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RESUMO

O cuidado diario de um filho com Transtorno do Espectro Autista (TEA) traz mudancas
significativas no cotidiano de uma familia com necessidade de adaptacdes nos papéis de
seus membros e atitudes para um novo estilo de vida. Pesquisas relacionadas as ocupagdes
paternas ainda ndo foram tdo exploradas comparativamente aos estudos com mées quando
se trata de um filho(a) com TEA. O presente estudo tem como objetivo identificar
percepcOes de pais sobre o impacto do cuidado cotidiano aos seus filhos(as) com TEA
em suas ocupacdes. Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratoria e mista quanti-
qualitativa. Os participantes sdo pais de criancas com diagndéstico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA) que concordaram em participar da pesquisa de acordo com
procedimentos éticos. A coleta de dados ocorreu por meio exclusivo do questionario do
Google Forms, dirigido ao pai, o qual abordou questdes relacionadas as atividades
realizadas no cotidiano com seu filho (a) com TEA e suas relagcbes com as demais
ocupacdes paternas. A amostra ficou composta por 28 pais com idade média de 41 anos,
sobretudo, casados, que residem com esposa e filho(s) com TEA. Possuem segundo grau
completo e exercem atividade profissional remunerada. A maioria dos seus filhos séo
meninos, na faixa etaria entre 3 e 6 anos, frequentam a escola e recebem atendimentos de
profissionais especializados. Os resultados informam que o pai realiza alteragdes nas suas
ocupacdes de trabalho em funcdo do cotidiano com seu filho com TEA e demonstram
restricdes nas ocupacgdes de estudo e lazer. Reconhecem a participacdo da mée como
majoritaria, entretanto participam, e estdo por dentro daquilo que ocorre com seu filho. A
andlise exploratdria verificou a confirmacdo de quatro das 16 hipdteses testadas: (1 e 2)
quanto maior a escolaridade do pai, maior a frequéncia de servigos de reabilitacdo na rede
privada e frequéncia do filho com TEA na escola particular. (3) Os pais que praticavam
atividades religiosas com frequéncia, declararam maior participacdo nas
responsabilidades das tarefas domésticas. E por fim, (4), contatou-se que o0s pais que
praticavam atividades religiosas com frequéncia e com nivel de escolaridade de ensino
superior, responderam a questdo aberta ao final do questionario, expressando seus
sentimentos, dores, crencas, emocOes e compartilharam fatos e desafios do cotidiano de
ser pai de um filho com TEA. Sugere-se que futuras pesquisas explorem as variaveis
investigadas, acrescida de outras (com por exemplo, a gravidade do sintoma do filho com
TEA, o numero de filhos, dimensdo da rede de suporte) com maior nimero de
participantes na perspectiva de se evidenciar, ainda mais, as necessidades do pai com filho
com TEA e desenvolver apoio a ele.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Cotidiano. OcupagOes paternas.
Parentalidade.



ABSTRACT

The daily care of a child with Autistic Spectrum Disorder (ASD) brings significant
changes in the daily life of a family in need of adaptations in the roles of its members and
attitudes towards a new lifestyle. Research related to paternal occupations has not yet
been so explored compared to studies with mothers when it comes to a child with ASD.
This study aims to identify parents' perceptions about the impact of daily care for their
children with ASD on their occupations. This is a descriptive-exploratory and quali-
quantitative research. Participants are parents of children diagnosed with ASD who
agreed to participate in the research in accordance with ethical procedures. Data collection
took place exclusively through the Google Forms questionnaire, addressed to the father,
which addressed questions related to activities carried out in daily life with their child
with ASD and their relationships with other paternal occupations. The sample was
composed of 28 participants. The sample was characterized by parents with an average
age of 41 years years old, most of them are married and live with their wives and their
child(ren) with ASD. They have completed high school and have paid professional
activity. Most of their children are boys, between the ages of 3 and 6, who attend school
and receive care from specialized professionals. The results indicate that the father makes
changes in his work occupations due to the daily life with his son with ASD and
demonstrate restrictions in study and leisure occupations. They recognize the mother's
participation as the majority however they participate and are aware of what happens to
their child. The exploratory analysis verified the confirmation of four of the 16 hypotheses
tested: (1 and 2) the higher the father's education level, the greater the frequency of
rehabilitation services in the private network and the frequency of the child with ASD in
school private. (3) Parents who practiced religious activities frequently declared greater
presence in the responsibilities of domestic activities. And finally (4), it was confirmed
that parents who practiced religious activities frequently and with higher education, filled
out the open space of the questionnaire expressing feelings, pain, beliefs, emotions and
sharing facts and challenges of their daily lives. It is suggested that future research explore
the investigated variables, plus others (for example, the severity of the symptom of the
child with ASD, the number of children, size of the support network) with a greater
number of participants in the perspective of demonstrating, further, the needs of the father
with the child with ASD and developing support for him.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Daily. Paternal Occupations. Parenting.
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APRESENTACAO

Sou professora formada no curso de Licenciatura Plena em Educacdo Especial,
pela Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar). Fui aluna da segunda turma de
egressos, formados no ano de 2013. Trabalho na &rea da Educacdo Especial de Sala de
Recursos Multifuncionais (SRM) e Ensino Colaborativo por nove anos na Prefeitura
Municipal de Sao Carlos - SP. Sou também Psicopedagoga. Durante esses anos de atuacao
no espaco escolar, tenho notado o quanto os familiares de criancas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e demais transtornos do desenvolvimento ou com deficiéncias,
que atendo nas escolas, vém apresentando comportamentos que, suponho, sejam devido
aos efeitos da sobrecarga de trabalho e responsabilidade com relacdo ao cuidado de sua
crianca. Esses comportamentos sao observados por meio do dialogo quando eles deixam
a crianga em minha sala para o Atendimento Educacional Especializado (AEE), como por
exemplo, seguido por queixas relacionadas ao cansaco dos atendimentos
multidisciplinares ao longo da semana e dificuldade de encaixar todos eles na rotina da
familia e da crianca.

Os motivos variam muito entre si, se percebe pelo discurso desses familiares que,
muitas vezes, o tlnico momento possivel para se dedicarem a outras atividades, quando
ndo estdo cuidando da crianga com TEA, principalmente aquelas que dizem respeito ao
cuidado de si e da propria satde, é quando a crianca esta na escola.

Levando em consideracao os estudos ja encontrados sobre a relacdo familiar com
as queixas de que cuidar da crianga com TEA exige muita dedicagéo e tempo, ao ingressar
em um programa de pds-graduacdo em terapia ocupacional, interessei-me por buscar
conhecer especificamente o impacto dos cuidados cotidianos nas ocupagdes paternas,
considerando a pouca producédo dos estudos sobre essa tematica.

Diante, entdo, de minha experiéncia enquanto educadora especial, acompanho de
perto a realidade dos familiares de alunos com TEA, em especial, os relatos das mées. Ao
considerar o sistema familiar como dinamico e sabendo que a maioria dos estudos sdo
feitos com maes, surge-me uma inquietacéo sobre o papel paterno. Especificamente, em
buscar saber qual o impacto do cuidado cotidiano dessas criangas nas ocupacoes paternas.

Busco ainda descobrir se as atividades ocupacionais paternas foram alteradas apés
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exercer o cuidado de criangcas com TEA, uma vez que a literatura ja aponta claramente o
quanto essa populacdo vivencia um contexto de sobrecarga, tanto fisica quanto
emocional, stress, dificuldades financeiras, necessidade de redes de apoio e suporte

social, considerando a familia com uma perspectiva sistémica.
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1. INTRODUCAO

1.1 Terapia Ocupacional: Cotidiano, Ocupacdes e Familias

O cotidiano das pessoas tem sido objeto de estudo do campo da Terapia
Ocupacional (MATSUKURA; SALLES, 2018). A producéo de conhecimento nesta area,
especialmente o estudo das rotinas, dos valores e da cultura, presentes nos contextos de
vida, das atividades e das ocupacdes acenam para possiveis contribuicGes na qualidade
de vida das pessoas.

Kujawski (1991) discute o cotidiano como uma estrutura para a realizagdo dos
projetos pessoais. Entende-se que pelo cotidiano as pessoas tornam-se mais
familiarizadas com o que estad em sua volta.

Ainda, de acordo com Kujawski (1991),

“cotidiano significa, etimologicamente, cada dia; é a unidade de medida
da sucessao da vida humana, feito de um dia ap6s o outro. O cotidiano
inclui o individuo no plano de vida em comum com 0s outros, na vida
de todos nés em comunidade, é basicamente comunal, ele integra o
individuo na comunidade” (KUJUWASKI, 1991, p.35).

Segundo Castro, Lima e Brunello (2001), o cotidiano pode ser a linha orientadora
das acOes em terapia ocupacional, pois a realizacdo diaria de atividades fomenta a vida.
A vida ¢ uma “rede de trocas e de relagdes humanas”, na qual o cotidiano se baseia com
seus fatos, que marcam o tempo, a existéncia de cada um de forma singular (CASTRO;
LIMA; BRUNELLO, 2001).

De acordo com Galheigo (2003), o uso do conceito de cotidiano na terapia
ocupacional, ocorreu a partir dos anos 1990, acompanhando estudos filosoficos ou
sociologicos sobre cotidiano que incorporam aspectos como a subjetividade, a cultura, a
historia e o poder social, que influenciam na compreenséo da realidade social e rompem
com a realidade positivista de determinado fenémeno (GALHEIGO, 2003).

O conceito de cotidiano tem sido utilizado em pesquisas de terapeutas
ocupacionais especialmente nas considera¢fes sobre como o adoecimento muda a vida
cotidiana dos sujeitos, tanto da pessoa que adoeceu como daqueles a sua volta. Muitas

vezes a pessoa tera que ressignificar suas “experiéncias, ndo apenas buscar antes do
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adoecimento sentido para sua vida, mas também encontrar novos caminhos de construcao
de sua subjetividade, de quem ele €, o que gosta de fazer, como participa dos modos de
producdo social e com quem se relaciona” (SALLES; MATSUKURA, 2013, p.270).

De acordo com Salles e Matsukura,

0 cotidiano se reconstroi com as pessoas a sua volta, no contexto em
gue ele se insere. Se o cotidiano se transforma, o sujeito também se
transforma; uma ruptura na vida cotidiana e a ressignificacdo desse
cotidiano ndo acontece sem uma transformagéo subjetiva do sujeito. O
inverso também pode ocorrer, se 0 sujeito se transforma, essa mudanca
ird se refletir em sua vida cotidiana, pois a vida cotidiana e as
particularidades do sujeito caminham de méos dadas, imersas em seu
contexto social (SALLES; MATSUKURA, 2013, p. 272).

Maximino e Tedesco (2018), propdem que a palavra cotidiano possa designar a
relacdo que cada um estabelece com a sua rotina, com seus habitos, com seus afazeres e
com os acontecimentos da vida. “O cotidiano € a relagdo com o dia a dia, espacgo e tempo,
onde histéria individual e coletiva fazem acontecer cada vida” (MAXIMINO;
TEDESCO, 2018, p.143).

Considerando as defini¢Ges de cotidiano, apresentadas nesta breve introducéo,
destaca-se a importancia de se investigar o cotidiano dos pais de filhos com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) frente as possiveis alteracdes na sua rotina diaria, destacando-
se alguns marcos ja indicados na literatura: 0 momento de recebimento do diagndstico;
as alteracOes nas atividades diaria de uma maneira geral; o processo de busca por terapias;
a escolha por uma escola; a busca por apoio da equipe multidisciplinar, o cuidado da
crianga em si, entre outros.

Juntamente com as modificagdes que ocorrem no cotidiano das familias que
recebem o diagnostico da crianca com TEA, estdo as mudangas em suas ocupacgdes
consequentes das novas demandas trazidas pela crianca.

Para a Sociedade Internacional de Ciéncia Ocupacional - ISOS, (2013), ocupac6es
sdo as varias atividades cotidianas que as pessoas realizam como individuos, em suas
familias e nas comunidades, para ocupar seu tempo e trazer significado e propdsito para
a vida.

