Ajornada desafiadora enfrentada pelos pais de criangas autistas

The challenging journey faced by parents of autistic children
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RESUMO: Obijetivo: Identificar os desafios encontrados pelos pais de criancas com
transtorno do espectro autista e suas repercussdes. Método: Trata-se de um estudo de
carater descritivo com abordagem qualitativa, realizado na associacao de pais e amigos
dos expcionais (APAE) na microrregiao de Barbacena MG envolvendo 20 pais e/ou
responsaveis legais de criancas diagnosticadas com transtorno do espectro autista, as
informacdes foram coletadas por meio de entrevista individual através de um roteiro de
pesquisa para a obtencédo de uma melhor analise e compreenséo dos desafios cotidianos
dos pais. Os critérios adotados para este estudo incluem somente pais de criancas
portadoras do transtorno do espectro autista sem comorbidades associadas e foram
excluidas do estudo pais de criangcas com transtorno do espectro autista com outras
patologias associadas. Resultados: Os desafios enfrentados pelos pais de criancas
diagnosticadas com transtorno do espectro autista constituem um processo adaptativo
centralizado na crianca e as maiores dificuldades sédo as barreiras impostas pela
sociedade, que envolvem questbes de acessibilidade, preconceito e o despreparo dos
pais em lidar com a nova situacdo, o que dificulta o desenvolvimento da crianca e o
processo de inclusdo social. Concluséo: Este estudo possibilitou compreender os
desafios enfrentados pelos pais envolvendo 0s aspectos sociais e suas repercussoes,
contudo nota-se a sobrecarga no processo do autocuidado e dificuldades no processo de
adaptacao cotidiana e social.
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ABSTRACT: Obijective; Identify the challenges faced by parents of children with autism
spectrum disorder and their repercussions. Method: This is a descriptive study with a
gualitativeapproach, carried out in association of parents and friends of the exceptional (
APAE) in the micro region of Barbacena MG involving 20 parents or legal guardian of
children diagnosed with autism spectrum disorder, the information was collected through
individual interviews using a research script to obtain a better analysis and understanding
of the parents’ daily challenges. The criteria adopted for this study include only parents of
children with autism spectrum disorder without associated comorbidities, and parents of
children with autism spectrum disorder with other associated pathologies were excluded
from the study. Results: The challenges faced by parents of children diagnosed with
autism spectrum disorder constitute an adaptive process child-centered and the biggest
difficulties are the barriers imposed by society, involving accessibility issues, prejudice
andthe unpreparedness of the parents in dealing with the new situation, which hinders the
child’s development and the social inclusion process. Conclusion: This study made it
possible to understand the challenges faced by parents involving social aspects and
their repercussions; however, the overburden in the self-care process and difficulties in
the process of daily and social adaptation are noted.
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Introducao

O transtorno do espectro autista (TEA) € um distirbio crénico com fator causal ainda
indefinido e sem cura, portanto sendo comum que a aprendizagem e compensacao
continuem ao longo da vida caso tenha um tratamento correto. Os sintomas causam
prejuizos clinicamente significativos no fluxo de vida social, profissional ou em outras
areas importantes da vida do individuo **

E uma condicdo caracterizada por uma alteracdo neurolégica que acomete
principalmente as criancas na faixa etaria entre 12 e 24 meses, apresentando no
decorrer da vida sinais caracteristicos como déficit cognitivos, atraso no
desenvolvimento dos padrbes da linguagem, auséncia de interesse social, presenca de
movimentos repetitivos, restritivos estereotipados sendo estes os fatores mais comuns
que restringem a interac&o social'*®

De acordo com o manual diagnéstico e estatistico de transtornos mentais (DSM-5) as
possiveis causas podem estar associadas a fatores ambientais que envolvem uma
gama de fatores de riscos inespecificos como idade materna avancada, baixo peso ao
nascer, exposicao fetal a acido valproico, podendo contribuir para o TEA, ja a relacdo
dos fatores hereditarios envolve a mutacdes e variacdes genéticas *

Em cada fase do desenvolvimento da crianca portadora de TEA surgem demandas e
desafios diferentes para os familiares, seja no ambito escolar com a procura por
professores de apoio, aceitacdo de escolas e parcerias, locomocao e vinculo afetivo que
se tornam fatores desencadeantes. A familia encontra inUmeras filas de espera devido a
falta de investimento de instancias governamentais, sendo estes desafios que nem todas
envolvidas conseguem resolver devido a escassez de recursos financeiros e a falta de
apoio que resulta no abandono do tratamento 2.

