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Resumo da Dissertacéo

Estudos ressaltam que, nas familias em geral, a méae é a pessoa que passa mais tempo com a
crianca diagnosticada com o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), em detrimento a
outros papéis sociais, assumindo uma maior gama de cuidados. Tais maes, quando cuidadoras
principais, tendem a apresentar maior risco de crise e estresse parental do que os pais, ou até
mesmo maior do que o de maes de criangas com outros transtornos do desenvolvimento. Cabe
ressaltar a importancia de se aprofundar mais sobre a questdo do sentimento materno em
relacdo a um filho com autismo, para que estratégias efetivas de acolhimento e enfrentamento
sejam realizadas com as maes e familiares da crianca diagnosticada com TEA. O objetivo
geral dessa Dissertacdo foi compreender a percepcdo e 0s sentimentos de mées e de
profissionais que acompanham criancas que apresentam o TEA. Esta Dissertacdo foi dividia
em dois estudos, ambos de carater empirico. O Estudo 1 teve por objetivo compreender a
percepcao e os sentimentos de genitoras de criancas que apresentam o TEA e identificar quais
S80 0s recursos internos e apoios sociais por elas utilizados em seu cotidiano.Trata-se de uma
pesquisa descritiva e exploratoria com abordagem qualitativa, a qual foi realizada com nove
mées de criancas que apresentam o TEA, sendo a quantidade de participantes definida pelo
criterio de saturacdo tedrica para pesquisa qualitativa. Realizaram-se entrevistas
semiestruturadas mediadas por uma imagem e pergunta disparadora sobre o tema. A analise
evidenciou a importancia de ampliar a rede de suporte materna frente aos desafios dos
cuidados diarios de uma crianca autista, sinalizando que, mesmo com o0s obstaculos
vivenciados, as maes conseguiram minimizar o impacto negativo do diagnostico através de
sentimentos positivos em relacdo as suas vivéncias. O Estudo 2 teve por objetivo
compreender a percep¢do e os sentimentos de profissionais que desempenham acdes com
criangas que apresentam o TEA. A partir da metodologia de estudo de caso coletivo,
entrevistaram-se quatro profissionais que atuavam em um projeto social para criancas autistas.
As entrevistas semiestruturadas foram mediadas por uma imagem e por uma pergunta
disparadora sobre o tema. A andlise apontou a importancia do trabalho em equipe como
suporte para as acOes realizadas e de um “olhar sensivel”, ndo s6 perante acrian¢a, mas
também com toda a sua familia. Ambos os estudos sinalizam a necessidade de ampliacdo da
rede de suporte para familiares e profissionais que atuam com criangas autistas, para que se
sintam acolhidos, valorizados e empoderados em seus contextos de vida. A importancia de
espacos e projetos sociais que visem essa construcdo também € algo a se destacar com as
conclusdes dos estudos, uma vez que tais espacos e projetos tendem a proporcionar melhor
qualidade de vida para as criancas autistas, suas familias e os profissionais envolvidos.
Sugere-se que pesquisas futuras possam realizar estudos longitudinais com criangas e maes
assistidas por projetos sociais que apoiem e orientem na condugdo do TEA, a fim de mensurar
melhor a intervencgéo oferecida.

Palavras-chaves: Mées. Pratica profissional. Cuidado da crianca. Transtorno Autistico.

18



Dissertation Abstract

Studies have pointed out that, in families in general, the mother is the person who spends the
most time with the child diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD), in detriment of
other social roles, assuming a greater range of care. Such mothers, when primary caregivers,
tend to be at higher risk of crisis and parental stress than parents, or even higher than the
mothers of children with other developmental disorders. It is important to highlight the
importance of a deeper understanding of the issue of maternal feeling in relation to a child
with autism, so that effective strategies of reception and coping are performed with the
mothers and families of the child diagnosed with ASD. The general objective of this
dissertation was to understand the perception and feelings of mothers and professionals who
accompany children with ASD. This dissertation was divided into two studies, both empirical.
Study 1 aimed to understand the perception and feelings of the mothers of children with ASD
and to identify the internal resources and social supports they use in their daily lives. This is a
descriptive and exploratory research with a qualitative approach, which was performed with
nine mothers of children with ASD, the number of participants being defined by the
theoretical saturation criterion for qualitative research. Semistructured interviews were carried
out mediated by an image and a triggering question on the subject. The analysis showed the
importance of extending the maternal support network to the challenges of the daily care of an
autistic child, signaling that, even with the obstacles experienced, mothers managed to
minimize the negative impact of the diagnosis through positive feelings regarding their
experiences. Study 2 aimed to understand the perception and feelings of professionals who
perform actions with children with ASD. Based on the methodology of a collective case
study, we interviewed four professionals who worked on a social project for autistic children.
The semi-structured interviews were mediated by an image and a triggering question on the
subject. The analysis pointed out the importance of teamwork as a support for the actions
carried out and a sensitive look not only at the child, but also at the whole family. Both
studies point to the need to expand the support network for family members and professionals
who work with autistic children, so that they feel welcomed, valued and empowered in their
life contexts. The importance of spaces and social projects that aim at this construction is also
something to be highlighted with the conclusions of the studies, since such spaces and
projects tend to provide a better quality of life for the autistic children, their families and the
professionals involved. It is suggested that future research may carry out longitudinal studies
with children and mothers assisted by social projects that support and guide the conduct of
ASD.

Keywords: Mothers. Professional Practice. Child Care. Autistic Disorder.
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APRESENTACAO DA DISSERTACAO

Percursos da pesquisadora

Quando entrei no curso de Terapia Ocupacional, em 2008 vivi muitos desafios e
descobertas, porém a cada aprendizagem me encantava mais com essa profissdo tdo complexa
e tdo humanizada. Descobri que a terapia ocupacional ndo era apenas uma profissdo, era
muito mais, € algo que estd na nossa vida todos os dias, nas nossas a¢des, no fazer humano,
com nGs mesmos e com 0s outros, na forma de olhar, cuidar, promover funcdo e qualidade de
vida para todas as pessoas, independentemente da faixa etéria, religido, condicbes e
limitacdes.

A cada semestre, me apaixonava pelas inumeras possibilidades que a terapia
ocupacional poderia atuar. Porém, desde o principio, uma paixdo falava mais alto: a salde da
crianca e do adolescente. Aprendi muito, mas também aprendi que ndo era o suficiente,
precisaria estudar mais, me especializar mais a cada dia.

Percebi que as criancas, independentemente de sua limitacdo; precisam brincar e ter
qualidade de vida, porém aprendi também que essa tarefa ndo é facil e que por tras dessas
criancas, precisando de uma intervencdo precoce e estimulacdo para que 0 Sseu
desenvolvimento seja desempenhado da melhor forma possivel, existe uma familia. Uma
familia que precisa de cuidados e ser cuidada, e que mais do que isso, existe uma mae,
preocupada, dedicada e pronta para enfrentar qualquer situacdo para o melhor de seus filhos,
buscando ajuda e confianga nos profissionais. Porém, o que se percebe é que essa mde muitas
vezes esta sozinha.