Por meio da definicéo oficial da Federacdo Mundial dos Terapeutas Ocupacionais

-WFOT (2012), entende-se que a Terapia ocupacional € uma profissdo de salde centrada
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no cliente, preocupada em promover a salde e o bem-estar através da ocupagdo. O
principal objetivo da Terapia Ocupacional é facilitar a participacdo das pessoas em suas
atividades diarias. Na perspectiva da ocupacgédo, o documento da WFOT (2012), assinala
que o foco principal da Terapia Ocupacional € a ocupacédo, que inclui as atividades da
vida diéria, mas ndo se limita a ela. Entretanto, Magalhdes (2013) destaca que a ocupacéo
constitui um objeto de extrema complexidade, que ndo somente requer uma perspectiva
verdadeiramente plural e democratica, mas também um refinado conjunto de
instrumentos de anélise, necessariamente interdisciplinar (MAGALHAES, 2013, p. 261).

Segundo Pontes e Polatajko (2016), os terapeutas ocupacionais sempre se
dedicaram ao estudo da ocupagdo humana. Ainda, para as autoras:

a terapia ocupacional teve inicio com o conceito de ocupacao similar
ao gque atualmente se considera como trabalho, ndo necessariamente o
trabalho remunerado, mas o trabalho em si. Embebida no modelo
médico, a ocupagao era vista como uma forma de intervencgéo que tinha
valor como diversdo ou cura (PONTES; POLATAJKO, 2016, p.
404).

O termo ocupacéo é definido como uma atividade ou um conjunto de atividades
que é realizado com consisténcia e com regularidade, que fornece estrutura, tem valor e
significado para um individuo (TOWNSEND; POLATAJKO, 2013). Através do modelo
ocupacional, é possivel considerar as necessidades ocupacionais de individuos, familias,
grupos, comunidades e popula¢ées (TOWNSEND; POLATAJKO, 2013). O papel da
terapia baseada na ocupacdo € habilitar o engajamento de clientes em suas ocupacdes
cotidianas, nas ocupagdes que fomentam a sua salde e o seu bem-estar (PONTES;
POLATAIJKO, 2016).

A Terapia Ocupacional é a arte e ciéncia de habilitar o engajamento
em atividades cotidianas, através da ocupacao; de habilitar pessoas a
realizar as ocupacfes que estimulam sua salde e bem-estar; e de
habilitar uma sociedade justa e inclusiva de modo que todos possam
participar em seu potencial nas ocupacfes da vida cotidiana
(TOWNSEND; POLATAJKO, 2007, p. 20).

Com base na literatura apresentada neste tdpico, denominado Terapia

Ocupacional: Cotidiano, Ocupacdes e Familias, compreende-se que tanto o cotidiano
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quanto as ocupactes das familias se modificam de acordo com as necessidades de cada
membro.

A partir disso, buscou-se o estudo do cotidiano de familias com deficiéncia,
especificamente de familias que tiveram suas ocupac¢Bes modificadas a partir do
recebimento de um diagnostico, como por exemplo, o de TEA.

1.2 Impactos na dinamica familiar a partir do recebimento do diagndéstico

Grandes mudangas no contexto familiar podem ocorrer em funcéo da presenca de
deficiéncia (s) em um ou mais de seus membros.

Os integrantes da familia, que até determinado momento estiveram seguros em
seus papéis e que estavam bem definidos, quando se deparam com um individuo com
deficiéncia(s), irdo passar por mudancas significativas. Havendo ent&o, uma redefinic¢éo
de papéis e mudancas de atitudes e de valores, além de novos estilos de vida que terdo de
assumir (ASSUMPCAO JUNIOR, 1993).

Apds o diagnostico de alguma sindrome ou etiologia que represente um atraso em
alguma area do desenvolvimento, 0s pais e as méaes, devido a diferentes fatores, inclusive
emocionais, poderdo enfrentar periodos dificeis, especialmente relacionados a interacao
com seu familiar com deficiéncia (BRITO; DESSEN, 1999).

Ao considerar que as familias irdo desempenhar um importante papel na defini¢éo
do comportamento, na formag&o da personalidade, na moral, na evolucdo mental e social
e na determinacdo da cultura de seus membros, entende-se que qualquer mudanca de
comportamento em um de seus membros podera modificar toda a familia (BUSCAGLIA,
2002).

O estudo de Matsukura et al (2007) buscou investigar o nivel de estresse e de
suporte social em maes de criangas com desenvolvimento tipico e mées de criancas com
necessidades especiais, em familias de baixa renda. O estudo apontou como principais
resultados que em ambos os grupos (maes de criangas com desenvolvimento tipico e maes
de criangas com necessidades especiais), mais de 75% delas apresentam stress e que a
principal fonte de suporte social s&o os membros da familia préxima, como marido, filhos,

irmaos e pais. Mais especificamente, os maridos foram os mais citados pelo grupo de
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mdes de criancas com desenvolvimento tipico, enquanto os filhos apareceram para as
mées do grupo de criangas com necessidades especiais, como a principal fonte de suporte
(MATSUKURA et al., 2007).

Segundo Wagner et al (2011), o sistema familiar pode ser compreendido como um
grupo de pessoas que interagem a partir de vinculos afetivos, sejam eles consanguineos,
politicos, dentre outros, que estabelecem uma rede infinita de comunicacdo e mutua
influéncia. Tratando-se, especificamente, do sentimento familiar quanto a receber a
noticia e confirmacéo do diagndstico de um filho, Franco (2015) aponta que o luto vivido
pelos pais é consequéncia da perda da crianca que foi idealizada.

E a partir de um diagndstico inesperado de uma sindrome, doenga cronica
deficiéncia ou transtorno, que a familia passa a sofrer continuas adaptacdes a fim de suprir
as necessidades da crianca. Nas palavras dos autores Ebert, et al., 2013:

muitas vezes, o impacto inicial é tdo intenso que compromete a
aceitacdo da crianga entre os demais familiares e na relagdo conjugal
entre 0s pais, sendo necessario um periodo longo para que a familia
retorne ao equilibrio e inicie o processo de enfrentamento (EBERT, et
al., 2013, p. 2).

Segundo Silva e Aiello (2009), apesar da importancia crescente do pai no
desenvolvimento infantil, os servigos e os atendimentos destinados a familia da crianca
com deficiéncia, na maioria das vezes, focam na intervengdo com a crianga e/ou com a
mée, excluindo a necessidade do pai de participar e de ser escutado como membro
importante do sistema familiar. Esta situag&o impulsionou o desenvolvimento da presente
pesquisa.

Os estudos sobre a parentalidade e o cuidado oferecido pelos pais aos seus filhos
com deficiéncia, destacam, sobretudo, o suporte oferecido para mae e apontam a
importancia do impacto para diferentes membros da familia e a distribuicdo das tarefas
de cuidado de forma harménica (SIFUENTES; BOSA, 2010; KROEFF, 2012).

A paternidade representa para o homem e para a mulher modificagdes
biopsicossociais radicais em seus papéis. A mulher, que é esposa também passara a ser
mée, e 0 homem, seu companheiro, se tornara pai, ou seja, as identidades de ambos, serdo
alteradas (CARDELLI; TANAKA, 2012). Alguns estudos brevemente descritos, a seguir,
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apontardo algumas dessas alteracdes na identidade de ambos, pais e mées de criangas com
deficiéncia (s).

O estudo de Kroeff (2012), teve como objetivo expor as dificuldades que o sistema
familiar como um todo enfrenta, e a necessaria mobilizacdo de recursos para lidar com
este fato, que pode ser definido como uma crise. Neste estudo foram discutidas tematicas
referentes a pessoa com deficiéncia, desde sua conceituacdo atual até as dificuldades com
as quais a pessoa tem que conviver por apresentar uma deficiéncia. Foram discutidas
também as influéncias exercidas e sofridas sobre os subsistemas individuo, casal/pais e
irm&os, além da familia extensa. O autor afirma que o casal ndo esta preparado para o
nascimento de um filho com deficiéncia e que este acontecimento néo é desejado e nem
esperado pelo casal. As consequéncias desse nascimento podem ser multiplas, afetando a
todos: os membros da familia individualmente, o proprio casal, os demais membros, a
sociedade em geral, além, evidentemente, da propria pessoa que nasce com alguma
deficiéncia. O autor, complementa ainda, que o subsistema casal deve ser especialmente
cuidadoso para ndo ser invadido em sua privacidade, desenvolvimento e intimidade pelo
fato de terem se tornado pais de um filho com deficiéncia. “O casal deve continuar casal,
e ndo se transformar exclusivamente em pais”. Esta é talvez a melhor garantia de que
terdo a energia suficiente para lidar com o filho que nasceu com limitagdes que ndo eram
esperadas (KROEFF, 2012).

O estudo de Silva e Dessen (2014), teve por objetivo investigar as caracteristicas
das relacbes familiares de criancas com deficiéncia (auditiva, intelectual, fisica, multipla
e visual) na perspectiva das maes, dos pais, dos irmdos e das proprias criangas com
deficiéncia, priorizando as relagdes nos subsistemas parental, conjugal e fraterno.
Participaram deste estudo 54 familiares brasileiros, sendo 16 criangas com deficiéncia
(auditiva, fisica, intelectual, visual e maltipla), suas maes (n=16), seus pais (n=12) e seus
irmdos (n=10). Todas as criangas, exceto 2 (1 com deficiéncia intelectual e 1 com
deficiéncia multipla) frequentavam o ensino regular e a instituicdo de atendimento
especializado. Os resultados deste estudo revelaram que as praticas parentais sdo
percebidas como coercitivas, mesmo havendo harmonia, dialogo e compartilhamento nos
cuidados com os filhos. As relagdes conjugais foram vistas como predominantemente

satisfatorias, embora existam conflitos e indiquem a necessidade urgente de investigar os
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padrGes de comunicacdo em familias com criangas com diferentes tipos de deficiéncia,
visando a elaboracdo de propostas de educacdo e reeducacédo voltadas ao funcionamento
tipico de cada tipologia de familia.

O estudo recente, realizado por Polezi (2021), investigou mudangas nos papéis e
no desempenho ocupacional das mées apds o nascimento do filho com deficiéncia. Este
estudo, caracterizado como descritivo e transversal, utilizou a abordagem qualitativa e foi
realizado com 05 mées de criancas com deficiéncia de 03 a 14 anos. Para a coleta de
dados, foi aplicada a Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais, a Medida Canadense
de Desempenho Ocupacional (COPM) e um roteiro de entrevista semiestruturado. Os
dados coletados foram discutidos com base no paradigma da ocupagdo humana e sob a
perspectiva do Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento (CMOP-
E), desenvolvido por uma forca tarefa de profissionais ligados a Associa¢do Canadense
de Terapeutas Ocupacionais (CAQOT). Nele, identificou-se que as maes, logo apos o
nascimento do filho, tiveram alteracBes nos papéis ocupacionais de trabalhadora,
estudante, lazer, religioso e amigos. O estudo de Polezi (2021), revela que, em relacéo ao
desempenho ocupacional, considerando o nascimento do filho com deficiéncia, maes que
atualmente tem filhos com trés anos de idade e dependéncia para realizar as atividades de
vida diaria, apresentaram comprometimento na realiza¢do das ocupacdes de autocuidado,
lazer e produtividade, tais como trabalho remunerado, estudos, cuidados estéticos,
socializacdo com amigos e religido. Ja as maes cujos filhos se encontravam na faixa dos
seis aos 14 anos e que possuiam trabalho remunerado ndo relataram problemas no
desempenho ocupacional, referindo conseguir concretizar o autocuidado, o lazer e a
produtividade. O estudo indica ainda, que as mées que relataram receber suporte e apoio
social de familiares, como de suas proprias méaes e conjugues, foram as mesmas que ndo
indicaram ter problemas no desempenho ocupacional. Através deste estudo, concluiu-se
que a vivéncia de cuidar de um filho com deficiéncia impactou, inicialmente, os papéis e
desempenho ocupacional das mdes, porém maes que tiveram suporte e apoio social
adaptaram-se, voltaram a desempenhar papéis e ocupagdes antes abandonados e

conseguiram ainda ter aprendizados positivos.
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Conforme a literatura apresentada indicou, o nascimento de um filho com
deficiéncia e/ ou o recebimento do diagnostico, causa impactos na dinamica familiar que

ndo ficam circunscritos apenas ao cuidador principal.