Dentre os desafios enfrentados na rotina social, a mée dedica a maior demanda do
tempo a crianga com TEA, resultando em um obstaculo no ambito familiar podendo gerar
o afastamento do parceiro devido a prioridade com a crianca. Nesse contexto o
obstaculo envolve a aceitacdo da doenca, os recursos financeiros e até mesmo o0 acesso
a assisténcia especializada, dificuldades estas podem culminar no rompimento precoce
do tratamento, repercutindo um desgaste fisico e mental dos pais °.

O dia 2 de abril é definido como o Dia Mundial de Conscientizagdo do Autismo,
sendo uma data importante onde muitas pessoas ndo compreendem o que € o TEA
consequentemente ndo sabendo as dificuldades enfrentadas pelos pais, mediante ao
contexto social vivenciados rotineiramente. Essa data reflete em avancos voltados para
ampliar a pratica do conhecimento e do cuidado afim de garantir uma assisténcia
precoce diminuindo as repercussées no decorrer da vida *

As criangas com autismo enfrentam dificuldades importantes no que tange a realizac&o



de tarefas comuns proprias da sua fase de desenvolvimento, tal patologia gera
repercussdes e mudancas significativas envolvendo os pais, devido ao despreparo em
lidar com as novas rotinas e adaptac6es o que pode desencadear uma sobrecarga fisica
e emocional, podendo assim desestimular a ades&o ao tratamento >

O tratamento exige intervencdes multidisciplinares através de um acompanhamento
continuo entre familias e criancas portadoras de TEA, com objetivo de estabelecer um
vinculo maior, entender as dificuldades vivenciadas no cotidiano, e diante disso adotar as
melhores estratégias a cada particularidade. Nesse contexto os pais desenvolvem um
papel importante como parte ativa em todas terapias empregadas, pois cada avanco

reflete significativamente na qualidade de vida de toda a familia >

Método

Trata-se de um estudo de carater descritivo, cuja abordagem a ser obtida é de origem
gualitativa para responder ao problema de pesquisa designado como, os desafios
encontrados pelos pais de criangas portadoras de TEA e o objetivo envolve identificar os
desafios encontrados pelos pais de criancas com TEA e suas repercussoes.

O estudo foi realizado em uma instituicdo ndo governamental denominada associacao de
pais e amigos dos excepcionais (APAE) localizada na microrregido de Barbacena/MG,
envolvendo 20 pais e/ou responsaveis legais que convivem com criancas portadoras de
TEA. Os critérios adotados para este estudo incluem somente pais de criancas portadoras
de TEA sem comorbidades associadas e foram excluidas do cenério de estudo pais de
criangcas com TEA com outras patologias associadas.

As informacgdes foram coletadas através de entrevista individual com os pais por meio de
um questionario semiestruturado elaborado através de uma busca ativa no banco de
dados, para analisar os dados coletados nas entrevistas, foi utilizada a andlise de
contetdo na modalidade tematica de BARDIN. Seguindo essa proposta a analise se deu a
partir de 3 aspectos compostos por 1) pré analise, 2) exploracdo do material e 3)
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagdo. A partir da pré-andlise foram
realizadas leituras do material e organizacdo dos relatos na qual nos possibilitou uma
visdo geral do que foi dito pelos participantes, a exploracdo do material permitiu aprender
a relevancia entre as falas de cada participante, na qual nos possibilitou uma melhor
analise do contexto vivenciado pelos pais, ja a inferéncia e interpretacdo possibilitou uma
sintese das categorias centradas em cada pergunta.