Ainda na graduacdo, me encantei pelas disciplinas de “Etapas da vida: Infancia e
Adolescéncia” e “Intervengdes em Terapia Ocupacional: infancia e adolescéncia II” onde tive

a oportunidade de conhecer uma mestra incrivel: Lucieny Almohalha. Ela, com toda a sua
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maestria, me (nos) apresentou 0 autismo e esse universo tdo complexo. A partir dai, me
interessei pelo autismo, mas sO fui ter contato com criancas autistas quando fui orientar
estadgio no Ambulatério de Pediatria, ja como docente substituta do departamento de Terapia
Ocupacional da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, em 2016.

Para ali, muitas criangas apresentando alguns sinais de autismo ou ja diagnosticadas
com o autismo eram encaminhadas, e através disso muitas familias ficavam sem chéo e
necessitavam de amparo e conforto. A partir desse momento, com um maior contato com as
familias, pude sentir e vivenciar o quanto o processo de cuidar dentro das relagdes humanas é
sério e delicado.

Sobre as discussdes acerca dos cuidados em salde, essas me fizeram pensar sobre 0s
sentidos do cuidado, que a obra de Anéas e Ayres (2011) salienta que se ddo a partir do
encontro (quem cuida/que é cuidado). Sendo exatamente 0 que aconteceu nesses momentos,
qguando havia um processo de escuta e acolhida das criancas e suas familias.

Certo dia, no ambulatorio de pediatria, a professora Lucieny me apresentou a senhora
Mariangela Camargos, que veio até nos para nos expor sobre a Organizacdo ndo
Governamental ‘Lago Azul’. Fiquei encantada com a causa e a partir dessa ocasido, esse elo
ficou estabelecido. Nao consegui mais me desligar desse universo. Participei como voluntaria,
uma vez por semana durante seis meses realizando grupo com as maes de criangas e
adolescentes autistas enquanto tinham atividades artisticas.

O grupo era uma forma de promover um suporte para as maes, uma escuta ativa com
acolhimento e um espaco para que pudessem realizar o que gostariam, de forma significativa.
Assim, elas guiavam as atividades e didlogos. Houveram muitos desabafos sofre o cotidiano
com os filhos e a maioria delas, mesmo tendo companheiros e familia e, se sentiam sozinhas a
frente dos cuidados com os filhos. O grupo passou a ser uma familia, onde uma mae dava

forca para a outra.
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Assim, eu precisava entender mais 0 que passava no cotidiano dessas maes e quais
estratégias poderiam ser realizadas para que elas pudessem ter uma melhor qualidade de vida,
ser cuidadas e terem uma assisténcia mais humanizada voltada para elas, suas familias e seus
filhos. Comecei a aprofundar mais sobre o assunto, entrei no Mestrado em Psicologia com a
intencdo de pesquisar sobre o processo de cuidar de uma crianga autista, voltado para o olhar
materno.

Dessa forma percebi também a necessidade de pesquisar sobre cuidado profissional
com os autistas, 0 que sentiam, quais tipos de suporte necessitavam, para que um pudesse
andar de mdos dadas com o outro: familia-profissional-crianca. Nesse percurso tive a
oportunidade de conhecer familias incriveis, profissionais que levarei pra sempre em minha
bagagem, médes que sdo minhas protagonistas favoritas e crian¢as que me ensinaram a
dimensdo do amor, da paciéncia e da confianca, sem muitas palavras, apenas com a
ingenuidade no olhar e com o fato de antes de qualquer diagndstico, serem apenas criancas.

Sendo assim, varios pontos me fizeram refletir sobre esse processo e como a formacéo
da pessoa, a qual esta conectada aos seus aspectos internos e aspectos externos podem refletir
no transcurso de cuidar.

A partir do processo de formacdo da pessoa, € possivel, segundo Stein (2003),
reconhecer por meio de suas vivéncias, as bases fundamentais da estrutura de cada individuo.
Penso que as experiéncias vividas pelas mdes e profissionais sdo essenciais para
aprofundarmos e entendermos como eles se sentem, quais sdo suas bases e suportes e como
lidam com tal experiéncia.

Todos esses pontos trouxeram uma reflexdo sobre como o processo de formacdo do
ser humano é amplo e como é essencial seu entendimento para que possamos noOS
compreender enquanto pessoas em desenvolvimento e compreender o outro, contribuindo

ainda assim para seu processo de desenvolvimento. Isso é essencial para elucidarmos e
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compreendermos sobre o0s sentimentos dos cuidadores das criancas com TEA. Quando esse
movimento envolve o cuidar, me vejo a pensar em toda a formacéo do ser humano, pois esse
faz parte do desenvolvimento do cotidiano e da rotina familiar e de quem cuida.

Perante isso, diante das inquietacdes da pesquisadora, propuseram-se dois estudos
empiricos integrados, que se complementam de forma a tentar responder ao objetivo geral da
Dissertacdo: compreender a percepcdo e 0s sentimentos de maes e de profissionais que
acompanham criancgas que apresentam o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).

O Estudo 1 se caracteriza como uma pesquisa descritiva e exploratoria com
abordagem qualitativa sustentada pela técnica de anélise de conteido tematica, realizado com
nove médes de criancas que apresentam o TEA. Objetivou compreender a percep¢do e 0S
sentimentos de genitoras de criangas que apresentam o TEA e identificar quais recursos
internos e apoios sociais utilizam em seu cotidiano.

O Estudo 2 se caracteriza como um estudo de caso coletivo, de carater descritivo,
exploratério e de corte transversal. No presente estudo, objetivou-se analisar a percepcgéo e
sentimentos de quatro profissionais (oficineiros) que trabalhavam em um projeto social para
criancas com o diagnostico do TEA.

Ambos os estudos, utilizou de entrevistas semi-estruturadas e entrevistas livre com
cada participante a partir do estimulo de uma gravura utilizada como um facilitador da
comunicacdo entre pesquisador e entrevistadas. O referencial tedrico foi composto por
estudos que discorrem sobre o transtorno do espectro do autismo, amadurecimento humano,
dindmica familiar, vivéncia da maternidade de criangas com autismo, incluséo e necessidades
formativas de educadores para a pratica de cuidados para com criangas com autismo, dentre
outros a fim de conhecer e explorar e enriquecer a pesquisa com observa¢des mais acuradas

acerca do tema investigado. A seguir, apresenta-se 0 Estudo 1 e o Estudo 2, seguido das
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Consideracdes Finais da Dissertacdo, assim como as referéncias nas quais o estudo se

encontra ancorado.
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Estudo 1 - Meu filho é autista, e agora?Percepcfes e Sentimentos maternos
Se as coisas sdo inatingiveis...ora!
N&o é motivo para nao queré-las...
Que tristes os caminhos, se ndo fora
A presenca distante das estrelas!
(Quintana, 1999)