1.2.1 E o impacto do diagndstico nas familias de criangas com TEA?

Moura e Valerio (2003) indicam gue o recebimento do diagndstico de uma crianca
que possui Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode trazer uma série de complicacdes,
por meio de sentimento de rejeicéo, culpa e negacdo. Desse modo os integrantes da
familia passam por mudangas significativas em seu cotidiano, de modo a adaptar suas
vidas de acordo com as necessidades das criancas, redefinindo os papéis e atitudes a um
novo estilo de vida.

Em relacdo a dindmica familiar, um estudo brasileiro realizado em 2001, revela
que familias de criancas com TEA sofrem perdas significativas a partir do diagndstico da
crianca, 0 que pode reverberar em muitas exigéncias para todos os membros, tendo em
vista 0 convivio com o quadro cronico e sem perspectiva de cura (SPROVIERI;
ASSUMPCAO JR., 2001). A amostra do referido estudo considerou a familia nuclear
(pais e irm&os) e foi composta por 3 grupos: grupo A - 15 familias, cada uma com uma
crianca com TEA, na faixa etaria de 5 a 15 anos; grupo B - 15 familias, cada uma com
uma crianga com Sindrome de Down, na faixa etéaria de 5 a 15 anos e grupo C - 15
familias, cada uma com uma crianca com desenvolvimento tipico, também na faixa etaria
de 5 a 15 anos. Observou-se que ter uma crianga com TEA pode ser dificultador da saude
emocional dos membros do grupo familiar. Nas palavras dos autores,

tal sintoma expressa-se através das dificuldades enfrentadas frente a
papeis, comunicagdo, lideranca, manifestacdo da agressividade e
afei¢do fisica. A comunicacao é confusa e ha dificuldade de abertura
para expressar seus sentimentos. A agressividade dos elementos do
grupo ndo pode ser manifestada. A presenca de uma crianca deficiente
limita os movimentos dos elementos do sistema, constituindo fator de
estresse (SPROVIERI; ASSUMPCAO JR., 2001, p.234).

O estudo americano de DeGrace (2004), denominado a ocupacdo diéria de

familias de criancas com autismo, teve como objetivo compreender as experiéncias de
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uma familia negociando cotidiano familiar e os significados que ela atribuiu a essas
experiéncias quando teve um filho com TEA grave. A pesquisa qualitativa, realizou
entrevistas semiestruturadas com cinco familias. As entrevistas exploraram o significado
da participacdo da familia nas atividades de vida diaria e o foco das perguntas era como
a familia estruturava as atividades da vida diéria, o significado das atividades diarias da
familia, o significado associado a realizacdo dessas atividades e a descricdo dos
momentos em que se sentiam como uma familia. Cinco familias aceitaram participar do
estudo. Para ser incluida no estudo, cada unidade familiar deveria ser uma familia que
vivia com uma crianga com TEA e, dessa forma, vivenciava o fendbmeno em estudo, além
disso, deveria haver pelo menos dois membros da familia que vivam com a crianga com
TEA. Os resultados desta pesquisa sugerem que familias com criangas com TEA grave
tém dificuldade em criar e experimentar ocupacdes familiares positivas. Apontam que
tem sido dificil para essas familias reservar tempo para ocupac¢es que promovam um
sentimento de pertenca a familia. Embora essas familias trabalhem continuamente para
lidar com as demandas da crianca com TEA, as oportunidades de estar juntos e
compartilhar o tempo juntos como uma familia foram perdidas. Para a autora, as familias
aprenderam ao longo dos anos que as ocupacdes que unem a familia (por exemplo, festas
de familia, festas de aniversario e feriados) ndo valiam o "aborrecimento”. O tempo gasto
por essas familias tem se concentrado em fazer coisas para controlar os comportamentos
da crianca com TEA. Essas familias ilustraram que os comportamentos desafiadores
associados ao TEA tiveram um impacto muito amplo nas ocupagdes familiares. As
criancas neste estudo demonstraram comportamentos que desafiam a capacidade de suas
familias de compartilhar ocupagdes como uma familia inteira. Coletivamente, essas
descobertas sugerem que criancas com TEA severo e seus comportamentos desafiadores
podem afetar amplamente como as familias se engajam em ocupacdes e os significados
que atribuem as mesmas (DEGRACE, 2004).

O estudo de Sifuentes e Bosa (2010) trata das caracteristicas e desafios da
coparentalidade de cinco casais (pais e mées) de criancas pre-escolares com TEA. Este
estudo revelou que as tarefas parentais ndo sdo compartilhadas de forma igualitaria entre
o0 casal. Para os autores, isso ocorre em funcdo das demandas proprias da crianga com

TEA e da forma como a familia se organiza para atender a essas demandas e que, embora
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existam especificidades na distribuicdo dessas tarefas entre 0s casais pesquisados,
observa-se como tendéncia a preponderancia das maes na execucdo das mesmas. A
solidariedade e o apoio entre o casal ocorrem, principalmente, durante o processo de
diagndstico e diante das dificuldades comportamentais do filho. Finalmente, o estudo
revelou que uma das maiores fontes de conflito entre pai e mée sdo divergéncias quanto
as préaticas educativas, em especial a questdo de superprotecdo/colocacdo de limites no
filho.

O estudo de Marques e Dixe (2011), aponta que o TEA implica em muitas
mudangas familiares e que, lidar com uma crianga ou jovem com TEA pode ser muito
dificil para a maioria das familias, 0 que acaba se tornando um risco para a satde mental
do pai e da mae. Com base nessa afirmacao, o estudo sugere que sejam providenciados
recursos sociais, educativos e da salde, no sentido de criar de forma abrangente, servicos
que respondam as necessidades especificas dessas familias (MARQUES; DIXE, 2011,
p.70).

Andrade e Teodoro (2012), por meio de uma revisdo da literatura, ndo sistematica,
apontaram que ha impactos na presenca de um membro com TEA na familia, bem como
implicacbes para o funcionamento familiar, que é influenciado pela gravidade da
manifestacdo do transtorno, bem como pelas caracteristicas de personalidade dos pais e
disponibilidade de redes de apoio social. O suporte social e programas de treinamento de
pais se constituem, desta forma, em alternativas para o desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento (coping) dos pais diante do TEA. Este mesmo estudo apontou impactos
nos subsistemas familiares, sendo eles: o conjugal, o parental e o fraterno. Os autores
destacaram que o subsistema conjugal pode ser afetado na medida em que um dos
membros do casal apresenta sintomas de depressdo ou nivel de estresse elevado. Nesse
contexto, podem surgir mais conflitos entre os pais, afetando a satisfagdo conjugal. No
subsistema parental, inclui interacdes entre pai e mde com os seus filhos. Diante das
interacbes dos pais com um filho com diagndstico de TEA, h& evidéncias do
desenvolvimento de estresse. E, no subsistema fraternal, se refere as interagcdes entre os
irmaos e irmas. Avaliando-se o impacto da presenca de uma crianga com autismo em seus
irmaos, ndo foram encontradas evidéncias de estresse nessa populacao.

Segundo Andrade e Teodoro (2012):
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0s sintomas do TEA se fazem presentes antes dos 36 meses de idade e
0 transtorno é passivel de diagnéstico em torno dos 18 meses de idade
(Associacdo Americana de Psiquiatria, APA, 2002). A maioria dos
casos que apresenta a triade de dificuldades em grau elevado demonstra
0s primeiros sintomas logo no inicio da vida. Assim sendo, desde cedo
essas caracteristicas ja exercem impacto no cotidiano das familias e nas
relacbes entre seus membros (ANDRADE; TEODORO, 2012,
p.134).

Segundo Ebert et al. (2013), o recebimento do diagnostico do TEA é uma situagéo
que desencadeia alteracbes no desenvolvimento familia, devido as necessidades de
acompanhamento da crianga para que seja possivel o seu desenvolvimento. Esse
diagndstico causa impactos que irdo repercutir na mudanca da rotina diaria e na
readaptacdo de papéis, ocasionando diversos efeitos no @mbito ocupacional, financeiro e
das relacGes familiares.

Ap0s a conscientizacdo do diagnostico, as familias de criancas com TEA tem que
aprender a lidar com as mudancas do cotidiano, frente a maior demanda de atencédo que
essa crianca pode exigir e de tratamento (OLIVEIRA et al., 2014). A despeito disso, a
falta de informacdo sobre a condicdo de salde é uma queixa presente e dificulta a
compreensdo da familia sobre a situacdo, bem como de como lidar com a crianca
(OLIVEIRA et al., 2014).

Os pais da crianca com TEA ao se confrontarem com o diagnéstico, podem
experimentar um sentimento de perda da crianca idealizada e vivenciar um processo de
luto do filho “perdido”. Este processo pode ser atravessado por uma dificuldade de
estabelecimento de vinculo com a crianga, na medida em que 0s genitores tendem a
enxergar apenas a deficiéncia do filho e os problemas decorrentes dela (SILVA; VIEIRA;
SCHNEIDER, 2016).

O estudo realizado por Pinto et al. (2016) teve por objetivo de analisar o contexto
da revelagéo do diagnostico do TEA e o impacto nas relagdes familiares e foi realizado
com 10 familiares em um Centro de Atencdo Psicossocial Infanto juvenil (CAPSI), no
interior paraibano. Os resultados revelaram que o momento do diagnéstico se constituiu
como um evento estressor e marcante, pois a noticia de uma crianca fora do conceito de
normalidade ocasionou importantes repercussées no contexto familiar. Os sentimentos

expressados pelos membros sobre a descoberta do TEA na crianga variaram entre tristeza,
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sofrimento e negagcdo. Na negacdo especificamente, os autores revelaram que o0s
participantes buscavam uma estratégia de fuga, apesar da confirmacédo do diagnostico.
Como principais resultados, inclui-se também, que a auséncia de um ambiente propicio
para o diagnostico pode comprometer a relagdo dialdgica entre o profissional e os
familiares, impedindo que, quem recebe a noticia, se sinta a vontade para externar seus
sentimentos e solicitar explicacGes sobre o transtorno e o tratamento a ser seguido. Em
relacdo a forma de comunicacdo, ou seja, como o diagndstico € comunicado aos
familiares, o estudo aponta que, de acordo com o0s participantes da pesquisa, a
comunicac¢do no momento do diagndstico foi realizada de maneira fria, rapida e direta,
sem a elaboragdo e preparacdo prévia para a noticia. Compreendeu-se que, caso a forma
de comunicacao do diagnostico ndo seja considerada, por parte dos profissionais de salde,
um aspecto importante no processo do cuidar certamente podera gerar tensdo e conflitos
emocionais por parte de pacientes e familiares, no momento da descoberta. Por fim, o
estudo indicou o afastamento dos membros da familia, devido ao preconceito,
especialmente de familiares paternos. Indicou ainda, sentimentos de superprotecdo dos
pais para o filho com TEA, gerando conflitos e ciimes dos demais irmdos. Em relacdo a
divisdo das tarefas no cuidado do filho com TEA, as atividades de cuidado acabam
recaindo sobre a méde, apontando uma menor participacdo paterna, justificando-se pelo
peso das responsabilidades financeiras e ocupacionais do pai junto a familia. Ao pai, foi
referenciada a preocupacao com o provimento e o sustento da familia, uma vez que suas
atividades laborais sdo realizadas fora do domicilio. Os autores justificam ainda, que o
vinculo afetivo criado na relacdo mae-filho, justifica o protagonismo materno no ato de
cuidar (PINTO et al., 2016).