A coleta de dados foi através de um questionario composto por perguntas abertas e
fechadas na qual possibilitou a elaboracdo dos resultados e discussao do estudo, devido
as perguntas selecionadas atenderem adequadamente ao objetivo proposto. Foram

realizadas aos participantes perguntas relacionadas ao contexto historico (estado civil,



idade da mée, idade do filho com TEA, género da crianca e se possui historico familiar de
TEA), para compreender e identificar melhor a tematica foram realizadas as seguintes
perguntas aos pais e/ou responsaveis legais (1- Como é conviver com a crianca autista, 2-
Maior dificuldade enfrentada no dia- a- dia, 3- Qual a reacao dos pais ap0s o diagndstico,
4-Se teve alguma dificuldade ao ingressar a crianca na escola, 5-Se ja sofreram algum
tipo de preconceito).

Todos os depoimentos foram gravados e transcritos na integra, em sequéncia foram
selecionadas as falas por meio de sorteio aleatério, todo conteudo adquirido nos
possibilitou uma melhor analise e compreensédo dos objetivos para composi¢édo do estudo.
O encerramento da etapa de coleta de dados ocorreu mediante analise dos depoimentos
por meio do processo de saturacdo na qual ndo se observou diferencas que implicassem
em novos depoimentos.

Os aspectos éticos foram respaldados pela resolugdo n° 466/2012 e 510/2016 sobre a
pesquisa envolvendo seres humanos e aprovada pelo comité de ética em pesquisa do
centro universitario presidente Antdénio Carlos, sob CAAE 67633823.3.0000.5156. Os
participantes assinaram o termo de consentimento esclarecido (TCLE) e destaca-se ainda
gue para garantir o anonimato a identidade das maes foi substituida pela letra B nos

depoimentos coletados.

Resultados e Discusséao

De acordo com o estudo a idade média dos entrevistados foi de 35.3 anos, situacao
conjugal afirmaram ser solteiras 25%, casadas 60% e divorciadas 15%, a idade média
dos filhos foi de 5.85 anos, em relagdo ao género dos filhos dos entrevistados 75% sao
meninos e 25% meninas, quando questionados se possuem histérico familiar de autismo
80% negaram conhecimento de casos, e 20% afirmaram possuir histérico familiar, 100%
dos entrevistados nunca pensaram em abandonar o tratamento e afirmaram que a escola
e a terapia sao fatores satisfatorios para evolugéo de seus filhos.

A espera pela chegada de um novo membro na familia € um momento muito aguardado e
de expectativas que traz aos pais sentimentos de alegria, felicidade e conquista de um
sonho almejado, mediante a isso todo casal faz planos para que seu filho tenha um futuro
promissor em sua fase adulta, e se torne um individuo independente mediante a
sociedade. *

No entanto quando os pais recebem a noticia do diagnostico de TEA, todos os planos e
metas tendem a mudar o que pode resultar em um sentimento de negacao devido a falta
de conhecimento sobre o TEA, e questdes relacionadas ao processo adaptativo as novas
rotinas no pés-diagndstico, uma vez que a crianca se torne mais dependente de cuidados
resultando assim em um desafio diario para os pais devido ao despreparo em lidar com a

situagao. *?



Em relacdo ao processo de adaptacdo buscamos compreender como € a relacdo do
convivio com as criancas diagnosticadas com TEA e os pais expressaram da seguinte

forma:

“[...] Uma luta diaria, cheia de altos e baixos, tem
dias que o Z6 esta um amor, te beija, te abraga e
dias que vocé ndo pode nem chegar perto, porque
ele vai estar agressivo e irritado... sair de casa e
guase uma missdo impossivel, por que ele tem o
mundinho dele e troca a rotina e como se estivesse
matando. [...]”B1.

“[...] € uma caixa de surpresa cada hora é de um
jeito hora é muito amigavel, carinhoso, no momento
de crise € um pouco agressivo meio irritado, mas no
geral é uma crianca muito doce améavel [...]” B9.