Resumo

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um distarbio do desenvolvimento de causas
neurobioldgicas que se caracterizam por alteracdes que se tornam tipicas antes dos trés anos
de idade, com impacto mdltiplo e variavel em areas nobres do desenvolvimento humano,
dentre elas as areas de comunicacdo, interacdo social e comportamento.Sendo assim, devido
aos impactos sobre as criangas que estdo nessa condi¢do e a repercussdo no contexto familiar,
0 autismo tornou-se um dos distdrbios mais estudados nos ultimos anos. Com a descoberta do
diagnostico, a familia passa a enfrentar sentimentos de medo frente as exigéncias dessa nova
vivéncia, pois se desencadeia alteracbes no contexto familiar devido aos ajustes e
acompanhamento continuo da crianga com autismo, gerando entdo um impacto nas relac6es
familiares e na readaptacdo de papéis de seus membros. Estudos ressaltam que, nas familias
em geral, a mae é a pessoa gque passa mais tempo com a crian¢a diagnosticada com o TEA em
detrimento a outros papéis sociais, assumindo uma maior gama de cuidados. Tais maes,
qguando cuidadoras principais, tendem a apresentar maior risco de crise e estresse parental do
que 0s pais, ou até mesmo maior do que o de maes de criangas com outros transtornos do
desenvolvimento. Ademais, estudos outros, retratam a importancia de maes de criancgas
diagnosticadas com TEA buscarem e necessitarem de um amparo através de redes de apoio
seja elas informais ou formais. Destaca-se ainda que a qualidade do suporte das redes de
apoio auxilia na vivéncia da maternidade, para que esta seja menos dolorosa e, quanto mais
eficaz for essa rede, mais confiante ficardo para os cuidados com o filho autista.Objetivou-se
compreender a percepgédo e 0s sentimentos de genitoras de criancas que apresentam 0 TEA e
identificar quais sdo 0s recursos internos e apoios sociais por elas utilizados em seu cotidiano.
Tratou-se de uma pesquisa descritiva e exploratria com abordagem qualitativa, sustentada
pela técnica de analise de contetdo tematica proposta por Bardin. A amostra foi composta por
nove maes de criancas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo e adotou o
critério de saturacdo.Nesta investigacao foram utilizados dois instrumentos para a coleta de
dados: (a) uma entrevista semi-estruturada para conhecimento de dados sociodemogréaficos
dentre outros que contemplaram 0s objetivos e tema da pesquisa tais como idade,
escolaridade, renda familiar, estado civil, profissdo, nimero de filhos, idade e sexo do filho
com TEA; e (b) uma entrevista livre com cada participante utilizando uma gravura com o
intuito Unico de ser facilitadora da comunicacao entre pesquisador e entrevistadas. A gravura
apresentada continha a figura de uma mulher de costas carregando um bebé envolto em uma
manta, de forma que ficasse preso as suas costas. A gravura era composta por um fundo de
tonalidade azul. Ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres
humanos (parecer de numero 2.703.111), teve inicio a coleta dos dados. Nas datas e horarios
previamente agendados dentro da sede da Organizacdo ndo governamental Laco Azul, foram
realizadas as entrevistas semi-estruturadas sobre os aspectos sociodemograficos com as mées.
Em seguida, apresentou-se a figura as participantes, dizendo-lhes: “Vou lhe mostrar uma
gravura e gostaria que vocé imaginando que a pessoa que se encontra nela fosse mae de uma
crianca com autismo, 0 que pensa que ela estaria sentindo?” Destaca-se que a fim de
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resguardar a privacidade e identidade das maes, seus nomes foram modificados, substituido
por nomes de flores, escolhido por elas proprias sendo que os nomes dos filhos, citados por
algumas durante a entrevista, foram substituidos pela letra “F”. As entrevistas foram gravadas
e transcritas na integra. As entrevistas foram analisadas em profundidade, seguindo as fases
de pré-anédlise; exploracdo do material; tratamento e interpretacdo dos resultados obtidos,
visando captar os conteddos manifestos e latentes contidos nas categorias teméticas. Esse
processo consistiu na teorizacdo com base na repeticdo e relevancia de temas em comum
expressos nas diferentes entrevistas. Para a discussdo das categorias foram inseridos trechos
das entrevistas como forma de ilustrar os temas abordados nas categorias finais, tornando-os
significativos e validos para o estudo, através de interpretacfes relacionadas com o objetivo
proposto. O corpus foi interpretado em relacdo ao tema sustentado em trabalhados
relacionados com a mesma temética. A partir das entrevistas coletadas associadas com a
imagem utilizada, foram estabelecidas seis categorias assim designadas:(1) Vinte e quatro
horas por dia: mde para vida toda; (2) O diagndstico: do sofrimento ao alivio; (3)
Comunicacdo entre mae e filho: sentimentos e expectativas; (4) Alteracdo na rotina:
sobrecarga e adaptacdo de programas familiares; (5) Satisfacdo pessoal e planos adiados: filho
em primeiro lugar; (6) Rede de suporte: 0 apoio necessario. No que diz respeito as percepcdes
e sentimentos frente ao cuidado de um filho com TEA, a analise aprofundada das narracbes
das maes, observou-se que se sentem sobrecarregadas devido a dedicacdo, quase que
exclusiva, para com os cuidados de seus filhos; e que, mesmo satisfeitas com os filhos
realizando atividades extras, essas maes parecem carregar um peso maior. Porém, apesar dos
obstaculos conseguem minimizar o efeito negativo do diagndstico, com sentimentos de uma
transformacéo positiva enquanto mée e mulher, além da expectativa que seus filhos possam
ter um desenvolvimento melhor no futuro.A rotina familiar da maioria das mées foi adaptada
em relacdo as preferéncias e condi¢des de cada crianca com TEA, interferindo e estruturando
o0 cotidiano de toda a familia, 0 que nos mostra 0 quanto € necessario o envolvimento de
todos, para que os momentos em familia, principalmente de lazer, ndo desaparecam e que
sejam efetivos para todos, contribuindo com a qualidade de vida familiar. Elas precisam
abdicar de uma grande parte do tempo para consigo prépria e de sua rotina doméstica para
levé-los as diferentes terapias, inclusive para aquelas a¢des desenvolvidas na Associacdo de
Apoio aos Autistas ‘Laco Azul’, entretanto constatou-se que encontram forcas e suporte
nesses espacos, principalmente dos profissionais e outras familias ali inseridos. Os resultados
apresentaram um diferencial em um quesito: diferentemente de grande parte dos estudos, a
maioria das maes entrevistadas na presente pesquisa, ndo abdicou de suas profissdes e mesmo
sendo cuidadoras principais de seus filhos, conciliam os cuidados maternos com o trabalho
externo e as tarefas domésticas. Perante essas questdes, necessitam de estratégias e espacos de
acolhimento. ldentificou-se também que a maioria delas tem planos posteriores, 0 que
estabelece um fator positivo sobre perspectivas de futuro para elas assim como para seus
filhos. Porém, ha de se destacar que no momento os filhos ocupam o primeiro lugar em suas
prioridades, o que nos faz refletir, sobre o quanto é necessario uma rede de suporte concreta,
que inicie dentro de seus lares, com o auxilio efetivo dos pais e outros familiares gerando
seguranga para que possam seguir suas metas e sonhos. Ainda observou-se uma grande
inseguranca e dificuldade materna em confiar os cuidados de seus filhos nas méos de
terceiros, com receio gque esse suporte ndo lhes seja ofertado da melhor forma. Perante isso, a
pesquisa incentiva a refletir sobre a necessidade e importancia de uma rede de suporte voltada
para as mdes e suas familias frente as suas necessidades, principalmente no que tange ao
controle e compreensdo das emocdes. Observa-se 0 quanto estas lhes sdo importantes e
necessarias e 0 quanto valorizam as estratégias e acdes que sdo realizadas na ONG ‘Lago
Azul’, porém sabe-se que nem todas as mées de filhos autistas possuem esses espacos
potenciais em seus contextos de vida.Vale frisar a valorizagdo de agdes sociais e de um
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espaco de suporte para as criangcas com TEA, irmaos, maes e familiares .Acredita-se que o
acesso ao presente estudo possibilitara que méaes, pais, profissionais e familiares tenham um
olhar mais ampliado e profundo perante os sentimentos maternos relacionados aos cuidados
voltados as criangas autistas. Sinaliza-se que € necessario que todos apresentem mais empatia,
acolhimento e escuta ativa para com as mées, a fim de que tenham sentimento de pertenca a
espacos voltados para esse olhar diferenciado e que perante isso se sintam confortaveis,
valorizadas e protegidas. Desse modo, confirma-se a importancia de agdes que repensem a
melhoria das politicas publicas e a¢des voltadas para o acolhimento familiar de criangas com
autismo de forma humanizada e de facil acesso para todos, para que as mées possam se sentir
mais seguras perante os cuidados com seus filhos, facilitando-lhes o seu crescimento pessoal
assim como maior investimento na relacdo conjugal, fato que certamente levaria a uma
melhor qualidade de vida.