O estudo de Maia et al. (2016), ressalta que oferecer acolhimento adequado aos
pais cujo filho (a) teve diagnostico de TEA, é necessario e importante, pois pode facilitar
o0 enfrentamento do diagnostico e permitir uma passagem mais rapida pelas fases do luto.
Pois, de acordo com Sa e Rabinovich (2006), é nessa fase que 0s pais entram em processo
de adaptacdo, em que se observa uma instabilidade emocional, apresentada por oscilagdes
entre a aceitacdo e a rejeicdo, até que se sintam mais seguros para lidar melhor com a

crianca e se aproximarem afetivamente dela.
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Segundo o estudo de Silva, Vieira e Schneider (2016), com relacdo a familias com
filhos com TEA,

faz-se necessario considerar as dimensdes do envolvimento
paterno sendo atravessadas pelas especificidades e caracteristicas
do transtorno. O Transtorno do Espectro Autista constitui uma
classificacdo determinada pela DSM-V que inclui o transtorno
autista, o transtorno de Asperger e o transtorno invasivo do
desenvolvimento. Caracterizam-se por déficit na interagdo social,
determinando inabilidade na relacdo com o outro, além de
prejuizos na linguagem e alteracfes de comportamento. Seus
sintomas representam um continuo de leves a graves
comprometimentos em trés areas: 1) habilidades de interacdo
social reciproca; 2) habilidades de comunicacao e; 3) presenca de
comportamentos e interesses restritos e repetitivos e atividades
estereotipadas. Por tais caracteristicas, € possivel supor que a
gratificacdo por meio da parentalidade é fraturada diante do
nascimento de um filho com desenvolvimento atipico, no qual, a
troca afetiva e a comunicacdo sdo prejudicadas (SILVA;
VIEIRA; SCHNEIDER, 2016, p.70).

Os autores Pinto et al. (2016) apontam, ainda, que a revelacdo do diagndéstico do
TEA ¢ apontada como um momento complexo, delicado e desafiador para toda a familia,
onde deve-se considerar a importancia da presenca de uma equipe multiprofissional em
todo esse processo, que ira responder questionamentos, acolher as angustias e
necessidades dos familiares que se estabelecem no momento do diagnostico.

Um estudo, feito por Kiquio e Gomes (2018), teve como proposta identificar o
estresse nas familias de criancas com TEA, e a relacdo da familia com outros filhos de
desenvolvimento tipico. O estudo foi uma pesquisa de revisdo ndo sistematica,
desenvolvida a partir de artigos cientificos publicados entre os anos de 2003 e 2015.
Foram consultadas as bases de dados bibliograficas Scielo (Scientific Eletronic Libraly
Online); Pepsic (Periddicos Eletrénicos de Psicologia) e Google Académico. Foram
analisados 49 artigos, sendo desses, 10 estudados na integra. Os resultados revelaram,
que a gravidade dos sintomas do TEA séo gatilhos desencadeadores do estresse parental,
com maior sobrecarga da mae pela questéo social dos cuidados com o filho. Foram criadas
categorias na analise de conteudo, elaboradas de acordo com o relato dos pais no grupo,

ficando da seguinte forma: Manejo de Comportamento; Relacdo com Profissionais/ou
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Servigos de Saude; Relagbes Familiares e Envolvimento no Cuidado com o filho. A
categoria manejo do comportamento, apareceu como sendo o maior indicador de estresse
paterno, agitacdo, teimosia, cuidados rotineiros, agressividade e autoagressividade, foram
0S que mais se destacaram nos relatos dos pais. Enquanto a irritabilidade e a idade mais
avancada do filho foram os maiores indicadores de estresse materno. A pesquisa ainda
mostrou que o sentimento dos pais de impoténcia diante dos cuidados rotineiros do filho,
pode ser um forte fator estressante na vida diaria dessas familias. O cotidiano das familias
é voltado para o cuidado da crianca com TEA, exigindo, assim, uma mudanca na rotina
familiar. Percebeu por meio do estudo realizado que a sobrecarga de cuidados prejudica
a qualidade de vida e atividades diérias das maes (KIQUIO; GOMES, 2018).

O estudo recente de Jorge et al. (2021), realizado no Brasil, denominado
Envolvimento paterno de pais de criancas com o Transtorno do Espectro Autista, teve
como objetivo investigar as caracteristicas do envolvimento paterno com filhos que
tinham o diagnostico de TEA. Por meio da analise dos resultados obtidos, o estudo
constatou uma maior frequéncia do pai com relacdo a comportamentos relacionados a
acalmar, consolar, incentivar em casos de dificuldades ou desconforto, olhar as
brincadeiras, dizer que ama e garantir a seguranca da crianca. Através do estudo,
percebeu-se também que os pais tendem a se envolver na pratica de atividades fisicas,
conclusdo de tarefas, explorar ambientes, elogios, e também pensam na crianca ao longo
do dia. Segundo Jorge et al (2021), por meio da anélise dos resultados da pesquisa citada,
espera-se fomentar a reflex@o dos pais, das familias e dos profissionais da satde sobre o
envolvimento do pai nas acOes de cuidado, pois eles tém papel fundamental para a
abertura ao mundo social do seu filho. Os autores sugerem ainda, a criacdo de campanhas
em Unidades Basicas de Saude (UBS) e centros comunitarios que promovam o
envolvimento do pai na vida da crianca com TEA, podendo ser realizada através de
reunides educativas, que possibilitem a orientacdo parental para que mudancas efetivas
ocorram no lar da crianga, promocao de esportes entre pai e filho, aulas que estimulem a
interacdo do pai com a crianga, como por exemplo culinéria, marcenaria, entre outros. H4
necessidade também dos atendimentos as familias abordarem as questdes relativas a co -
parentalidade, pois, segundo 0s autores, muitas vezes esses aspectos podem estar

interferindo diretamente no envolvimento paterno. Dentre as limitagdes da pesquisa, 0s
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autores salientaram a “dificuldade obtida em acessar os pais (homens), visto que o
primeiro contato, na maioria dos casos, ocorria por intermédio da mée da crianca que
frequentava o servico especializado” (JORGE et al., p. 182).

Conforme a literatura apresentada verificou-se que as pesquisas apontam para
mudancgas significativas no cotidiano familiar e social, impactando ndo somente os pais e
as mées, mas também os irmdos e toda a familia extensa. Verificou-se também a
importancia que os estudos mais recentes vém apontando em relacdo a participacdo da

figura paterna nos cuidados com os filhos com TEA.

1.3 O Transtorno do Espectro Autista (TEA): conceito e relacionamento

interpessoal

O presente estudo tratara do impacto do cuidado de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) nas ocupagdes paternas, para tanto entende-se como relevante
abordar como o TEA tem sido considerado e conceituado, numa perspectiva histérica
abordando-se sintomatologia e implicacdes.

O TEA ja foi denominado de vérias maneiras. Na década de 1990, a Associa¢do
Americana de Psiquiatria (APA), o definiu como Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e, posteriormente, como Transtornos Globais do Desenvolvimento. A
seguir, 0 TEA sera apresentado, numa perspectiva historica.

Segundo Cunha (2011), o autismo® aparece nos primeiros anos de vida,
proveniente de causas genéticas ou por uma sindrome ocorrida durante o periodo do
desenvolvimento da criangca, possuindo em seu espectro as incertezas que podem
dificultar, na maioria dos casos, um diagnostico precoce.

Segundo Andrade e Teodoro (2012), o autismo se constitui em um quadro cuja
gravidade e cronicidade implica em uma maior demanda por cuidados. Diante disto, a
familia é convocada a se mobilizar e se adaptar as necessidades emergentes (ANDRADE;
TEODORO, 2012).

1 Os termos Autismo e TEA serdo utilizados respeitando-se o uso empregado por cada autor e estudo
realizado.
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Nos dias atuais, a nomenclatura utilizada é Transtorno do Espectro Autista (TEA)
e se refere a um grupo de transtornos caracterizados por um espectro compartilhado de
prejuizos qualitativos na interacdo social, associados a comportamentos repetitivos e
interesses restritos pronunciados. Essas trés caracteristicas fundamentais podem
manifestar-se em conjunto ou isoladamente (BRENTANI et al., 2013).

De acordo com a American Psychiatric Association [APA], (2014):

0 TEA é um dos transtornos mais graves do desenvolvimento
infantil devido ao impacto que causa no funcionamento
adaptativo, devendo ser diagnosticado nos primeiros dois a trés
anos do desenvolvimento. Trata-se de um transtorno
clinicamente complexo caracterizado por prejuizos, em niveis
variados, em habilidades de cognicdo social, comunicacéo,
interacdo social, comportamento e aspectos sensoriais
(American Psychiatric Association [APA], 2014, p. 31).

Os critérios atualmente utilizados para diagnosticar o TEA séo aqueles descritos
no Manual Estatistico e Diagndéstico da Associacdo Americana de Psiquiatria, 0 DSM- V
e 0 CID-10. De acordo com DSM-V para obter o diagnéstico de Transtorno do Espectro
do Autismo, a crianca deve apresentar caracteristicas que preencham 0s seguintes
critérios:

Déficits clinicamente significativos e persistentes na comunicacéo
social e nas interacGes sociais, manifestadas de todas as maneiras
seguintes: a) Déficits expressivos na comunicagdo nao verbal e
verbal usadas para interacdo social; b) Falta de reciprocidade
social; ¢) Incapacidade para desenvolver e manter
relacionamentos de amizade apropriados para o estagio de
desenvolvimento. 2) Padrfes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades, manifestados por pelo
menos duas das maneiras abaixo: a) Comportamentos motores ou
verbais estereotipados, ou comportamentos sensoriais incomuns;
b) Excessiva adesdo/aderéncia a rotinas e padrdes ritualizados de
comportamento; c¢) Interesses restritos, fixos e intensos. 3) Os
sintomas devem estar presentes no inicio da infancia, mas podem
ndo se manifestar completamente até que as demandas sociais
excedam o limite de suas capacidades (APA, 2014, p. 53).

O TEA é definido como um transtorno do neurodesenvolvimento que aparece nos
trés primeiros anos de vida e ndo tem uma trajetoria uniforme. Este transtorno, que

persiste por toda vida e interfere no desenvolvimento cerebral das habilidades sociais e
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da comunicagdo, pode estar associado a comportamentos restritos e/ou repetitivo
(ASSUMPCAOQ; KUCZYNSKI, 2015).

Segundo o Ministério da Saude, o TEA, em sua definicdo mais recente, € uma
sindrome do desenvolvimento caracterizada por déficits na interagdo social,
determinando inabilidade na relacdo com o outro, além de déficits na linguagem e
alteragOes de comportamento (BRASIL, 2021).

Os primeiros relacionamentos interpessoais que as criancas estabelecem
costumam ocorrer no ambiente familiar com pessoas significativas para elas, permitindo,
a partir de entdo, trocas socioafetivas importantes para o desenvolvimento (PRATTA;
SANTOS, 2007). Existem, entretanto pessoas que apresentam interacdes socioafetivas
comprometidas desde os primeiros anos de vida, sendo estas, as criancas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) um exemplo desses casos (CAMARGO; BOSA, 2009).

O reconhecimento da sintomatologia manifestada pela crianca com autismo é
fundamental para a obtencdo do diagnéstico precoce. Comumente, as manifestacdes
clinicas sdo identificadas por pais, cuidadores e familiares que experienciam padrGes de
comportamentos caracteristicos do autismo, tendo em vista as necessidades singulares
dessas criangas (CARDOSO et al., 2012, p. 141).

De acordo com Maia et al (2016), para o TEA ndo ha cura reconhecida, mas o
diagnostico precoce e a intervencdo imediata contribuem para reduzir a probabilidade de
cronificacdo, aumentando assim, as possibilidades de tratamento e minimizando
sintomas.

Nesta mesma direcdo Dias (2017), afirma que o autismo € considerado um
estressor potencial para a familia tendo em vista a extensdo e a qualificacdo dos seus
comprometimentos. Geralmente, o papel de cuidador principal do filho é assumido pela
mée, que pode se tornar vulneravel a sobrecarga fisica e emocional oriunda do alto
investimento nas tarefas rotineiras dos cuidados maternos diretos.