“l...] E um desafio porque uma coisa que é simples
pra gente pra eles é completamente diferente e
assim torna um pouco dificil porque a gente néo
compreende direito como que eles absorvem as
coisas que sdo diferentes do que a gente entende
tipo uma coisa que pra gente é facil pra eles ndo é
facil, cada dia é um desafio [...]” B13.

“[...] Tem dias que é facil tem dias que ele ta agitado
das crises ai € bem puxado e a gente tem que
saber lidar com dias bons e ruins e também ¢é dificil
saber quando eles sentem algo ndo sabe expressar
[...]”B8.

A partir dos relatos compreende-se que a convivéncia € um processo desafiador para a
familia devido a crianca apresentar comportamentos distintos, isso requer por parte dos
pais paciéncia e envolvimento para atingir os resultados. As criancas com TEA
apresentam dificuldades na comunicacao e interagcdo o que impossibilita a compreensao
do que é certo e errado, e essa caracteristica exige uma maior demanda de tempo por
parte dos pais no que tange as rotinas diarias. *3

No entanto o processo de dependéncia da crianca obriga os pais a se dedicarem uma
maior demanda do tempo ao filho, e isso resulta em um desgaste fisico e emocional das
maes, devido a uma sobrecarga da rotina de trabalho e cuidados prioritarios para os
filhos, como questdes relacionadas ao deslocamento para realizagao de terapias, escola,
servico doméstico, cuidados pessoais, consulta com médicos e outras condutas
envolvendo o controle nos momentos de crise da crianca, seja em casa ou no ambito

social sdo dificuldades rotineiras assim relatam os entrevistados;

“[...] questdo de deslocamento, dedicar o tempo a
ele e de ficar correndo atras de coisas pertinentes a

ele como escola, terapia, questées financeiras [...]”
B5.



“[..] A dificuldade é ficar o tempo todo por conta
dele, cuidar, levar para escola, levar para
tratamento [...]” B8,

“[...] questdo de locomogéo trazer ele pra ca ...pois
moro na zona rural € dificil, mas acima de tudo € o
melhor pra ele, a gente enfrenta qualquer coisa por
ele [...]”B6

“[...] A minha maior dificuldade no dia a dia é o c3
ser meio bipolar, tem dias que ele esta muito bom,
mas tem dias que ele estd muito dificil, mesmo com
os remédios, e os dias dificeis dele sdo os maiores,
a fase dele boa é pouca e isso me sobrecarrega
muito, tem dias que 0 meu cansaco é tanto que
chega a noite me da crise de choro, eu entro numa
exaustdo muito grande [...]” B11.

Em relagdo aos depoimentos nota-se que os filhos séo prioridades na rotina das maes,
devido a sobrecarga diaria as maes tendem a se isolar socialmente devido, a condicdes
preconceituosas impostas pela sociedade, e pelo desgaste fisico e emocional gerados
pela prioridade dos cuidados com a crianca. Portanto esse processo de cuidados pode
desencadear nas mées crises de ansiedade, preocupacbes, conflitos devido a
constrangimentos o que pode afetar a relagéo com o filho e familia. **

Baseado na questdo emocional a reacao do diagndstico de autismo gera dificuldades no
processo de aceitacdo, bem como a dificuldade em compreender o que € autismo e de
como lidar com a situacao, a reacdo é um momento dificil devido ao desconhecimento do
TEA e de suas repercussdes perante a sociedade, ou seja, 0s pais também tem que
mudar habitos e rotinas, para se adaptarem a um novo contexto vivenciado pela crianca
com TEA, processo esse torna-se desafiador para a familia. °

Conforme depoimentos:

“[...] ah fiquei muito mal A gente sempre espera a
salde do nosso filho, ndo que a minha néo tem [...]
choros [...] um pouquinho dificil pra mim falar, A
gente quer que nosso filho cresca saudavel com
desenvolvimento certo ai quando a gente descobre
gue tem um atraso a gente comeca a ficar
preocupada pensar 0 que € que vai fazer como vai
ser a convivéncia na sociedade [...]” B2.

