fragilizados” (SMEHA; CESAR 2011, p.46). O cuidado excessivo e a
vigilancia ao ver o filho interagindo com outras criangas devido a presenca de algum
comportamento que os outros ndao entendem e a angustia diante das crises e de

comportamentos atipicos dos filhos sao relatados:

“Tem hora que eu me acho a pior mae porque eu nao sei lidar com
meu filho é muito comum essa: - nossa sou a pior mae, nao sei o que
fazer e agora? ja tentei isso, ja tentei aquilo e agora? - Vocé néo
acha uma alternativa, tem horas em algumas situagdes entao, eu me
sinto muito incapaz, que ndo sou uma boa mée [...] Eu detesto levar
ele em aniversario, eu volto arrasada, eu choro, ndo volto bem em
aniversario porque eu sempre vejo meu filho excluido. Sempre ta
isolado. Mas eu sei que do jeito dele ele se divertiu. Entdo, tipo
assim, eu prometi que pra tudo aquilo que o F2 for convidado, ele
vai, ‘cé entendeu? O que tiver na escola, ele vai fazer, eu vou tentar,
néo deixo de tentar eu tento." (M2). '

“Mas, assim, eu tenho um cuidado acho que excessivo. Se eu levo
ele para algum lugar e a mée fica la sentada, eu ndo consigo ficar
parado. Tenho que ta de olho, que a gente sabe que ele ndo tem
nogédo do que é forga, do se ta batendo ou se ta brincando. Quando
tem outras criangas, ele quer fazer o que outras criangas fazem, mas
afi a gente precisa ter um pouco mais de atengdo. Entdo, assim, o
sentimento que eu tenho é receio. Receio dele cometer algo e os
outros pais ndo entenderem a situagéo, e pai nenhum quer ver o filho
apanhar nem nada. [...] Sdo agbes compulsivas que ele faz, mas que
ele ndo tem nogdo. Ele tem uma forga tremenda, entdo se uma
crianga empurra ele com brincadeira, ele ndo mede a forga. Entdo
ele vai empurrar aquela crianga e a outra crianga pode machucar,
entdo eu fico muito apreensivel, eu fico muito tenso, muito. [...] Eu




néo fico tranquilo quando ele ta perto de outras criangas, ndo por
agressividade dele mas pela falta de nogdo de comportamento
entende?". (P3).

“Ha eu sinto angustia quando ela estd nesses comportamentos,
porque é muito dificil vocé ver uma crianga em crise uma filha ou filho
em crise. Entdo gera angustia e gera tristeza na gente também, né?”
(M1).

Considerando os discursos dos pais de criangas com TEA entrevistados,
pbéde-se observar que o diagnostico & fator influenciador na busca por para a para

que esses pais renunciem aos seus desejos pessoais para atender as necessidades

dos filhos e lidar com os comportamentos dificeis do autismo.
\
|
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CONCLUSAO

Com esta pesquisa, os resultados encontrados atenderam totalmente aos
objetivos do estudo, demonstrando que os pais possuem estratégias de
enfrentamento empiricas para os comportamentos do filho, isto €, baseadas em
situagbes ocorridas anteriormente nas experiéncias com a crianga, além de
estratégias de coping espirituais ou fundadas em conhecimentos tedéricos sobre o
transtorno do espectro autista, adquiridos por aqueles que decidem se dedicar ao
tratamento do filho e visando melhorar a qualidade de vida da crianga.

Em virtude do que mencionamos, ficou evidenciado que o autismo pode ter
como uma das suas caracteristicas comportamentos dificeis: o isolamento social, a
recusa para seguir instrugoes, disrupgdo e entre outros. Conforme os pais
entrevistados, para eles, os comportamentos dificeis relatados foram rigidez e
inflexibilidade, incompreensao de normas sociais, agressividade e agressao fisica a
outros, dificuldades de esperar e de entrar a lugares diferentes e dificuldades de se
expressar. Alguns desses comportamentos podem impactar na rotina da familia,
como por exemplo, nos casos em que alguns pais tiveram que abdicar do seu
emprego, da sua vida social, seu lazer e entre outros. Tudo isso pode acarretar
emogdes que os fazem se sentir angustiados, incapacitados, tristes por muitas
vezes nao conseguirem lidar com os comportamentos apresentados pelo filho ou até
mesmo pelo medo do julgamento dos outros.

Sendo assim, os pais desenvolveram ou buscaram diversas estratégias de
enfrentamento para lidar com essas situagdes adversas, como, por exemplo, buscar
ajuda profissional, readaptar suas rotinas, evitar ir a determinados lugares com o
filho e se apegar a questdes religiosas. Alguns pais também procuram meios para
aprender mais sobre o TEA, seja estabelecendo redes de apoio através de grupos
onde ha trocas de informagdes e compartilhamento das situagées vividas com seus
filhos, seja através do treinamento de pais, que tem como objetivo auxilia-los a lidar
com as vivéncias do dia a dia.