Palavras chave: Maes.Cuidado da Crianca. Transtorno Autistico.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurobiological cause development disorder
characterized by changes that become typical before the age of three, with multiple and
variable impact in noble areas of human development, including communication, social
interaction and behavior. Thus, due to the impacts on children who are in this condition and
the repercussion on the family context, autism has become one of the most studied disorders
in recent years. With the discovery of the diagnosis, the family begins to face feelings of fear
in the face of the demands of this new experience, because it triggers changes in the family
context due to adjustments and continuous monitoring of the child with autism, thus
generating an impact on family relationships and the readaptation of roles of its members.
Studies point out that, in families in general, the mother is the person who spends more time
with the child diagnosed with ASD in detriment to other social roles, assuming a wider range
of care. Such mothers, when the main caregivers, tend to present a greater risk of crisis and
parental stress than fathers, or even greater than the mothers of children with other
developmental disorders. In addition, other studies portray the importance of mothers of
children diagnosed with ASD seeking and needing support through informal or formal
support networks. It is also noteworthy that the quality of support networks helps in the
experience of motherhood, so that it is less painful and, the more effective this network is, the
more confident they will be for the care of the autistic child. The objective was to understand
the perception and feelings of the parents of children who present the ASD and to identify the
internal resources and social support used by them in their daily lives. It was a descriptive and
exploratory research with qualitative approach, supported by the thematic content analysis
technique proposed by Bardin. The sample consisted of nine mothers of children diagnosed
with autism spectrum disorder and adopted the criterion of saturation. In this investigation,
two instruments were used for data collection: (a) a semi-structured interview for knowledge
of sociodemographic data among others that covered the objectives and theme of the research
such as age, education, family income, marital status, profession, number of children, age and
sex of the child with ASD; and (b) a free interview with each participant using a picture with
the sole purpose of facilitating communication between researcher and interviewees. The
image presented contained the figure of a woman with her back carrying a baby wrapped in a
blanket and attached to the woman's back, containing a blue background. After the approval
of the project by the Ethics and Research Committee with human beings (opinion number
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2.703.111), data collection began. On the dates and times previously scheduled within the
headquarters of the non-governmental organization Blue Ribbon, semi-structured interviews
were conducted on the sociodemographic aspects with the mothers. Then, the image was
presented to the participants, telling them: "I will show you an image and imagining that the
person in this image was the mother of a child with autism, what do you think she would be
feeling? It is noteworthy that in order to protect the privacy and identity of mothers, their
names were changed, replaced by names of flowers, chosen by themselves and the names of
children, cited by some during the interview, were replaced by the letter "F". The interviews
were recorded and transcribed in full. The interviews were analyzed in depth, following the
phases of pre-analysis; exploration of the material; treatment and interpretation of the results
obtained, aiming to capture the manifest and latent contents contained in the thematic
categories. This process consisted of theorization based on the repetition and relevance of
common themes expressed in the different interviews. For the discussion of the categories,
excerpts from the interviews were inserted as a way to illustrate the themes addressed in the
final categories, making them meaningful and valid for the study, through interpretations
related to the objective of the same. The corpus was interpreted in relation to the theme
sustained in work related to the same theme. Based on the interviews collected associated
with the image used, six categories were established as follows: (1) Twenty-four hours a day:
mother for life; (2) The diagnosis: from suffering to relief; (3) Communication between
mother and child: feelings and expectations; (4) Change in routine: overload and adaptation of
family programs; (5) Personal satisfaction and delayed plans: child first; (6) Support network:
the necessary support. With regard to perceptions and feelings regarding the care of a child
with ASD, the in-depth analysis of the mothers' narratives showed that they feel overloaded
due to their almost exclusive dedication to the care of their children; and that, even when
satisfied with their children performing extra activities, these mothers seem to carry a greater
weight. However, despite the obstacles they manage to minimize the negative effect of the
diagnosis, with feelings of a positive transformation as mother and woman, besides the
expectation that their children can have a better development in the future. The family routine
of most mothers was adapted in relation to the preferences and conditions of each child with
ASD, interfering and structuring the daily life of the whole family, which shows us how
necessary the involvement of all is, so that family moments, especially leisure, do not
disappear and are effective for all, contributing to the quality of family life. They need to give
up a large part of their time for themselves and their domestic routine to take them to different
therapies, including for those actions developed in the 'Blue Ribbon' Association for the
Support of Autistic People, but it was found that they find strength and support in these
spaces, especially from professionals and other families inserted there. The results showed a
differential in one aspect: unlike most of the studies, most of the mothers interviewed in this
study did not give up their professions and, even though they were the main caregivers of
their children, they reconcile maternal care with external work and homework. Faced with
these issues, they need strategies and welcoming spaces. It was also identified that most of
them have later plans, which establishes a positive factor on the future prospects of
themselves and their children as well. However, it should be noted that at the moment the
children occupy the first place in their priorities, which makes us reflect on how necessary a
concrete support network is, which starts within their homes, with the effective help of
parents and other family members generating security so that they can follow their goals and
dreams. It could still be seen a great maternal insecurity and difficulty in trusting the care of
their children in the hands of others, for fear that this support is not offered in the best way for
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them. Given this, the research encourages reflection on the need and importance of a network
of support for mothers and their families facing their needs, especially in terms of control and
understanding of emotions. It is observed how important and necessary these are for mothers
and how much they value these strategies and actions that are carried out as in the 'Blue
Ribbon', but it is known that not all mothers of autistic children have these potential spaces in
their contexts of life. It is worth emphasizing the value of social actions and a support space
for children with ASD, siblings, mothers and their families and how necessary this support
network is in all contexts and situations. It is believed that access to this study will enable
mothers, fathers, professionals and family members to have a broader and deeper look at the
maternal feelings related to the care of autistic children. It points out that it is necessary for
everyone to show more empathy, welcome and active listening to the mothers, so that they
have a feeling of belonging to spaces focused on this differentiated look and that they feel
comfortable, valued and protected. In this way, the importance of actions that rethink the
improvement of public policies and actions aimed at a family welcome for children with
autism in a humanized manner and easy access for all, so that mothers can feel more secure in
caring for their children, in addition to investing in the marital relationship and for
themselves, thus improving the quality of life.