“l...] A gente fica assim, um é até assimilar direitinho
é complicado porque a gente nunca imaginava, e a
gente nunca ouviu falar em autismo e nunca
conviveu no inicio é dificil [...]” B10.

“[...] foi um choque porque na nossa sociedade nem
todo mundo sabe o que é o autismo, na realidade a
gente comeca a procurar saber, é quando a gente

tem um filho e até entdo eu ndo conhecia direito o
que era autismo, sinceramente eu fui procurar
entender saber mais depois que eu tive o
diagnéstico do meu filho. A maioria das pessoas
ndo sabe o0 que é vocé procura saber mesmo
quando vocé tem um parente um filho, se vocé néo
tiver acaba mesmo passando por cima [...]” B11.



Devido a sociedade ndo compreender o que € autismo 0s pais acabam sendo julgados
pelos comportamentos dos filhos, e isso acaba gerando processos de excluséo, fator este
pode acabar culminando no afastamento social e rotinas de lazer da familia. Contudo
devido medo de passar por algum tipo de constrangimento fazem com que o0s pais
tenham uma menor rotina de lazer com o filho autista, resultando em uma reducéo da

interacdo social da crianca. **

“[...] ndo precisa de uma pessoa te falar que a
crianga ta4 incomodando vocé percebe nos olhares,
nos gestos das pessoas e quando a pessoa chega
a falar ndo atinge a crianga atinge a gente né,
porque eles ndo ligam quando a pessoa ta assim
maltratando eles, ou tratando com diferenca e quem
sente é quem vé nés os pais [...]” B8.

“[...] sGo os olhares as pessoas acham que meu
filho faz birra pirraca, acham que a gente ndo é
bons pais, acham que é questdo de comportamento
[...]”B6.

“[...] uma vez no ponto de 6nibus meu menino nao
aceitava entrar dentro do 6nibus e ai comegou a
chorar muito e ai as pessoas no ponto de 6nibus
comecgou a criticar chamar ele de pirracento como
se ndo tivesse dado educacéo [...]” B16.

“[...] fui levar F5 em uma festa e meu filho teve uma
crise comecgou a chorar e ai teve uma pessoa da
familia dizendo que ele é muito mimado que eu tava
passando a méo na cabeca dele, que se ele
continuasse desse jeito que eu tava perdida [...]”
B14.

“l...] Uma Pessoa da familia ndo deixou meu filho
brincar com o filho dela porque achou que autismo
pegava [...]” B7.

Os pais no pos-diagnostico desenvolvem anseios perante o processo de aceitacao, ficam
com receio sobre a percepcao da sociedade em relacdo ao filho e isso faz com que os
tornem mais vulneraveis a situacdes de constrangimento e preconceito. E um processo
desafiador, pois 0 TEA gera repercussdes na vida social e intima dos pais, bem como no
processo de formacao da crianca até a fase adulta, a cada etapa da vida do individuo com
TEA surgem novas demandas e desafios que podem desestimular a adesdo ao