Conforme a literatura aponta, o diagnostico de TEA pode acometer a familia em
diversas areas, desde a sua descoberta, provocando exigéncias e mudancas na rotina
familiar e isso possivelmente nao difere no que diz respeito ao papel paterno de criancas
com TEA.
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1.4 O papel paterno no cuidado do filho com TEA

A paternidade é um periodo de transformacéo na vida dos homens. E também um
fendmeno complexo que se constitui a partir das praticas econdmicas, sociais e culturais
(MARION; FERREIRA; PEREIRA, 2015). Segundo Seabra e Seidl-de Moura (2012)
falar do exercicio da paternidade é pensar que se inicia desde a gestacao até o nascimento
do filho. Em alguns casos isto se da até anteriormente, através do proprio desejo, ou nao,
de se tornar pai e também de suas experiéncias vividas (SEABRA; SEIDL-DE-MOURA,
2012).

Com os grandes avancos tecnoldgicos no campo da reproducdo humana e a maior
expressividade da mulher em todos os ambitos, pode-se dizer que a propria concepcéo de
paternidade passou por importantes mudancas (OLIVEIRA; SILVA, 2011). Antes, cabia
ao pai a funcgdo de chefiar a sua familia, zelando sempre pelo seu sustento. Os seus deveres
estavam preestabelecidos por geracdes anteriores e havia poucas possibilidades de
exercé-los de outras formas. Uma das razdes que o colocava nesse campo reside no fato
de gque o homem era a Unica pessoa que trabalhava fora de casa. A mulher, por sua vez,
permanecia no lar, responsabilizando-se pela criagdo do filho e ocupando o lugar central
no desenvolvimento afetivo da crianga (MEUNIER-CASTELAIN, 1993).

Para Bradt (2001), tornar-se pai, assim como ser mde, € 0 momento mais
desafiador do ciclo de vida familiar ou individual. Teykal (2007) enfatiza que tornar-se
pai envolve duas dimens@es da identidade do individuo: a dimenséo fisica, pois 0 homem
participa da concepcao do filho e a dimens@o moral, que demanda recursos para sustentar
e educar os filhos. No papel tradicionalmente difundido nas sociedades contemporaneas,
é comum de se ver, que o pai assume o papel de provedor e a mée, o papel de cuidadora
(TEYKAL, 2007).

As autoras Dessen e Braz (2000) mostram a importancia do envolvimento do pai
para o desenvolvimento e bom funcionamento da familia, pois a adaptacdo a essa nova
fase, ou seja, o inicio da paternidade, depende dos papéis complementares
desempenhados por ambos 0s pais.

Estudos que envolvem a paternidade tém sido cada vez mais considerado e

estudado nas pesquisas que envolvem as familias. H4 um aumento no nimero de estudos
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envolvendo a temética, especialmente a partir de 2005 (VIEIRA, et al., 2014). Esse dado
parece ser o reflexo da maior participacdo do pai na familia e no lar, quando comparado
com o pai de algumas décadas atras (CIA et al., 2005).

O estudo bibliogréfico de Oliveira e Silva (2011) teve como objetivo discutir
como a paternidade estd sendo compreendida na contemporaneidade pelas ciéncias
humanas e da salde no Brasil. Assim, apontou que algumas tarefas exigidas
anteriormente ndo perderam o seu valor, como € o caso do sustento da familia. No entanto,
outras fungdes foram acrescentadas, como a aproximacédo afetiva e o dialogo. Ao ser
chamado em sua propria casa, 0 homem teve a possibilidade de ampliar o contato com
seus filhos e a participar mais no processo formativo. Além disso, aquele pai mais
autoritario deu lugar a um pai mais flexivel e sensivel as diversas situacdes cotidianas
(OLIVEIRA; SILVA, 2011).

Para compreender o que significa ser um pai em familias contemporaneas, € muito
importante responder as seguintes questdes: 0 que 0s pais e suas criangas realmente fazem
juntos (tipos de atividade)? Quais sdo os determinantes da paternidade e seus impactos
sobre o papel do pai? E também importante compreender o processo de se tornar pai, bem
como a influéncia paterna na vida familiar, especialmente no desenvolvimento da crianga
(DESSEN; LEWIS,1998).

A visdo de que o Unico papel desempenhado pelo pai seria o de provedor
econémico da familia vem sendo substituida pela percepcdo que atribui a esse membro
familiar possibilidades de exercer inUmeros papéis significativos, desde companheiro,
protetor, cuidador, orientador (HENN, 2007). No entanto, a representacdo dos papéis
masculino e feminino, na cultura brasileira, favorece a manutencdo dos estereotipos,
cabendo aos homens assumirem a funcdo econdmica em detrimento das funcdes afetivas
e de cuidado, apesar das recentes transformacdes (FELIX; FARIAS, 2018).

Segundo Rosa (2008), a paternidade pode ser entendida como um significante
decisivo na construgédo da identidade do sujeito, pois promove transformacées na vida
conjugal e na forma de se relacionar com o mundo. Além disso, “é fundamental para a
construcdo da identidade do filho, na medida em que lhe serve de referéncia” (ROSA,
2008). A concepcao de paternidade sofreu modificacdes ao longo do tempo. Para Gomes

e Resende (2004), o pai, antes considerado somente o provedor do sustento do filho,



36

comeca a ser chamado para exercer mais ativamente suas fungdes. Com isso, 0 modelo
de familia tradicional, no qual o pai é o nivel mais alto de hierarquia da lugar a um pai
mais intimo e sensivel (GOMES; RESENDE, 2004).

Gomes e Resende (2004), em um estudo denominado O Pai Presente: O Desvelar
da Paternidade em Uma Familia Contemporénea, realizado no Brasil, ao discutirem a
paternidade e o resgate da experiéncia humana do homem, afirmam que antes de assimilar
0 eshoco de nova configuracdo familiar, modelado no processo que introduziu a mulher
no mercado de trabalho, 0 homem € surpreendido pela ruptura da hierarquia doméstica e
pelo constante questionamento de sua autoridade. Nas palavras dos autores,

... tais mudancgas ndo contribuiram para reduzir o vazio instalado na
rede de relacdes afetivas. O distanciamento entre o homem e 0s demais
membros do nicleo familiar denuncia-se na fragilidade do vinculo
estabelecido entre pai e filho, principalmente quando se trata de
criangas do sexo masculino. Penetrar este siléncio e entender a questao
do pai, tendo como eixo a identidade masculina, culturalmente
determinada, tem sido tarefa de estudos, que colocam em perspectiva
experiéncias contemporaneas de paternidade (GOMES; RESENDE,
2004, p.119).

Produc@es encontradas na literatura, como Pereira e Dessen (2004) e Henn et al.
(2008), apontam que é possivel encontrar, em sua maioria, estudos que abordam a familia
no contexto das deficiéncias e que costumam focar na mée e na figura materna, enquanto
poucos estudos abordam a figura paterna. E, sempre que os pais aparecem, eles aparecem
junto com a figura materna e raramente como objeto principal dos estudos (LUCCA,
PETEAN, 2016, p. 3082).

De acordo com Lucca e Petean (2016), os pais consideram a propria paternidade
como uma oportunidade de crescimento pessoal, relatando que se tornaram mais
responsaveis e maduros apds a experiéncia de ser pai. Porém, quando o desenvolvimento
do filho ndo segue o padrao esperado, um processo de luto é desencadeado entre os pais,
da mesma forma que acontece com as mées. Eles experimentam um sentimento de
angustia e incerteza sobre o futuro de seus filhos e de si mesmos (LUCCA; PETEAN,
2016, p. 3084).

Especificamente, se tratando de ser pai de filhos com TEA, alguns estudos
nacionais e internacionais foram levantados. Segundo os autores Lamb e Billings (1997),

0s pais percebem o diagnostico de forma diferenciada das maes, demonstrando mais
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preocupagOes com 0 sucesso, a aceitacdo social e a independéncia financeira das criangas.
As maes, por outro lado, preocupam-se com o0s fatores emocionais relacionados aos
cuidados dos filhos e a sua capacidade de serem felizes e de se relacionarem com as outras
pessoas. Além disso, os autores ressaltaram que alguns estudos revelam que a presenca
da deficiéncia faz com que o pai apresente uma diminuicdo da autoestima e do prazer
com a vida em familia (LAMB; BILLINGS, 1997).

O estudo de Kayftiz et al. (2010), realizado no Canadé, examinou as experiéncias
positivas de pais que criam filhos com autismo em idade escolar no contexto de estresse
parental. Os participantes incluiram 23 pares de mée / pai criando filhos com autismo
(idades de 5 a 11 anos, sendo a média de idade = 7,39 anos). Os pais completaram
medidas de estresse parental e experiéncias positivas de criacdo de seus filhos. De
maneira consistente com os resultados de pesquisas anteriores, em uma populacdo de
criangas com autismo em idade pré-escolar, as mdes relataram experiéncias
significativamente mais positivas do que os pais. Os relatos de maes e pais sobre suas
experiéncias positivas foram negativamente relacionados aos relatos de estresse
parental. As experiéncias positivas dos pais, mas ndo das maes, foram negativamente
relacionadas aos relatos de estresse parental de seus parceiros.

O estudo de Smeha (2010) buscou conhecer as vivéncias paternas de homens que
eram pais de filhos com diagndéstico de autismo na cidade de Porto Alegre. Por meio de
entrevistas semiestruturadas, em seu estudo, a autora investigou as vivéncias paternas, a
partir de trés categorias tematicas: paternidade (expectativas, significado), o autismo
(gestacao, diagnostico, compreensdo) e “paternando” (criando) o filho com diagnostico
de autismo. No que se refere a esta Ultima categoria, a autora encontrou relatos sobre o
envolvimento paterno na rotina de cuidados do filho com autismo. Os pais descreveram
sua participacgdo, predominantemente, por meio de atividades fora de casa como “passear
de carro, ouvir musica, brincar, ficar observando para que a crian¢a ndo se machuque ou
levar a terapia” (SMEHA, 2010).

A autora Smeha (2010), neste mesmo estudo citado acima, também revela que a
maioria dos pais dizem serem filhos de homens com dificuldade de demonstrarem afeto,
distanciados da rotina dos filhos, disciplinadores e autoritarios. Embora a caracterizagédo

descrita esteja distante do pai idealizado, esses homens apontam o0 pai como uma
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referéncia importante, na qual se apoiam para o exercicio da paternidade, aproveitam as
experiéncias que consideram validas e tentam desempenhar melhor os aspectos que
consideram falhos. Também apontam um desejo de ser um pai melhor do que o proprio
pai, de colocar em pratica um modelo ideal, no qual ha intimidade, acompanhamento e
cuidados na rotina do filho e, primordialmente, um envolvimento afetivo com
manifestacbes de carinho, torna-se um desafio complexo diante da realidade e
necessidades de um filho com autismo. Contudo, como aponta Smeha (2010), as
pesquisas que envolvem a paternidade de um filho com deficiéncia é ainda um tema
pouco explorado na literatura.

No que diz respeito aos niveis de estresse enfrentado por pais de criancas com
TEA, o estudo internacional de Rivard et al. (2014), realizado com 118 pais e 118 maes,
no inicio de um programa de intervencdo precoce de seus filhos, apontou que os pais de
criancas com TEA sé&o conhecidos por “sofrerem mais estresse do que os pais de criangas
com quaisquer outras condi¢fes”. Os objetivos do estudo eram comparar e analisar 0
estresse de cada pai e identificar os fatores que poderiam prever seu estresse. Os
resultados do estudo indicaram que os pais relataram niveis mais elevados de estresse do
que as maes. As correlacBes indicaram que os niveis de estresse de ambos o0s pais estavam
associados a idade dos filhos, ao quociente intelectual, a gravidade dos sintomas e aos
comportamentos adaptativos. Nesse estudo, o estresse paterno, mas ndo o estresse
materno, foi previsto pela gravidade dos sintomas do TEA e pelo sexo da crianga, onde
0S meninos eram apontados com casos mais graves (RIVARD et. al, 2014).