Keywords:Mothers. Child Care. Autistic Disorder.
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Estudo 2- Percepg0es e sentimentos de profissionais que lidam com o Transtorno do
Espectro do Autismo

Conheca todas as teorias,

domine todas as técnicas,mas ao tocar uma alma humana,

seja apenas outra alma humana.
Carl Jung
Resumo

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um conjunto de comportamentos que estdo
agrupados em uma triade: comprometimento qualitativo na comunicacdo, dificuldade na
relacdo social e atividades restritivas, os quais prejudicam o funcionamento diario do
desenvolvimento infantil. Apesar de haver uma contribuicdo genética, € crucial elucidar que o
autismo é multifatorial, portanto, o transtorno surge quando um determinado individuo é
exposto a trés tipos de eventos: periodo critico no desenvolvimento cerebral, vulnerabilidade
subjacente e estressor externo. Em relagdo a incidéncia, esta é quatro vezes mais frequente em
pessoas do sexo masculino ocorrendo igualmente em familias de diferentes racas, credos ou
classes sociais. O TEA vem sido alvo de discussdes nos processos de incluséo e efetivacao da
garantia dos direitos na atualidade. Desde 2009, a partir do Decreto de n° 6.949 de 25 de
agosto sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, houve mudancas nas condutas
oferecidas as pessoas com deficiéncia, elencando a acessibilidade como ponto central para a
garantia dos direitos. A crianga com o TEA esta dentro destas condi¢des e em concordancia
com a Convencdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o governo brasileiro promulgou
a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo, onde o individuo com TEA se enquadra enquanto deficiente. Trata-se de um avanco
na consolidacdo de politicas publicas inclusivas, sem preconceitos e distinges. A partir desse
marco, o Brasil tem buscado garantir a autonomia e ampliacdo do acesso a saude, educacéo e
trabalho com o intuito de melhorar as condi¢cbes de vida das pessoas com deficiéncia.
Pensando na construcdo e oferta da integralidade dos direitos das pessoas com TEA, vale
ressaltar que além dos cuidados a salde, é essencial que estes, estejam articulados a acdes e
programas sociais, de educacdo, lazer e cultura para que esse cuidado integral Ihes traga o
maximo de autonomia e independéncia das atividades cotidianas. Refletindo sobre a
construcdo e oferta da integralidade dos direitos dessas pessoas € importante avaliar o quanto
é essencial investir em projetos sociais e ambientes potencializadores para estimular o
desenvolvimento de criancas autistas. Para contribuir com tudo isso € necessario que haja
profissionais capacitados e dedicados que consigam ensinar, acolher e estimular o
desenvolvimento das criangas autistas da melhor forma possivel, respeitando a singularidade
de cada um. Perante o que foi identificado, cabe ressaltar que ainda had muito para se
conquistar, sendo preciso também investir e ouvir aqueles profissionais que ja se encontram
atuando com criangas autistas, para que através de suas reflexdes e percepcbes acerca do
processo de trabalho, se possa dialogar sobre quais estratégias utilizam, quais desafios
enfrentam e qual tipo de suporte necessitam em relagdo aos sentimentos vivenciados quando
se trabalha com criangas com TEA. Dessa forma, objetivou-se nesse estudo, compreender a
percepcao e os sentimentos de profissionais que desempenharam agdes em uma Organizacao
N&o Governamental com criangas com o TEA, inseridos em um projeto social. Nomeado de

“Projeto Autista Artista: cultura e arte integrada como instrumento de incluséo social e
cultural ” o projeto surgiu a partir do desenvolvimento de a¢Bes pioneiras no municipio de
Uberaba- MG, visando criar um ambiente em que a crianca, o adolescente, o jovem e o adulto
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com TEA, se relacionassem por meio do contato direto com arte e cultura. Participaram do
estudo quatro profissionais, sendo que trés deles ministravam diretamente oficinas para
criancas autistas no projeto social e o quarto profissional possuia o papel de auxiliar os
primeiros nas trés oficinas. Utilizou-se de entrevistas semi-estruturadas envolvendo dados
sociodemograficos dos participantes aléem daquelas contemplando os objetivos e tema da
pesquisa. Além disso, foi realizada uma entrevista livre com cada um a partir do estimulo de
uma gravura utilizada como um facilitador da comunicacao entre pesquisador e entrevistados.
A gravura apresentada continha a figura de uma mulher de costas carregando um bebé envolto
em uma manta tendo-o0 preso em suas costas com um tecido; continha também um fundo de
tons em azul. Ao apresentar a gravura ao profissional entrevistado, foi-lhe dito: “Vou lhe
mostrar uma imagem e gostaria que, ao olha-la me diga como é para vocé prestar cuidado as
criangas autistas.” As entrevistas foram agendadas previamente e realizadas individualmente
com os profissionais em espago reservado oferecido pela ‘Laco Azul’ de forma a garantir
privacidade e evitar interrupgdes. Foi solicitada permisséo para audiogravar as entrevistas, a
fim de que pudessem ser garantidos todos os detalhes das falas discorridas. Apos a realizacao
da entrevista, a mesma foi transcrita na integra, para posterior analise e interpretacdo. Os
dados obtidos a partir das entrevistas coletadas com cada participante foram compreendidos
por meio da analise de conteudo descrita por Bardin. Diante do estudo p6de-se observar que
as praticas profissionais nas oficinas estavam atreladas com os pilares da educacédo inclusiva,
fato esse que gerou muitos desafios para os diferentes profissionais envolvidos no estudo. A
inclusdo social das criancas autistas, através de vivencias artisticas e culturais, tornou o
processo ensino-aprendizagem um desafio positivo para os profissionais, que acolheram ao
maximo as criancas, se doando enquanto pessoas para favorecer a socializacdo e
aprendizagem das criangas autistas ali inseridas. O olhar delicado e afetuoso dos quatro
profissionais demonstrou o quanto é importante enxergar a crianca autista além do
diagndstico, sendo levada em conta também a preocupacdo com a familia. O sentimento de
empatia permeou as vivéncias dos profissionais acerca do cuidado e responsabilizacdo que
tinham perante suas praticas e o contato com as criancas com TEA. Destaca-se que a unido da
equipe, foi além do suporte profissional, pois, foi também suporte humano e de relagées fiéis
estabelecidas, tornando o trabalho mais leve e seguro, superando os desafios e obstaculos
diarios que o autismo e suas caracteristicas geram. Evidenciou-se que os profissionais usaram
tanto conhecimentos técnicos quanto a bagagem individual de vida para desenvolver
estratégias especificas para os autistas, para que pudessem sentirem-se acolhidos, seguros do
espaco, contribuindo assim para o desenvolvimento de suas potencialidades. Apesar de cada
oficineiro usar uma técnica de aprendizagem diferente durante as intervengdes, todos
gueixaram sobre a falta de suporte tedrico a respeito do processo do cuidar e de favorecer a
aprendizagem da crianga autista, embora ressaltassem que 0 processo de cuidar de criangas
com TEA através da realizacdo de oficinas, tenha lhes agregado sentimentos e valores que 0s
fizeram se desenvolver enquanto pessoas. Assim, como ponto positivo evidenciado por este
estudo, pode-se dizer que houve uma troca muito rica no processo de ensino-aprendizagem-
cuidado. As criancas com TEA o0s ensinaram e despertaram sentimentos bons e motivacao
para que pudessem se tornar pessoas melhores tanto quanto profissionais quanto no ambito
individual. Entretanto destaca-se um ponto negativo na execucdo deste estudo, uma vez que
se encontraram poucas publicaces cientificas que pesquisassem sobre as percepgdes de
profissionais atuando com autistas ou sobre a importancia de projetos sociais de inclusdo para
0s mesmos. A falta de publicacGes e referéncias na literatura que abarcassem o tema limitou a
discussdo impedindo de certa forma que os resultados encontrados no presente estudo
pudessem ser analisados com maior profundidade e riqueza. A literatura assinala muitos
estudos relacionados as percepcGes maternas e de familiares, porém pouco se discute sobre 0s
profissionais que atuam diretamente com as criangas com TEA nos diferentes contextos:
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salde, educacao, social. Desse modo, o atual estudo incentiva a realizacdo de novas pesquisas
referentes a tematica discutida para que se possa pensar na inclusdo de criangas autistas como
um todo, propiciando-lhes a construcdo de novos espagos estimuladores do desenvolvimento
saudavel que se utilizem de diferentes atividades, voltadas para um olhar mais integro e
humanizado para eles, além de acolher e valorizar o olhar do profissional referente ao cuidado
com elas.