tratamento.*



A fala de B7 determina o desconhecimento do TEA, uma vez que 0 mesmo nao se
transmite por contato, a crianca autista € hiperativa apresenta déficit na interacédo social e
na comunicacdo, no entanto o0 contato com varias pessoas torna a crianga mais
vulneravel em relacdo as outras, o contato mUtuo com varias pessoas gera na crianca
momentos de ansiedade, agitacdo e irritabilidade o que dificulta o controle dos pais em
determinadas situacoes.
Tais comportamentos sao vistos por outras pessoas como birra, ou tratar-se de uma
crianga mimada e 0s pais nesse contexto sao julgados pela questdo comportamental de
seus filhos. As criancas autistas apresentam dificuldades em saber correlacionar sobre o
que é certo ou errado, e os desafios enfrentados pelos pais envolve a razado de ensinar a
crianca a compreender, para que eles se tornem menos dependentes nas fases de
desenvolvimento delas. **
E importante ressaltar que apds receber o diagnostico a crianca deve realizar um
tratamento precoce, os pais devem se envolver na causa participando de terapias,
escolas e estimulando-as a realizarem as rotinas diarias. No entanto as criangas autistas
possuem uma lei de amparo voltada para a promocao e protecdo no ambito social trata-se
da normativa 12.764/2012, obriga as escolas fornecerem professor de apoio no ensino
para criancas autistas. *°
Esta lei € fundamental, pois reflete a sociedade sobre a conscientizacdo do autismo e as
dificuldades enfrentadas pelos pais, ela garante as questées de desenvolvimento fisico,
moral e espiritual em condicdes de liberdade e dignidade. As terapias e 0 acesso ao
ensino sdo pecas fundamentais para o desenvolvimento da crianga pois por meio delas o
individuo tende a se tornar menos dependente em sua fase adulta. *
Os entrevistados expressaram que apds 0 ingresso no ambito escolar os filhos
apresentaram evolugdo no convivio e rotina, portanto se faz necessario o ambiente
escolar para desenvolver o processo de aprendizagem e de inclusdo social da crianca
autista, uma vez que € um local propicio para vivenciar com outras pessoas € criar um
vinculo afetivo social, fator desencadeante para reduzir de maneira significativa as
repercussdes sociais que a crianga encontrara até a fase adulta.
“[...] ele deixou de ser agressivo quando ele via
pessoas diferentes ele estranhava agora como ele
vé o0s coleguinhas ja ta mais acostumado com
gente, ele ndo podia ver barulho que ficava agitado,
agora a gente vai em festa ele aceita e ja esta

comecando a falar repete essa evolucao foi devido
aescola e a APAE [...]”B16.



“[..] ele antes falava muito pouco agora ele
consegue falar algumas palavras, gosta de vir nas
terapias evoluiu bastante [...]”B17.

“[...] algumas coisas sim, o que ajudou bastante foi
a questao de alimentacdo, ele viu os coleguinhas e
comecou a fazer igual e busca experimentar outros
tipos de alimentos [...]”B13.
Dentre os desafios enfrentados pelos pais envolvem questbes sobre os direitos que a
crianca tem em relacdo ao processo de inclusdo social e 0s preconceitos impostos pela
sociedade devido o desconhecimento do autismo, fatores estes podem desistimular os
pais aderir o tratamento a crianca, 0 que repercurtir em um atraso ao processo de

desenvolvimento e causar sérios prejuizos no decorrer da vida da crianca autista.

Concluséo
Este estudo possibilitou compreender conhecimentos importantes, sendo que o TEA é
algo relativamente novo, ainda existem poucos conhecimentos sociais sobre o assunto, e

através dele foi possivel identificar que devido a fatores extrinsecos e intrinsecos os pais

das criancas portadoras do autismo encontram, no entanto se faz necessario o apoio de
instdncias governamentais para ampliar o acesso a informacgéo a sociedade e oferecer um
suporte adequado para 0s pais de criancas autistas para diminuir as repercussoes
cotidianas, uma vez que, a demanda de criancas diagnosticadas com TEA vem sendo

crescente.
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ANEXO A - AUTORIZACAO DE PESQUISA

SOLICITACAO DE AUTORIZACAO PARA PESQUISA ACADEMICA CIENTIFICA

Prezado(a) Senhor(a),

Solicitamos autorizagdo para realizacdo de uma pesquisa integrante do trabalho de
conclusdo do curso de graduacdo em Enfermagem modulo Ouro/ 8° periodo, designado
como projeto de pesquisa cientifica que sera desenvolvida pelos discentes Daniel Otavio
Dias dos Santos, Larissa Celina Fortes Nascimento e Matheus Silva Franco e com
participacdo do docente orientador; Moisés de Almeida Silva, tendo como titulo
preliminar; A jornada desafiadora enfrentada pelos pais de criancas autista,
percepcao da enfermagem

O objetivo geral da pesquisa € designado como identificar os desafios que os
familiares de criangas portadoras de TEA encontram perante a sociedade e como
consequéncia suas repercussdes na fase adulta,

Os objetivos especificos; entender o processo de adaptacdo dos familiares de
individuos portadores de TEA em seu cotidiano, descrever o desempenho e a
interacdo social dos individuos portadores de TEA e Especificar as dificuldades
enfrentadas pela comunidade escolar junto aos familiares no desenvolvimento
educacional dos individuos autistas.