Com este estudo, fica evidenciado que o diagnostico inesperado do filho com
TEA pode impactar na vivencia da familia quando o casal decide ter um filho ou
aconteca uma gravidez inesperada, pois pode-se haver uma idealizagéo do filho
perfeito, e quando recebe o diagnostico do filho, ha uma quebra de todas as

expectativas criadas para um filho perfeito, sendo necessario passar por um



processo de adaptagdo. Cada pessoa vivencia esse processo de uma forma, por isto
torna-se importante respeitar e se permitir passar por este processo, entendendo
que o TEA pode ser um diagnostico dificil, porém, nenhum ser humano esta
destinado ao fracasso. Torna-se possivel, portanto, que este pai esteja aberto a
evolugcdo, se permitindo ser alguém que seja sindbnimo de amor, respeito,
conhecimento e criatividade para si proprio, para o outro e principalmente ao filho
portador de TEA Algumas dificuldades encontradas no desenvolvimento da pesquisa
estavam relacionadas a impossibilidade de encontrar os participantes que tivessem
disponibilidade de tempo para realizar a entrevista. Isso porque alguns pais
contatados ndo poderiam deixar sozinhos os filhos ou ndo conseguiram alguém com
quem deixa-los. Desta forma, as medidas tomadas consistiram em adaptag6es dos
parametros originalmente definidos para a pesquisa. Futuramente, este estudo
podera orientar outros pesquisadores do assunto e servir como referencial cientifico
para novas pesquisas de forma a contribuir na condugdo ou desenvolvimento de

estratégias de enfrentamento efetivas.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1 - Para vocé, como é ter um(a) filho(a) diagnosticado(a) com autismo?

2 - Como foi receber esse diagnostico?

3 - Houve algum processo de adaptacdo no seu dia-a-dia ap6s o diagnoéstico de
TEA do seu filho? Explique como foi.

4 - Descreva como é a rotina com seu(a) filho(a)?

5 — Como vocé descreveria a relagcdo com o(a) seu(sua) filho(a) que possui
diagnostico de TEA?

6 - Seu(a) filho (a) realiza algum acompanhamento ou tratamento? Se sim, conte-
nos sobre como funcionam e o que vocés estao achando desse processo?

7 - Existem comportamentos que seu(a) filho(a) apresenta que vocé considera
dificil? Pode nos contar quais sdao e como sao?

8 - Quais estratégias vocé utiliza para lidar com os comportamentos dificeis do(a)
seu(sua) filho (a)?

9 — Diante aos comportamentos considerados por vocé como dificeis, quais
emogoes ou sentimentos vocé costuma sentir?

10 - Quais meios vocé utiliza para lidar com as emogdes desencadeadas pelo
estresse ao lidar com os comportamentos dificeis do seu(a) filho(a)?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), do
estudo/pesquisa intitulado “Pais de criangas com TEA: obstaculos e coping frente as
divergéncias de comportamentos dificeis”, conduzida por Sabrine de Jesus Silva,
Sam Mya da Costa Santos, Stephanie Jucelina do Santos, Vitéria de Santana
Cunha. Este estudo tem como objetivo investigar e descrever as estratégias de
coping que os pais de criangas diagnosticadas com autismo utilizam para lidar com
as proprias emogdes desencadeadas pelo estresse frente as dificuldades impostas
pelo transtorno dos filhos. Busca também identificar quais sdo os comportamentos

dificeis dos filhos diagnosticados com autismo.

Sua participacdo consistira em integrar um grupo focal com o intuito de
responder perguntas de uma entrevista de cunho qualitativo-descritivo, onde através
de um roteiro de pesquisa, identificaremos quais as estratégias de enfrentamento de
pais utilizadas com criangas portadoras de TEA em momentos de sobrecarga
emocional. O seu consentimento & necessario para que sejam realizadas gravagoes
de audios dos relatos obtidos, sobre os quais garantimos total sigilo ético e

profissional quanto ao material coletado.

Sua participacdo nao é obrigatéria. A qualquer momento, vocé podera desistir
de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de

consentimento ndo acarretara em prejuizos.

Acerca dos possiveis desconfortos e riscos da pesquisa, descrevemos: o
participante podera responder questdes sensiveis, tais como: atos ilegais, violéncia,
sexualidade; revitimizar e perder o autocontrole e a integridade ao revelar
pensamentos e sentimentos nunca revelados; ter o tempo tomado ao decidir
participar do encontro com o grupo focal, julgar interferéncia na vida e na rotina dos
entrevistados. Serdao tomadas as devidas cautelas e providéncias para evitar as
situagbes que possam causar danos e manteremos todo o material coletado em
sigilo, nao tornando-o publico.