O estudo realizado por Souza (2015), no Brasil, teve como objetivos caracterizar
e compreender a relacdo parental entre pais e criangcas com autismo e identificar as
necessidades do pai de criangas com autismo. Participaram da pesquisa 15 pais (homens),
com idade meédia de 38,8 anos e residentes no interior do estado de S&o Paulo, em sua
maioria, casados, com nivel de escolaridade de ensino médio completo e que tinham um
filho com diagndéstico de autismo. Para o desenvolvimento da pesquisa foram utilizados
trés instrumentos como medida avaliativa, sendo eles: (a) Critério de Classificacdo
Econdmica Brasil - CCEB; (b) Roteiro de entrevista semiestruturada com os pais e (c)
Questionario sobre as Necessidades da Familia — QNF. Os resultados apontaram uma

maior participagdo do pai durante a gestacdo, sendo que a maioria deles ressaltou ter
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acompanhado a esposa nas consultas de pre-natal. Foi possivel ainda, verificar que o
diagnostico de autismo predominou por volta dos dois anos de idade, no entanto, 0s
aspectos que levaram os pais a suspeitarem de tal transtorno do desenvolvimento
variaram, sendo indicado o atraso da fala, seguido de atrasos no desenvolvimento e,
alteracbes comportamentais. Os achados desta pesquisa, revelam que atualmente os
homens possuem um papel de destaque frente as responsabilidades para com o filho,
incluindo questbes domésticas. A autora afirma que “o fato de terem um filho com
autismo traz desafios e necessidades, mas muitos pais conseguiram se adaptar as mesmas”
(SOUZA, 2015).

Potter (2016) realizou um estudo com o objetivo de investigar a natureza e a
extensdo do envolvimento do pai de criangas com diagnostico de autismo, por meio de
uma pesquisa online, no Reino Unido. Dos 306 pais que responderam a pesquisa, metade
indicou que era os principais ou igualmente responsaveis pelas rotinas diérias de cuidado
dos filhos, independentemente da idade ou do diagnéstico da crianga. Os pais gastam
mais tempo brincando do que qualquer outra atividade, embora quase metade ndo tenha
recebido nenhum treinamento relevante. Muitos pais apoiaram a educacao de seus filhos,
especialmente ajudando com os deveres de casa. O maior obstaculo para um maior
engajamento eram as demandas de emprego. Potter (2016) revela que apesar do
reconhecimento geral da importancia dos pais, seu papel na vida das criancas com
autismo permanece pouco pesquisado.

Em relacdo a paternidade de uma crianga com TEA, um estudo realizado na
Australia (Paynter et al., 2017) considera que décadas de pesquisas ja foram conduzidas,
mas o pai continua sendo “o homem esquecido”. E, as experiéncias Unicas desses pais
que criam filhos com TEA, permanecem pouco compreendidas, sendo que investigar as
experiéncias do pai, seria vital, pois reconheceriamos a importancia do papel paterno,
aumentando a compreens&o da unidade familiar como um todo. Nas palavras dos autores:

“0 aumento da compreensdo pode informar ainda mais a
natureza dos apoios e intervencdes mais adequadas as
necessidades dos pais, a fim de melhorar os resultados de todos
0os membros da familia, incluindo a criangca com TEA
(PAYNTER etal., 2017, p. 113).” [minha traducéo]
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Ainda na pesquisa de Paynter et al. (2017), os pais se auto identificavam como o
“ganha pao”, sendo o gerador principal de dinheiro da familia, tendo como
responsabilidade, ganhar dinheiro suficiente para sustentar as necessidades da casa. Os
pais também apresentaram estresse parental, com niveis de sofrimento psicoldgico,
incluindo ansiedade e depressdo. Eles identificaram também, a necessidade de se
preocupar com o bem-estar e a necessidade de cuidado de suas parceiras.

O estudo recente de revisdo da literatura, feito por Lopes (2020), teve como
objetivo pesquisar o estresse de pais e cuidadores de criangas com TEA e identificar as
ferramentas que podem ser usadas para atenuar a sobrecarga emocional, promovendo
salde mental. Para a identificacdo dos artigos foram consultados o Portal de Periddicos
da CAPES e o0 Google Académico. Os resultados revelaram que a gravidade dos sintomas
do TEA sdo os principais gatilhos desencadeadores do estresse parental. Com o evidente
aumento do estresse, com a sobrecarga sentida pelas familias, com interferéncia direta na
qualidade de vida dos mesmos, torna-se fundamental a necessidade de estabelecer uma
rede de apoio psicolégico para o enfrentamento e direcionamento familiar. Nesta
pesquisa, 0s estudos mais antigos demonstraram que 0s pais eram emocionalmente mais
frios, com dificuldade no estabelecimento de contato afetivo. J& nos estudos mais atuais,
0S pais passaram a serem vistos como cuidadores que criam e se relacionam com sua
crianca (LOPES, 2020).

Considerando a familia como um sistema (BRONFENBRENNER, 1996) e,
levando em consideracgéo os resultados dos estudos ja encontrados, que estéo relacionados
as funcbes das mées no cuidado cotidiano, educagdo, convivio, sobrecarga e stress
gerados no papel de cuidar dos filhos com TEA, evidencia-se possiveis contribuicdes
cientificas a partir da producdo de estudos no Brasil na perspectiva dos papéis
ocupacionais paternos, meta da presente pesquisa.

Diante dos resultados dos estudos apresentados neste capitulo de revisdo de
literatura pretende-se estudar e identificar as possiveis relagdes entre o cuidado cotidiano

dos pais dispensados aos seus filhos com TEA e as ocupacdes paternas no Brasil.
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1. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral:

Identificar percepgGes do pai sobre o impacto do cuidado cotidiano dispensado

aos seus filhos(as) com TEA em suas ocupagoes.

2.2 Objetivos especificos:
e Descrever as atividades de cuidado realizadas pelo pai com a crian¢a com
TEA no cotidiano, na perspectiva paterna.
o Identificar situacdes cotidianas que possam trazer impactos positivos e/ou
negativos para o envolvimento em ocupacdes paternas.
e Analisar o conjunto de variaveis acerca das ocupacles paternas para

proposicdo de relacOes existentes entre elas (levantamento de hipéteses).

I1. METODO

3.1 Aspectos Eticos

O estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar (CEP/UFSCar), e seguiu as Diretrizes e Normas Regulamentadoras
das Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional
de Salde), aprovado em 09/08/2022, sob parecer n.: 5.571.650.

3.2 Tipo de Pesquisa

Este estudo é definido como uma pesquisa descritiva-exploratoria e de abordagem
mista quanti qualitativa.
Manzato e Santos (2012), definem a pesquisa descritiva como aquela que observa,

registra, analisa e correlaciona fatos ou fenébmenos (variaveis) sem manipula-los. Este
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tipo de pesquisa procura descobrir, com precisdo possivel, a frequéncia com que um
fendmeno ocorre, sua relagdo e conexdo com outros, sua natureza e caracteristicas. Em
sintese, a pesquisa descritiva, em suas diversas formas, trabalha sobre dados ou fatos
colhidos da propria realidade. Para viabilizar essa importante operacao da coleta de dados,
sdo utilizados, como principais instrumentos, a observacéo, a entrevista, 0 questionario e
o formulario. A pesquisa descritiva exige do investigador uma série de informacdes sobre
0 que deseja pesquisar. Esse tipo de estudo pretende descrever os fatos e fendmenos de
determinada realidade (TRIVINOS, 1987).

Segundo os autores Dal Farra e Lopes (2013), a utilizagdo de métodos mistos em
pesquisa tem sido crescente em inimeros campos do conhecimento. A conjugacao de
elementos qualitativos e quantitativos possibilita ampliar a obtencéo de resultados em
abordagens investigativas, proporcionando ganhos relevantes para as pesquisas. O
método misto de pesquisa esta relacionado com a conducdo de estudos que utilizam
estratégias metodoldgicas mistas para responder as questdes de investigacdo ou testar as
hipdteses de pesquisa. Por exemplo, a rejeicdo de uma hipotese nula em um estudo
quantitativo pode ser esclarecida com a utilizacdo das respostas dadas pelos participantes
do estudo para as questdes abertas propostas nos instrumentos de coleta de dados
qualitativos (ROSA, et. al, 2015).

Segundo Denzin e Lincoln (2006), a pesquisa qualitativa envolve uma abordagem
interpretativa do mundo, o que significa que seus pesquisadores estudam as coisas em
seus cenarios naturais, tentando entender os fendmenos em termos dos significados que
as pessoas a eles conferem. Seguindo essa linha de raciocinio, Vieira e Zouain (2005)
afirmam que a pesquisa qualitativa atribui importancia fundamental aos depoimentos dos
atores sociais envolvidos, aos discursos e aos significados transmitidos por eles. Nesse
sentido, esse tipo de pesquisa preza pela descricdo detalhada dos fendmenos e dos
elementos que o envolvem.

A pesquisa exploratéria é desenvolvida com o objetivo de “proporcionar visdao
geral, de tipo aproximado, acerca de determinado fato. Esse tipo de pesquisa € realizado
especialmente quando o tema escolhido ¢ pouco explorado”. (GIL, 2008, p. 27).

Os autores Sampieri; Collado e Lucio (2013), afirmam que:
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as pesquisas exploratéorias “ajudam 0 pesquisador a se
familiarizar com fendmenos desconhecidos, obter informacdes
para realizar uma pesquisa mais completa de um contexto
especifico, estabelecer prioridades para pesquisas futuras ou
sugerir afirmagoes e postulados.” (SAMPIERI; COLLADO;
LUCIO, 2013, p. 107).
Para Manzato e Santos (2012), os métodos de pesquisa quantitativa, de modo
geral, sdo utilizados quando se quer medir opinides, reacdes, sensacdes, habitos e atitudes
de um publico-alvo, por meio de uma amostra que o represente de forma estatisticamente

comprovada.

3.3 Participantes

Esta pesquisa conta com a participacdo de pais de criancas e adolescentes com
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) que residem junto com o filho ou
passam parte do tempo com ele. Importante registar que ndo foi estabelecido um tempo

minimo. A selecdo dos pais foi realizada por meio de uma amostra por conveniéncia.
3.4 Critérios de Incluséo e Exclusao
Foram estabelecidos os seguintes critérios para selecdo dos participantes:
e Critérios de incluséo:
- Ser pai de filho(a) com diagndstico de TEA;
- O filho () deve estar na faixa etaria entre 3 e 16 anos?;
- Residir junto com o filho ou passar parte do tempo com ele;

- Concordar em participar da pesquisa, assinando o TCLE.

e Critérios de exclusao:

2 Justifica-se que a escolha pela referida faixa etaria se deu em funcdo de se considerar que neste periodo
de tempo os pais possam ter acumulado uma experiéncia de vida e de convivio consideravel com seu filho
com TEA, acumulando, assim, uma bagagem de vivéncias que podem atender ao objetivo do estudo:
descrever o impacto do cuidado da crianga nas suas ocupagoes.
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- Ser pai de filho com diagndstico de TEA com outra deficiéncia associada.

3.5 Instrumento

Utilizou-se o Questionario Forms: Pais — Criancas com TEA, contendo o roteiro
de caracterizacdo do pai e da crianga com TEA, com informacOes pessoais sobre ambos
e questdes inspiradas na Lista de papéis ocupacionais (apéndice 1) de autoria de Oakley,
F., Kielhofner, G., Barris, R., & Reichler, R. K. (1986) e validado no Brasil em 2005 por
Cordeiro (2005).

Segundo os autores Santi, Mariotti e Cordeiro (2012), os papéis ocupacionais
contribuem para a construgdo da identidade pessoal e social dos individuos. Assim, a
Terapia Ocupacional ao compreender a incapacidade e suas consequéncias para o
desempenho ocupacional pode auxiliar no estabelecimento e recuperacdo dos papéis
ocupacionais (CORDEIRO et al., 2007).

Consideracgdes sobre as aplicacfes do Questionario Forms/ Pais — Criancas com
TEA:

O instrumento foi respondido exclusivamente pelo pai da crianca com TEA que
concordou em participar da pesquisa. O preenchimento do Questionario Forms: Pais —
Criangas com TEA, foi feito pelo pai, a partir do autopreenchimento.