A coleta de dados sera realizada por meio de equipamento eletrénico através de uma
entrevista com 0s pais e/ou responsaveis legais por meio de um questionario pré-
elaborado. A pesquisa sera submetida somente com a incluséo de pais e/ou responsaveis
legais de criancas portadoras de autismo e sendo excluidos portadores de autismo
associados a outras comorbidades, os dados obtidos serdo armazenados sob-
responsabilidade dos pesquisadores citados pelo prazo de 05 (cinco) anos, sem 0 risco
de extravasamento de informagdes obtidas no ato da pesquisa.

A pesquisa ndo envolvera fins lucrativos e nem beneficio proprio entre pesquisadores e
entrevistados durante o processo de coleta de dados, para todos fins legais seréo
respeitados os direitos éticos e morais, 0 anonimato dos entrevistados e o sigilo das
informacdes obtidas através do processo de entrevista. Vale ressaltar que a qualquer
momento 0s entrevistados podem desistir da participacdo da pesquisa através de aviso

prévio aos pesquisadores intitulados.



Salientamos que todos os dados e informacdes necessarias para a realizacdo da
pesquisa serdo previamente submetidas a aprovacdo da instituicdo intitulada
antecedendo o inicio prévio das pesquisas. Asseguramos que 0 home da instituicdo ndo
sera revelado na publicacéo, caso a mesma faca a opcao pelo anonimato.

Porém, essa autorizacdo somente sera vélida apos a Aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da UNIPAC Barbacena.

Agradecemos pela atengcdo e nos colocamos a disposicao para melhores

esclarecimentos.

Orientador:

Académico 1

Académico 2

Académico 3

Aprovacéao do pedido;

() Deferido () Indeferido () Comanonimato () Sem anonimato

Responsavel legal da instituicao




ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar como voluntario(a), da pesquisa intitulada “A
jornada desafiadora enfrentada pelos pais de criangcas autistas: Percepgdo de
enfermagem”, conduzida por Daniel Otavio Dias dos Santos, Larissa Celina Fortes
Nascimento e Matheus Silva Franco, orientado pelo Professor Especialista Moisés de
Almeida Silva.

Este estudo tem por objetivo identificar os desafios encontrados pelos familiares de
criangas com TEA e diminuir suas repercussoes na fase adulta, vocé foi selecionado para
esta pesquisa por atender aos critérios de inclusao que séo: ser membro familiar e/ou
responsavel legal de crianca diagnosticada com autismo sem comorbidades associadas.
A entrevista ocorrera através de gravacao por meio de equipamento eletrénico
smarthphone, na qual serdo feitas perguntas pré-elaboradas com base em estudos
cientificos para atender o objetivo de estudo, vocé tem a liberdade de escolher se quer ou
nao participar da entrevista, vale ressaltar que esta pesquisa ndo envolvera nenhuma
remuneracao pela participacdo e ela ndo implicara em gastos para vocé. A qualquer
momento vocé podera desistir de participar e retirar seu consentimento, sua recusa,
desisténcia ou retirada de consentimento ndo acarretara prejuizos, independente da fase
gue o estudo se encontrar.

Durante a entrevista pode ser que vocé se lembre de situacdes que altere suas emocdes
e sentimentos, porém, estaremos sempre atentos a lhe dar o suporte emocional
necessario. As situacdes que requerem atendimento especial serdo encaminhadas para o
setor de psicologia da instituicdo, vocé nao corre risco de danos fisicos e morais, sua
participacdo nesta pesquisa consistira em falar sobre a rotina envolvendo a crianga com
TEA, as dificuldades, processo de adaptacdo, acesso ao ambiente escolar locomocéo e o
contexto social.