A participagdo nesta pesquisa podera contribuir com novas perspectivas
sobre como lidar com comportamentos dificeis diante de momentos que

desencadeiam emog¢des advindas do estresse, levantando informagbes sobre




estratégias de enfrentamento que auxiliem no dia a dia desses responsaveis, além

de contribuir futuramente para estudos e analises cientificas.

Vocé nao sera remunerado, visto que a sua participagdo € voluntaria. Caso
decida desistir, podera se retirar do local sem nenhuma restricédo ou punigao.

Os dados pessoais obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e
nao serao divulgados, visando assegurar o sigilo de sua participagéo.

Os pesquisadores responsaveis se comprometem a tornar publicos para os
meios académicos e cientificos apenas os resultados obtidos de forma consolidada
e sem qualquer identificagao de individuos participantes.

Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias de igual teor, sendo que uma delas sera mantida
pelo o  participante e a outra sera mantida pelo pesquisador

responsavel/coordenador da pesquisa:

Eu declaro ter conhecimento das informagoes contidas neste
documento e ter recebido respostas claras as minhas dividas a respeito de
minha participagao direta (ou indireta) na pesquisa e, adicionalmente, declaro
ter compreendido o objetivo, a natureza, os riscos e beneficios deste estudo.

Apés reflexdo e um tempo razoavel, eu decidi, livre e voluntariamente,
participar deste estudo. Estou consciente que posso deixar o projeto a
qualquer momento, sem nenhum prejuizo.

Nome completo:

RG: Data de Nascimento: __ /[
Telefone: E-mail:

Enderego:

CEP: Cidade: Estado:

Assinatura: Data: /]




Eu declaro ter apresentado o estudo, explicado seus objetivos, natureza, riscos e
beneficios e ter respondido da melhor forma possivel as questoes formuladas.

Assinatura do pesquisador: _5 ke % Sl Data: 44 /42/82
Nome completo: Sabrine de Jesus Silva

Assinatura do pesquisador: ﬁgﬁﬂ#ﬂi@ata: 1u/43/22
Nome completo: Sam Mya da Costa Sarttos

Assinatura do pesqwsado;/ﬁfw%%ﬁ Data: 44 1191799
Nome completo: Stephanie’Jucelina do Santos

Assinatura do pesquisador: [ﬁ;kgﬂ' i S. Cumlo. Data: 14 /12/22
Nome completo: Vitéria de Santana Cunha

Para todas as questées relativas ao estudo ou para se retirar do mesmo, poderao
se comunicar com Vitéria de Santana Cunha via e-mail: victoriacunhal14@gmail.com
ou telefone: (27) 998074853.

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar:

CEP- COMITE DE ETICA EM PESQUISA - FVC SAO MATEUS (ES) - CEP; 29933-
415 FONE: (27) 3313-0028 / E-MAIL: cep@ivc.br

PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: Vitéria de Santana Cunha
ENDERECO: RUA BARAO DO AYMORES 68, BAIRRO CENTRO

SAO MATEUS (ES) - CEP: 29930340 FONE: (27) 998074853 / E-MAIL:
victoriacunha14@gmail.com




TERMO DE AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO COPARTICIPANTE

Eu, Mirieli Vieira Rossmann, ocupante do cargo de Consultora Clinica na
Casulo Comportamento & Saude, autorizo a realizagéo nesta instituigdo Casulo
Sao Mateus a pesquisa Pais de criangas com transtorno do Espectro Autista:
estratégias de coping e sobrecarga emocional frente aos comportamentos
dificeis do autismo, sob a responsabilidade do pesquisador Sabrine de Jesus
Silva, Sam mya da Costa Santos, Vitoria de Santana Cunha, Stephanie Jucelina
dos Santos, tendo com o orientador lagor Bruno Leitdo e como objetivo primario
geral, investigar e descrever as estratégias de coping dos pais frente aos
comportamentos dificeis impostos pelo Transtorno do Espectro Autista (TEA)
do(a) filho (a).

Afirmo que fui devidamente orientado sobre a finalidade e objetivos da
pesquisa, bem como sobre a utilizagcdo de dados exclusivamente para fins
cientificos e que as informagdes a serem oferecidas para o pesquisador serdo
guardadas pelo tempo que determinar a legislagdo e ndo serdo utilizadas em
prejuizo desta instituicdo e/ou das pessoas envolvidas, inclusive na forma de
danos a estima, prestigio e/ou prejuizo econémico e/ou financeiro. Além disso,
durante ou depois da pesquisa € garantido o anonimato dos sujeitos e sigilo das
informacdes.

Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como instituicdo
coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no
resguardo da seguranga e bem-estar dos participantes da pesquisa nela

recrutados, dispondo da infraestrutura necessaria para tal.

Sao Mateus - ES, 05 de dezembro de 2022.
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