Palavraschave: Pratica profissional. Cuidado da crianca. Transtorno autistico.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a set of behaviors that are grouped into a triad:
qualitative commitment in communication, difficulty in social relationships and restrictive
activities, which impair the daily functioning of child development. Although there is a
genetic contribution, it is crucial to elucidate that autism is multifactorial, therefore, the
disorder arises when a given individual is exposed to three types of events: critical period in
brain development, underlying vulnerability and external stressor. In relation to incidence,
this is four times more frequent in males and also affects families of different races, creeds or
social classes. The ASD has been the subject of discussions in the processes of inclusion and
enforcement of the guarantee of rights today. In view of this, the TEA has been the target of
discussions in the inclusion processes. Since 2009, from the Decree of n°® 6.949 of 25 of
August on the rights of the people with deficiency, there were changes in the behaviors
offered to the people with deficiency, listing the accessibility as central point for the guarantee
of the rights. The child with the TEA is within these conditions and in accordance with the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, the Brazilian government promulgated
the National Policy for the Protection of the Rights of Persons with Autism Spectrum
Disorders, where the person with the TEA is considered a person with disability. It is an
advance in the consolidation of inclusive public policies, without prejudices and distinctions.
From this milestone, Brazil has sought through public policies to ensure autonomy and
expand access to health, education and work in order to improve the living conditions of
people with disabilities. Thinking in the construction and offer of the integrality of the rights
of the people with TEA, it is worth pointing out that beyond the care to the health, it is
essential that they are articulated to actions and social programs, of education, leisure and
culture so that this integral care brings the maximum of autonomy and independence of the
daily activities for them. Reflecting on the construction and offer of the full rights of these
people, it is important to evaluate how essential it is to invest in social projects and
empowering environments to stimulate the development of autistic children. In order to
contribute to all this it is necessary to have trained and dedicated professionals so that they
can teach, welcome and stimulate the development of autistic children in the best possible
way, respecting the uniqueness of each one. In view of this, it is important to emphasize that
there is still a lot to be achieved, and it is also necessary to invest in and listen to those
professionals who are already working with autistic children, so that through their reflections
and perceptions about the work process, it is possible to dialogue about what strategies they
use, what challenges they face and what kind of support they need in relation to the feelings
experienced when working with children with ASD. Thus, this study aimed to understand the
perception and feelings of professionals who performed actions in a non-governmental
organization with children with ASD, through a social project. The Social Project in which
they worked had the following name: "Projeto Autista Artista: cultura e arte integrada como
instrumento de inclusdo social e cultural”. The project arose from the development of
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pioneering actions in the city of Uberaba- MG, aiming to create an environment in which the
child, adolescent, youth and adult with Autistic Spectrum Disorder, relate through direct
contact with art and culture. A total of four professionals participated in the study, three of
them directly giving workshops to autistic children in the social project and the fourth
professional had the role of helping the first three workshops. Semi-structured interviews
were used, involving sociodemographic data of the participants in addition to those
contemplating the objectives and theme of the research. In addition, a free interview was
conducted with each one based on the stimulus of a print used as a communication facilitator
between the researcher and the interviewees. The image presented contained the figure of a
woman on her back carrying a baby wrapped in a blanket having it caught in her back with a
cloth; it also contained a blue background of tones. When presenting the image to the
interviewed professional, he was told: "I will show you an image and | would like you, when
you look at it, to tell me how it is for you to take care of autistic children”. The interviews
were previously scheduled and conducted individually with the professionals in a reserved
space offered by 'Laco Azul' in order to ensure privacy and avoid interruptions. Permission
was requested to record the interviews so that all the details of the speeches discussed could
be guaranteed. After the interview was conducted, it was transcribed in full for further
analysis and interpretation of data. The data obtained from the interviews collected with each
participant were understood through the content analysis described by Bardin. Before the
study it was possible to observe that the professional practices in the workshops were linked
to the pillars of inclusive education, a fact that generated many challenges for the different
professionals involved in the study. The social inclusion of autistic children, through artistic
and cultural experiences, made the teaching-learning process a positive challenge for the
professionals, who welcomed the children to the maximum, giving themselves as people to
favor the socialization and learning of the autistic children inserted there. The delicate and
affectionate look of the four professionals showed how important it is to see the autistic child
beyond the diagnosis, also taking into account the concern for the family. The feeling of
empathy permeated the professionals’ experiences about the care and accountability they had
before their practices and the contact with children with ASD. It is noteworthy that the union
of the team went beyond the professional support, because it was also human support and
faithful relationships established, making the work lighter and safer, overcoming the daily
challenges and obstacles that autism and its characteristics generate. It was evident that the
professionals used both technical knowledge and individual life baggage to develop specific
strategies for autistic people, so that they could feel welcomed and safe in the space, thus
contributing to the development of their potentialities. Although each workshop used a
different learning technique during the interventions, all complained about the lack of
theoretical support regarding the process of caring for and promoting the learning of autistic
children, although they pointed out that the process of caring for children with ASD through
workshops had added to them feelings and values that made them develop as people. Thus, as
a positive point highlighted by this study, it can be said that there was an exchange in the
teaching-learning-care process. The children with ASD taught them and aroused good
feelings and motivation so that they could become better people both professionally and
individually. However, a negative point is highlighted in the execution of this study, since few
scientific publications were found to discuss the perceptions of professionals working with
autistic people or the importance of social inclusion projects for them. The lack of
publications and references in the literature that covered the theme limited the discussion,
preventing in some way that the results found in the present study could be discussed in
greater depth and richness. The literature indicates many studies related to maternal and
family perceptions, but little is discussed about the professionals who work directly with
children with ASD in different contexts: health, education, social. Thus, the current study
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encourages new research on the theme discussed so that one can think about the inclusion of
autistic children as a whole, providing the construction of new stimulating spaces for their
healthy development, through different activities, aimed at a more integral and humanized
look at them, in addition to welcoming and valuing the professional's look regarding the care
of them.