Destaca-se que o0 e-mail ou WhatsApp, disponibilizado pelo participante, consistiu
em um canal de comunicag&o para o envio do convite de participacdo e apos, para acessar
o link do Questionario (Forms), caso aceitasse participar.

O questionario foi enviado em 19 de setembro de 2022. O prazo para receber as
respostas foi de 15 dias para todos os participantes.

Segue a descricdo do instrumento empregado na presente pesquisa relativa a
estrutura e contetdo:

- Questionério Forms: Pais — Criangas com TEA: é compreendido por um
primeiro campo de caracterizacdo do pai: criado pela pesquisadora com o objetivo de
caracterizar os pais participantes. S&o coletados dados sobre idade, estado civil, grau de

escolaridade, profissdo (REZENDE, 2021). Composto ainda por um segundo campo de
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caracterizacdo do filho (a) com TEA/Autismo que tem como intuito de fornecer
informacdes béasicas sobre a crianga, busca identificar: idade, sexo, tempo de recebimento
do diagnostico de TEA, frequéncia de atendimentos recebidos e da escolarizacdo
(REZENDE, 2021). Um terceiro campo busca abordar questdes relativas as
atividades realizadas no cotidiano do pai, referente ao cuidado de seu filho(a) com TEA

e suas relagfes com as ocupacdes paternas.

3.6 Local

A pesquisa foi realizada a distdncia, via remota, a partir da aplicacdo do
instrumento por meios digitais, considerando sua abrangéncia (nacional) bem como a
necessidade do distanciamento social recomendado pelos 6rgdos de salde nacionais e
internacionais em funcdo da pandemia de COVID-19 (coronavirus). Sendo a aplicacdo
do questionario a ser respondido via plataforma de respostas Google Forms. Nenhum
instrumento ficou disponivel em acesso aberto nas redes sociais, para garantia do sigilo e

confidencialidade dos dados.

3.7 Procedimento de coleta dos dados

Apbs a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica da Universidade Federal de
Séo Carlos (UFSCar) foi iniciado o processo de identificagdo dos participantes de acordo
com os critérios de inclusdo. Na sequéncia, os pais foram convidados a participar da
pesquisa.

Inicialmente foi realizado um contato com as instituicbes especializadas que
atendem criancas e adolescentes com TEA. A partir deste contato, feito inicialmente na
Associacdo de Amigos do Autista (AMAS) e Associacdes de Pais Amigos Excepcionais
(APAES) dos estados do Brasil, buscou-se expandir 0s contatos por meio virtual, ou seja,
utilizando a Técnica de Bola de Neve (GOODMAN, 1961). A lista inicial das institui¢des

encontra-se no apéndice I11.
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Importante destacar que a etapa de coleta de dados ocorreu de forma remota (&
distancia). O acesso do participante (pai) ao TCLE e ao Questionario Forms (Etapa I1)
ocorreu por meio de e-mail ou aplicativo de mensagem via WhatsApp.

Destaca-se que o0 e-mail ou WhatsApp, disponibilizado pelo participante, consistiu
em um canal de comunicag&o para o envio do convite de participacdo e apos, para acessar
o link do Questionario (Forms), caso aceitasse participar. Nenhuma conversa ou
informacdo referentes as respostas ficaram salvas nestes canais de comunicacao, para
garantia do sigilo e confidencialidade dos dados.

Todos os participantes tiveram acesso ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) contendo uma explicacéo clara e objetiva da proposta da pesquisa e,
apos a leitura, ao concordarem com sua participacdo, assinaram o referido termo. Além
disso, foi garantido o sigilo em relacdo a identidade das criancgas e/ou adolescentes e dos
pais, optando-se pelo uso de codinomes ou abreviagdes para a apresentacdo dos
resultados. Foi garantido ainda aos participantes o direito de desistirem de participar da

pesquisa, a qualquer momento. A coleta de dados foi realizada nas seguintes etapas:

Etapa I:

Foi realizado o contato com institui¢des de todos os estados do Brasil que atendem
criancas e adolescentes com TEA. A partir da anuéncia da instituicdo, os pais foram
convidados para participarem da pesquisa através de meios digitais, como por exemplo,
e-mail e WhatsApp, via internet. No caso de aceitarem participar foi necessario assinar o
TCLE, ap0s sua leitura. Importante ressaltar que a pesquisa so foi iniciada apos este
procedimento. A Etapa I, portanto compreendeu o preparo da coleta de dados para a
localizacdo dos participantes e instituicdes, apos aprovacdo do comité de ética e esteve
composta pelos seguintes documentos: carta convite para participar da pesquisa e, apos o
interesse, a entrega do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), nesta

ordem.

Etapa Il:
De posse das autorizagdes de consentimento (TCLE), deu-se o inicio da fase de

coleta de dados, diretamente com 0s pais, por meio exclusivo do auto preenchimento do
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Questionario Forms Pais — Criangcas com TEA. Esta etapa foi subsequente a primeira e,
portanto, s6 aconteceu mediante a aprovagio do Comité de Etica da UFSCar, autorizacio
para participacdo e assinatura do TCLE pelo participante. O Questionario Forms,

aplicado na Etapa Il da pesquisa encontra-se detalhado, na integra no Apéndice 1.

3.8 Analise dos dados

Em relacdo aos dados quantitativos, obtidos por meio do Questionario Forms:
Pais — Criancas com TEA, foi realizada uma analise descritiva e de frequéncia dos dados,
conforme apresentados neste documento.

Posteriormente, foi realizada uma analise exploratdria dos dados, com auxilio de
um profissional estatistico, onde os dados apresentados foram submetidos a uma analise
exploratoria. Destaca-se que esta analise realizada ndo forneceu dados através de um valor
extraido por testes estatisticos, porém forneceu evidéncias de correlacdo e associacdes
entre as variaveis investigadas. Neste tipo de analise (exploratéria), o conjunto de dados
foi analisados previamente ao uso de testes estatisticos para se avaliar o potencial dos
dados que poderéo receber tratamento mais sofisticados em etapa futura das pesquisas
(NORMANDO, et al, 2010).

Os resultados relativos as questdes abertas do questionario, ou seja, as respostas
de cunho descritivo, foram analisadas em relacdo aos respectivos contetdos abordados e

utilizadas para ilustrar as respostas.

IV. RESULTADOS

PARTE | - CARACTERIZACAO DOS PAIS E DOS FILHOS COM TEA:

A amostra final da pesquisa foi de 28 pais. No entanto, destaca-se que o
questionario foi preenchido por 34 participantes, mas 6 nao foram incluidos, visto que
foram preenchidas por mées e ndo por pais, como estabelecido pelos critérios
estabelecidos. A caracterizagdo sociodemografica dos pais e seus filhos é apresentada no
Quadro 1.



Participante

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

P10

P11

P12

P13

P14

P15

P16

Quadro 1: Caracterizacado sociodemografica dos pais e seus filhos

IDADE

31

44

37

33

4

44

41

33

38

50

40

Nao
inform
ou
38

43

55

41

ESTADO

CIVIL

Solteiro

Casado

Casado

Casado

Casado

Casado

uniao

estavel

Solteiro

Casado

Casado

Casado

Casado

Casado

uniao

estavel

unido
estavel

Casado

ESCOLARIDADE

2° grau completo

2° grau completo

Pds-Graduacao

2° grau completo
2° grau completo

Ensino superior
incompleto

2° grau completo

Ensino superior
incompleto
2° grau completo

2° grau completo

Ensino superior

incompleto

2° grau completo

2° grau completo

2° grau completo

2° grau completo

1° grau incompleto

PROFISSAO

vendedor

frentista

financeiro

metallrgico
mecanico
musico
auxiliar de
escritério
fresador

seguranca

desempregado

desempregado

representante

comercial

assistente de
producédo

digitador

mototaxi

carregador de
veiculos

PESSOAS QUE
RESIDEM
ATUALMENTE

Esposa e filho
com TEA

Esposa, sogro,
filho com TEA

Esposa e filho
com TEA

Esposa e filho
com TEA
Esposa e filho
com TEA
Esposa e filho
com TEA

Esposa, filho com
TEA e outro filho

Filho com TEA,
mée e pai
Esposa e 2 filhos
com TEA

Esposa, filho com
TEA e outros
filhos
Esposa, filho com
TEA e outro filho

Esposa, filho com
TEA e outros
filhos
Esposa e filho
com TEA

Esposa e filho
com TEA

Esposa e filho
com TEA

Esposa, filho com
TEA e outros
filhos
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NUMERO
DE
FILHOS

IDADE E
GENERO
DO
FILHO
COM TEA
3anose 1l
meses/
feminino
4anose9
meses/
masculino
6 anose 5
meses/
masculino
8 anos e
11 messes
5 anos/
masculino
5anos e 6
meses/
masculino
10anosel
més/
masculino
8 anos/
masculino
4anose8
meses /
masculino
16 anos/
masculino

5anosel
més/
masculino
15anose 2
meses/
feminino
4anosell
meses/
masculino
7anoseb5
meses/
masculino
8anose 6
meses/
masculino
6 anos/
feminino



P17

P18

P19

P20

P21

P22

P23

P24

P25

P26

p27

P28

44

57

52

38

40

43

27

33

41

43

39

44

Casado

unido
estavel

Casado

Casado

uniao

estavel

Casado

Divorciado

Casado

Casado

Casado

uniao
estavel

unido
estavel

Pés-graduacéo

Ensino superior
incompleto

2° grau completo
1° grau incompleto
Ensino superior
incompleto

Ensino técnico

2° grau completo

Ensino técnico

Ensino superior

completo

Ensino superior
completo
1° grau incompleto

1° grau incompleto

professor da
rede pablica

vendedor

aposentado
bombeiro
hidraulico e

eletricista
empresario

encarregado
de producéo

guarda civil
municipal

programador
de sistemas

comerciante/
farmacéutico

farmacéutico

motorista

autbnomo

Esposa, filho com
TEA e outros
filhos

Esposa e filho
com TEA

Esposa, filho com
TEA e outro filho
Esposa, filho com
TEA e outros
filhos
Esposa, filho com
TEA e outro filho

Esposa, filho com
TEA e outros
filhos
Filho com TEA

Esposa e filho
com TEA

Esposa e filho
com TEA

Esposa e filho
com TEA
N&o especificou

Esposa e filho
com TEA

* 0 P17 registrou os dados de seus 2 filhos com autismo, por isso o total indica 29 criangas.
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5 ou mais

5 ou mais

Os dados do Quadro 1, indicam que a média de idade dos pais foi de 41,1 anos de

idade, com variacdo entre 27 e 57 anos, a maioria mora com suas esposas € com seus

filhos com TEA e 25 (89,3%) exercem, atualmente, atividade profissional. Informagdes

relativas ao estado civil do pai indicam que 18 pais s@o casados (64,3%); dois sao solteiros

(7,1%); sete estdo em uma unido estavel (25%) e um é divorciado (3,6%).

Em relacdo ao numero de filhos, nove participantes tém um filho (32,1%); nove

pais tem trés filhos (32,1%); oito pais tem dois filhos (28,6%) e dois pais tem cinco ou

mais filhos (7,1%). Verifica-se que 13 pais possuem o segundo grau completo (46,4%);

5 pais possuem ensino superior incompleto (17,9%); 4 pais possuem 0 primeiro grau

11 anose7
anos/
masculino/
masculino
7anose9
meses/
masculino
12 anos/
masculino
10anose 3
meses/
masculino
9anose 4
meses/
masculino
4anose8
meses/
masculino
5anose9
meses/
masculino
5anose 1l
meses/
masculino
5anose 9
meses/
masculino
9 anos/
masculino
6 anos e
1més/
masculino
12 anose 8
meses/
masculino
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incompleto (14,3%); 2 pais possuem ensino superior completo (7,1%); 2 pais possuem

ensino técnico (7,1%); e 2 pais possuem pés graduacao (7,1%).