O local da entrevista ocorrera nas dependéncias internas da instituicdo APAE situado a,
Rua treze de Maio n°320, centro, municipio de Barbacena MG Cep; 36200-015, e a coleta
de dados sera por meiode um questionario. No momento da entrevista é importante que
esteja somente eu e vocé, em um lugar tranquilo e sem interferéncia. Os dados obtidos
por meio destapesquisa serdo confidenciais e ndo serdo divulgados em nivel coletivo ou
individual, visando assegurar o sigilo de sua participacdo. Porém os pesquisadores
responsaveis se comprometeram a tornar publico nos meios académicos e cientificos os

resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificacdo dos participantes e



das Instituicoes.

Os beneficios esperados com esta pesquisa sera evidenciar a importancia de uma melhor
abordagem frente aos pais e/ou responsaveis legais de criancas portadoras de TEA e
compreender as dificuldades vividas por eles dentro do contexto social.

Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que
possui duas vias, sendo uma delas sua, e a outra, dos pesquisadores responsaveis.
Seguem os telefones e o endereco institucional dos pesquisadores responsaveis, onde
vocé poderd tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo nele, agora ou a

gualquer momento. Contatos dos pesquisadores responsaveis:

Nome: Moisés de Almeida Silva

Endereco: Rua dos Inconfidentes, n°® 100, apartamento 304, Santa Tereza Il. E-mail:
moisessilva@unipac.br

Celular: (32) 9 8477-4170

Curriculo: http://lattes.cnpg.br/4567095940815751

Nome: Daniel Otavio Dias dos Santos

Endereco; Rua Geraldo Antdnio lopes n°29, Santa Efigenia
E-mail: danieldandan@ymail.com

Celular: (32) 9 8845-1655

Curriculo: https://lattes.cnpq.br/5024772711643139

Nome: Larissa Celina Fortes Nascimento

Enderecgo: Rua Antonio Varandas n°81, VilelaE-mail: |arissa.celina@outlook.com
Celular: (32) 9 9905-907

Curriculo: https://lattes.cnpg.br/2561566245700636

Nome: Matheus Silva Franco

Endereco: Rua yanomami n°30 , Rosario Barroso
Email: matheusfranco05479@gmail.com

Celular: (32) 9 99035540

Curriculo: http://lattes.cnpq.br/6520947728731551

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na


mailto:moisessilva@unipac.br
http://lattes.cnpq.br/4567095940815751
mailto:danieldandan@ymail.com
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pesquisa, e que concordo em participar.

Barbacena, de

de

Assinatura do participante:

Assinatura dos pesquisadores:




ANEXO C- INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS (ROTEIRO)

QUESTIONARIO:

Idade da mae no nascimento do filho
Numero de filhos

Possuem outros familiares com autismo
Qual é a renda familiar?

Qual é a situacao conjugal?

Com quem mora a crianga com autismo?
Género da crianca

Idade da crianca

© 0o N o o bk~ w DN PE

Como é conviver com a crianga autista?

[EEN
o

. Qual sua reacado apds o diagndstico do autismo?

[EEN
[EEN

. Em algum momento pensou em abandonar o tratamento? Se sim porque?

[EEN
N

. Qual maior dificuldade enfrentada no dia-a-dia?

[EEN
w

. Existe preconceitos aos locais onde frequentam? Cite quais?

14. A busca por ajuda profissional foi dificil de se encontrar? Foi preciso ir em mais
de um profissional para confirmar o diagnéstico?

15. Como descobriu que a crianca era portadora de TEA?

16. Durante o diagnostico confirmado de TEA de seu filho, como foi a reacdo do
seu marido?

17. Teve alguma dificuldade ao ingressar seu filho na escola?

18. Seu filho apresentou alguma evolucao apds ingressar na escola? Apresentou

mudang¢as comportamentais significativas?