Keywords: Professional Practice. Child Care. Autistic Disorder
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CONSIDERACOES FINAIS DA DISSERTACAO

Os estudos desenvolvidos possibilitaram compreender que o Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA), traz consigo impactos que vao além do diagndstico clinico. Esses
impactos afetam diretamente as familias, principalmente as mées e também os profissionais,
que muitas vezes se necessitam de apoio para atuarem e realizarem agdes com criangas com
TEA.

Os dados encontrados nos permitiram observar que € necessario termos uma escuta
ativa em relacdo as maes e profissionais que estdo envolvidos no processo do cuidar das
criancas com TEA.

No Estudo 1, os resultados sinalizaram que as mées ainda continuam sendo
sobrecarregadas perante aos cuidados com os filhos com TEA e que, diferente do encontrado
na literatura, elas ndo abdicaram de suas profissdes, conciliando suas tarefas de casa, 0s
cuidados com os filhos e o trabalho. Perante essas questes, necessitam de estratégias e
espacos de acolhimento com urgéncia. Ainda assim, conseguem adquirir estratégias de coping
e enxergarem diante todos os obstaculos, fatores positivos, como o crescimento enguanto
mulher e mée e a expectativa que seus filhos possam ter um desenvolvimento melhor no
futuro.

O Estudo 2, nos possibilitou olhar com mais carinho e confianca para com 0s
profissionais que desempenham agles com as criancas com TEA. Suas percepcOes e
sentimentos sdo extremamente importantes para que possam ser repensados novos modelos de
assisténcia as criangas com TEA, suas familias e os proprios profissionais que lidam com elas.

Pdde-se notar que os profissionais, também estdo em processo de desenvolvimento
profissional e que necessitam de espagos e um maior suporte teorico, indo além do aparato

tedrico envolvendo as salas de aula.
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A falta de referencial tedrico acerca da importancia de atividades sociais e culturais
para criangas com TEA e profissionais que atuam com essas, bem como as percepcdes destes
no processo de cuidar, foi uma limitacdo do estudo, fazendo refletir sobre 0 quao é importante
trabalhar o inclusdo em outros contextos.

Espera-se que através desses estudos, novas pesquisas possam vir a serem realizadas a
fim de promover acOes efetivas, principalmente aquelas relacionadas a melhoria de politicas
publicas voltadas ao acolhimento da crianca com TEA, suas familias e os profissionais
envolvidos, valorizando também projetos sociais e espagos que promovam uma melhor
assisténcia e qualidade de vida para estes, com uma perspectiva humana mais afetiva e

integral.
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Apéndice A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(maes e profissionais)

TITULO DA PESQUISA: Cuidando de criangas com o Transtorno do Espectro
Autistico: Percepgdes e Sentimentos.

Convidamos vocé a participar da pesquisa Cuidando de criangas com o Transtorno do
Espectro Autistico: Percepcdes e Sentimentos.O objetivo desta pesquisa é analisar e descrever
a percepcdo e o sentimento de cuidar de uma crianga que apresenta o Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA). Sua participacdo é importante, pois ao aceitar participar desse estudo vocé
estard contribuindo para que saibamos mais sobre a tematica, possibilitando novas discussdes
no que diz respeito & assisténcia prestada a todos os que sdo envolvidos nos cuidados
prestados as criancas com TEA.

Caso vocé aceite participar desta pesquisa serd necessario participar de uma unica
entrevista, agendada previamente no melhor dia e horario para vocé, em um ambiente
reservado que assegure sua privacidade e o conforto material e psicoldgico, podendo ser em
sala agendada previamente na sede da Organizacdo Ndo Governamental “Lago Azul” com o
tempo estimado de uma hora.

Mesmo ndo correndo nenhum risco em participar desta pesquisa, alguns contetdos
abordados poderdo trazer algum tipo de desconforto psicoldgico. Caso aconteca de vocé
experimentar algum tipo de desconforto, podera conversar com o (a) pesquisador (a)
responsavel e se necesséario, a mesma o0 encaminhara para um atendimento psicologico por
ele(a) indicado, vinculado a Organizacdo Nao Governamental “Laco Azul”.

Espera-se que de sua participacdo na pesquisa possa valorizar a percepgdo e 0sS
sentimentos relacionados ao processo de cuidar de uma crianca autista, para que a partir
dessas percepcdes, possam ser construidos e valorizados mais espacos que oferecam suporte e
apoio para a familia e profissionais que cuidam de criangas com TEA. Nesse sentido, faz-se
importante ampliar as redes de apoio para esses cuidadores, valorizando também o trabalho
profissional realizado com criangas com TEA.

Vocé podera obter quaisquer informacgdes relacionadas a sua participagdo nesta
pesquisa, a qualquer momento que desejar, por meio dos pesquisadores do estudo. Sua
participacdo é voluntaria, e em decorréncia dela vocé nao receberd qualquer valor em
dinheiro. Vocé ndo terd nenhum gasto por participar nesse estudo, pois qualquer gasto que
vocé tenha por causa dessa pesquisa lhe sera ressarcido. Vocé podera ndo participar do estudo,
ou se retirar a qualquer momento, sem que haja qualquer constrangimento junto aos
pesquisadores, ou prejuizo quanto aos servicos que vocé participa dentro da ONG “Lago
Azul”, bastando vocé dizer ao pesquisador que Ihe entregou este documento. VVocé ndo sera
identificado neste estudo, pois a sua identidade serd de conhecimento apenas dos
pesquisadores da pesquisa, sendo garantido o seu sigilo e privacidade. Vocé tem direito a
requerer indenizacdo diante de eventuais danos que vocé sofra em decorréncia dessa pesquisa.

Contato dos pesquisadores:

Pesquisador:

Nome: Martha Franco Diniz Hueb

E-mail: huebmartha@gmail.com

Telefone: (34) 98840 0882 (34) 3333 4534

Endereco: Programa de Pos-Graduagdo em Psicologia da Universidade Federal do Tridngulo
Mineiro (PPGP-UFTM), localizada na Rua Conde Prados, n® 155, no bairro Abadia, da cidade
Uberaba - Minas Gerais, de segunda a sexta —feira, em horario comercial (das 8h as 11:30
min. e das 13h as 17h).
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Pesquisador:

Nome: Maria Regina Pontes Luz Riccioppo

E-mail: ma_riccioppo@hotmail.com

Telefone: (34) 992620896

Endereco: Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro (PPGP-UFTM), localizada na Rua Conde Prados, n°® 155, no bairro Abadia, da cidade
Uberaba - Minas Gerais, de segunda a sexta —feira, em horario comercial (das 8h as 11:30
min. e das 13h as 17h).

Em caso de duvida em relacio a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6776, ou no endereco Rua Madre Maria

José, 122, Bairro Nossa Senhora da Abadia — Uberaba — MG — de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 11:30 e
das 13:00 as 17:30. Os Comités de Etica em Pesquisa sdo colegiados criados para defender os interesses dos
participantes de pesquisas, quanto a sua integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das pesquisas

dentro dos padrdes éticos.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

TITULO DA PESQUISA:Cuidando de criangas com o Transtorno do Espectro
Autistico: PercepcOes e Sentimentos.

Eu, , li elou ouvi o

esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo e a quais procedimentos serei
submetido. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que
sou livre para interromper minha participacdo a qualquer momento, sem justificar minha
decisdo e que isso ndo afetard a minha participacdo dentro da ONG “Lago Azul”. Sei que meu
nome ndo sera divulgado, que ndo terei despesas e ndo receberei dinheiro para participar do
estudo. Concordo em participar do estudo, Cuidando de criancas com o Transtorno do

Espectro Autistico: Percepcdes e Sentimentos, e receberei uma via assinada deste documento.

Assinatura do voluntario

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:

Maria Regina Pontes Luz Ricioppo Tel: (34) 992620896e-mail: ma_riccioppo@hotmail.com
Martha Franco Diniz Hueb Tel: (34) 98840 0882 e-mail: huebmartha@gmail.com
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Apéndice B - Roteiro de entrevista semiestruturada para méaes

1) Entrevista Semi-Estruturada

Data da entrevista: [ [/

=

Nome:

Idade:

3. Escolaridade: ( ) Ensino fundamental incompleto

( ) Ensino fundamental completo
( ) Ensino médio incompleto

( ) Ensino medio completo

( ) Ensino superior incompleto

( ) Ensino superior completo

N

4. Renda familiar: ( ) Nenhuma renda
() Até 1 salario minimo
( ) De 1 a 3 salérios minimos
( ) Acimade 3 salarios minimos

5. Estado civil: ( ) Solteira
( ) Casada
( ) Separada/desquitada/divorciada
() Viava
( ) Outro

Profisséo:

Numero de filhos:

Idade e sexo do filho com TEA:

H& quanto tempo descobriu o diagndstico?

© oo

(2)  Entrevista com gravura estimulo

“Vou lhe mostrar uma gravura e gostaria que vocé imaginando que a pessoa que se encontra

nela fosse mée de uma crianga com autismo, 0 que pensa que ela estaria sentindo?”

Roteiro da Entrevista (caso o participante ndo aborde um dos topicos a seguir, podera

Ihe ser questionado)

- Ap0s a descoberta do diagndstico, o que vocé sentiu?

- Como ficou a sua rotina a partir do momento que VOCcé passou a ser
cuidadora principal do seu filho?

- O cotidiano com sua familia alterou apos a descoberta do diagnostico?
Se sim, 0 que mudou?

- Quais atividades/programas voceés realizam em familia?
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filho?

Como vocé se sente pelo fato de ser a cuidadora principal de seu filho?
Como vocé e seu filho se comunicam?

Como vocé faz para compreender o que seu filho esta sentindo?

O que vocé sente em relacao ao seu filho?

O que voceé sente em relacao aos cuidados prestados para seu filho?
Quais suas expectativas em relacéo aos cuidados com o seu filho?

Vocé gostaria de realizar algo para vocé e ndo realiza? Se sim, o que?
Quais os tipos de cuidados seu filho poderia ter, além do seu?

Gostaria que essa ajuda viesse de quem?

Como vocé lida com seus sentimentos em relacdo ao diagnostico de seu

Qual o seu grau de satisfagdo nesse momento da sua vida?
Qual suporte/rede de apoio vocé tem?
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Apéndice C- Roteiro de entrevista semiestruturada para profissionais

(1) Entrevista Semi-Estruturada

Datadaentrevista: _/ [
1. Nome:

2. ldade:

3. Escolaridade: (') Ensino fundamental incompleto
() Ensino fundamental completo

) Ensino médio incompleto

) Ensino médio completo

) Ensino superior incompleto

) Ensino superior completo

AN N NN

4. Renda familiar: () Nenhuma renda
() Até 1 salario minimo

() De 1 a 3 salarios minimos

() Acima de 3 salarios minimos

5. Estado civil: () Solteiro (a)

() Casado (a)

() Separado (a)/desquitado (a)/divorciado (a)
() Viuvo (a)

() Outro

6. Profissao:

7. Atua como voluntario nas acdes desenvolvidas com as criangas?
() sim () ndo

(2) Entrevista com gravura estimulo

“Vou lhe mostrar uma imagem e gostaria que, ao olha-la me diga como é para vocé
prestar cuidado a criangas autistas.”

Roteiro da Entrevista (caso o participante ndo aborde um dos topicos a seguir,
podera lhe ser questionado)

- Ja realizou ag6es dentro da ONG onde produz seu trabalho com as criangas com
TEA?

Se sim, 0 que Ihe motivou a prestar essas a¢0es?

- Possui algum familiar ou conhecido com TEA?

- O que te levou/motivou a trabalhar com criangas com TEA?
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- Exerce alguma funcéo especifica quanto ao trabalho com as criancas com TEA?

- Ao propor um trabalho com criangas com TEA, que mobilizagdo interna vocé teve?
- O que significa o trabalho com criangcas com TEA pra vocé?

- Trabalhar com criangas com TEA lhe trouxe algum beneficio? Se sim, qual?

- Como percebe que a sociedade avalia o seu trabalho?

- Qual o impacto que vocé acha que seu trabalho tem?

- Vocé observa alguma dificuldade em seu trabalho? Se sim, qual?

-Vocé acredita que precisa de um suporte a mais para lhe auxiliar em seu trabalho? Se
sim, que tipo de suporte?
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ANEXOS
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Anexo A- Gravura estimulo

Fonte: https://tribarte.blogspot.com/2012/05/amor-de-mae.html
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Anexo B- Parecer consubstancial do Comité de Etica em Pesquisa

N UFTM - UNIVER@IDADE
d — : FEDERAL DO TRIANGULO
CARIIVI MINEIRO

Conlinagio do Parscsr 203,111

3 Cx_z PlabaPorma

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Docurmento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagtes Basicas| PO_INFORMAGUES_BASICAS_DO_P | 10052018 Aceiin
|do Projeto ROJETO 1056601 pdf 00:54:15
Projeto Detalhado/ |cep_mestrado.doc 10M05/2018 [Mara Regina Pontes | Aceiln
Brochura 00cd46:08 | Luz Riccioppo
Lnyestigador _
Outros cartade_aceite_pdf 100572018 |Mara Regina Pontes |  Aceitn

00c43:21  |Luz Riccioppo

TCLE/Termos de  |apendice_c.pdf 100572018 |Mara Regina Pontes |  Aceito

Assentimento / 00c34:25 | Luz Riccioppo

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folhade_rosto. pdf 10052018 [Maria Regina Pontes | Aceitn

00c31:52  |Luz Riccioppo

Outros apendice_pdf ZEMAZ018 |Mana Regina Pontes | Aceito
00c33:57  |Luz Riccioppo
Outros apendice_a.pdf ZEMAZ018 |Mana Regina Pontes | Aceito
003014 | Luz Riccioppo
Situacio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagio da CONEP:
MN&o
UBERABA, 08 de Junho de 2018
Assinado por:
Daniel Fernande Bovolenta Owvigli
(Coordenador)

Endersgo:  Rua Madne Marla José, 122
Bairro:  Mossa Sm. Abadia

UF: MG Wuniciplo: UBERABRA
Telefone:  |34)3700-67TE

CEF: 38025100
Esmail: oepiEufim.edu b

Pigina 05 6 03