Sobre a caracterizagdo da crianga com TEA na perspectiva do pai:

Segue a caracterizagao das criancas com TEA cujos pais participaram da pesquisa.
Descrevendo a idade das criangas com TEA, a saber: 14 (73,68%) com trés a seis anos,
10 (52,63%) com sete a dez anos, 3(15,78%) com 11 a 14 anos e dois (10,52%) acima de
14 anos.

Vinte e cinco (89,3%) pais declararam que seus filhos com TEA sdo do sexo
masculino e 3 (10,7%) pais declararam que seus filhos com TEA séo do sexo feminino.

As informacGes dos pais relativas as condi¢fes de nascimento do filho com TEA
indicam que 23 pais (82,1%) declararam que ao nascimento, foram informados que estava
tudo bem com o bebé; um pai (3,6%) declarou que o bebé nasceu com baixo peso; 6 pais
(21,4%) declararam que o bebé nasceu prematuro e um pai (3,6%) declarou que ndo se
lembra de infomacdes sobre 0 momento do nascimento. Nesta questao poderiam assinalar
mais de uma alternativa.

Em relacdo aos dados que dizem respeito a frequéncia de escola do filho com TEA
na atualidade, 22 pais declararam que seus filhos com TEA frequentam a escola; 3 pais
declararam que seus filhos com TEA nédo frequentam a escola. Em relacdo ao tipo de
estabelecimento, 11 frequentam escola regular; um frequenta escola de educacgédo
especial; 17 frequentam escola puablica e, seis frequentam a escola particular. Nesta
guestdo poderiam assinalar mais de uma alternativa.

Quanto aos atendimentos de profissionais, 21 pais declararam que, atualmente,
seus filhos com TEA recebem atendimento de profissionais e dois declararam que,
atualmente, seus filhos ndo recebem atendimento de profissionais; 11 pais declararam que
todos os atendimentos séo realizados no servigo publico; cinco pais declararam que todos
os atendimentos que seus filhos recebem, sdo particulares; cinco pais declararam que
alguns atendimentos, sdo publicos e outros particulares. Além disso, destaca-se que a
maioria dos filhos com TEA recebem atendimentos, com destaque na area da Psicologia

(n=22), seguido por Terapia Ocupacional (16), Psicopedagogia (n=14) e Fonoaudiologia



51

(n=14); quatro pais declararam que seus filhos recebem outros atendimentos, mas nao
especificaram quais. Nesta questdo poderiam assinalar mais de uma alternativa.

Quanto a idade da crianca no momento do diagnostico, foi possivel identificar que
a maioria ocorreu na faixa etaria entre trés a cinco anos (n=13), seguida por um a dois
anos (n=10); com mais de oito anos de idade (n=3); e, por ultimo, com menos de um ano
de idade (n=2). Em sintese, os resultados do presente estudo, demonstram que a maioria
das criancas com TEA, sdo meninos, na faixa etaria entre trés e seis anos, que frequentam

a escola e recebem atendimentos de profissionais especializados.

PARTE Il - PERCEPCAO DO PAlI EM RELACAO AS SUAS OCUPACOES
FRENTE AO CUIDADO OFERECIDO AO FILHO COM TEA

Situacdo de trabalho dos pais no momento do diagndstico do filho com TEA:

Vinte e quatro (85,71%) pais estavam empregados no momento em que receberam
o diagndstico de seus filhos. E, quatro ndo estavam empregados. Vinte e um (77,8%) pais
referiram que suas atividades profissionais ndo foram alteradas imediatamente ap6s o
diagnostico do filho, entretanto seis pais declararam que as suas atividades profissionais
foram alteradas e um pai ndo declarou esta resposta.

Do total, oito pais responderam a questdo voltada para possiveis mudancas em
suas atividades profissionais, sendo que seis respostas tratam de adequacGes no tempo
para se dedicar aos cuidados do filho com TEA, um participante referiu ter perdido o
emprego e outro que se tornou auténomo. A seguir, as falas que ilustram as presentes

respostas:

“Tive que alterar os horarios de trabalho para acompanhar ele nas sessoes.”
(P3)

“Foi preciso sair pra tratamento e perdi o emprego”. (P10)

“Horario de entrada, de saida e dispensa quando necessario”. (P11)

“Sim, hordrio para acompanhar”. (P12)

“Precisei trabalhar em tempo maior para manter.” (P14)
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“Autéonomo trabalhava com vendas”. (P19)
“Foi necessdria adequac¢do aos hordrios para acompanha-lo nas terapias”.

(P21)

Participacao do pai na busca por tratamentos para o filho com TEA:

Vinte e trés (82,1%) pais declararam que participaram ativamente na busca por
tratamentos para os seus filhos e cinco declararam que ndo tiveram condigdes para

participar da defini¢do dos tratamentos.

No entanto, em relacdo aos fatores que impediram buscar tratamentos, tem-se 15
respostas, sendo:

Trabalho e nenhum motivo (n=4 cada), falta de tempo (n=2), falta de recursos
financeiros (n=1), falta de conhecimento (n=1). Além disso, trés pais apontam o0s
seguintes aspectos: ter participado de tudo (n=1). Teve dificuldades, mas nédo especificou

quais (n=1) e sempre busca um recurso melhor (n=1).

Atividades do pai com amigos e familiares no momento do diagndstico do seu
filho com TEA

A maioria (n=22; 78,57%) dos pais declarou que a frequéncia e o tipo das suas
atividades com amigos e familiares ndo foram alteradas depois do diagnostico ou quando
alteradas, foi para melhor, visto que seis (21,42%) pais declararam que 0s amigos e 0S

familiares estiveram mais presentes.

Cuidado com o filho nos primeiros anos de vida

A maioria dos pais (n= 24; 85,7%) revelou que os cuidados no nascimento e nos
primeiros anos de vida com os seus filhos com TEA foi realizada pelas maes. No entanto,
quatro (14,3%) pais declararam que a maior parte dos cuidados foi realizada por eles,

identificando-se como cuidadores principais.
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Sobre as pessoas que participaram do cuidado do filho com TEA, obteve-se
cinco respostas, onde os pais tinham espaco para escrever quem mais participava dos
cuidados dos filhos. Um respondente declarou que o cuidado é feito por tias, primos,
irm&os, amigos. Dois respondentes declararam que o cuidado é feito pela mde e um
respondente declarou que o cuidado é feito pela babd, avd e tia. Sendo assim, a mée
apareceu em duas respostas, tia em duas respostas. Os irmaos, primos, amigos, avo e bab4,
apareceram em uma resposta. Um pai escreveu que faltou a opcéo pelo pai e pela mée,

igualitariamente, o que de fato ocorreu.

Pessoa responsavel pela maior parte dos cuidados do seu filho com TEA, na
atualidade.

A maioria dos cuidados, na atualidade, também ¢ feito pelas maes (n=21; 75%),
seguido pelo pai (n= 6) ou outra pessoa (n=1). Os pais apontam que, no caso da
responsabilidade pelos cuidados da crianga por outras pessoas na atualidade, quando

necessario, é ofertado por: tias, primos, irmdos, amigos, avo e avo e méae.

Percepcdo do pai sobre os seus papéis:

A seguir buscou-se conhecer os seguintes papéis dos pais assumidos no cotidiano:
estudante, trabalhador (exercer atividade laboral), exercicio de atividades voluntarias
(voluntariado), realizacdo de atividades tipicas do ambito doméstico, papel de educador

e cuidador, realizacdo de lazer e participacdo em atividades religiosas.

Papel de estudante, na atualidade:

Nesta questdo, o pai poderia assinalar mais de uma resposta. Dezessete pais
declararam gque nao frequentam escolas ou cursos, mas gostariam de frequentar; 10 pais
declararam que nédo frequentam e ndo tem interesse, no momento, em frequentar; quatro

pais declararam que frequentam.

Papel de trabalhador, tem-se os seguintes dados:
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Quatorze pais declararam que exercem atividade remunerada (50%); um deles néo
exerce atividade remunerada (3,6%); oito trabalham em tempo parcial (28,6%); e sete
pais trabalham em tempo integral (25%). No que se refere ao turno do trabalho, relataram,
sobretudo, que trabalham durante o dia (n=17; 60,7%) em detrimento do trabalho noturno
(n=14;3%).

Em relagdo a satisfacdo com o trabalho, oito pais declararam que estéo satisfeitos
com seu trabalho atual e ndo tem o desejo de mudar (28,6%); quatro estdo parcialmente
satisfeitos com seu atual trabalho (14,3%); dez gostariam de ter outra profissdo para
melhorar a situagéo financeira (35,7%); dezesseis gostariam de ter outra profissdo para
estarem mais presentes e oferecer melhores condicgdes para seus filhos com TEA (57,1%).
E, 11 pais declararam que gostariam de ter outra profissdo para realizacdo pessoal
(39,3%).

A seguir sdo descritas as percepcdes dos pais, relatadas por meio de comentérios
espontaneos sobre a situacdo profissional na atualidade.

Neles, dois pais declararam estar desempregados, dois pais responderam que
gostariam de fazer uma faculdade, com destaque para um pai que complementou que no
momento ndo tem com quem deixar o filho e fica muito preocupado quando deixa o filho
com TEA com alguém. Um dos pais respondeu que estuda Psicopedagogia para poder
ajudar o filho e demais criangas com TEA. Outro, respondeu que gostaria de ajudar a mae
que trabalha fora sozinha e é responsavel por tudo que envolve dinheiro. Um pai
respondeu que tem sua propria empresa e nao tem problemas em horario, disponibilidade
e renda. Outro pai respondeu que gostaria de proporcionar o tratamento perfeito para seu
filho com TEA.

Destaca-se uma resposta mais ampla de um pai que revela que apesar de estar
muito satisfeito com sua atividade profissional, esta profissao tira bastante tempo para
participar mais ativamente nos cuidados com seus dois filhos TEA. A esposa abdicou ha
dez anos de sua vida profissional para se dedicar aos cuidados com os filhos e, assim ele

assumiu a parte de mantenedor financeiro da familia.
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Na sequéncia buscou-se identificar a percepcdo do pai sobre a existéncia de
impactos das atividades de cuidado com o (a) filho(a) com TEA nas atividades
profissionais.

Percepcdo dos pais de criangas com TEA sobre impactos das atividades de
cuidado com filho nas atividades profissionais:

As respostas estdo divididas igualitariamente, onde 14 pais (50%) declararam que
suas atividades profissionais ndo foram impactadas pelas demandas do cuidado diario que
dedicam aos seus filhos com TEA e, 14 pais (50%) declararam que suas atividades

profissionais foram sim, impactadas.

Sobre o detalhamento do impacto das atividades de cuidador com o (a) filho
(a) com TEA nas atividades profissionais, trés pais responderam que as atividades de
cuidado ocorrem no préprio horario de trabalho, sendo que um pontuou ter que realizar
mudancas em seu horério de trabalho quando vem as crises do filho com TEA. Trés pais
responderam que sempre tem que levar os filhos para a escola e para os tratamentos, 0
que ocorre também dentro do seu horario de trabalho. Dois pais responderam que com 0s
cuidados, ficam evitando aumentar a demanda da escala de trabalho. Um pai respondeu
que as vezes precisa sair do trabalho ou se ausentar para acompanhar o filho nos
atendimentos. Um pai respondeu que poderia trabalhar como uber (motoristas por
aplicativo) ou ter outro trabalho informal e, por Gltimo, um pai respondeu gue o impacto
em relacdo ao tempo e na questdo financeira.

Destaca-se uma resposta mais ampla sobre a percepcao de um pai que revela que
até 2020, tinha que adequar, na maioria das vezes, seu horario de trabalho para realizar
exames ou levar as criangas a aula ou as terapias. Salienta, porém, que desde o fim das
restricbes da pandemia ndo conseguiram encontrar com facilidade profissionais para
realizar os acompanhamentos, na rede publica ou em ONGs, e até por meio do plano de

salde as coisas ficaram complicadas, o que causa dificuldades para seus filhos.

A escola do (nome do filho com TEA), de 11 anos, da rede
publica, ficou de reforma desde o comeco do ano e 2021, e no

retorno as aulas, em agosto, ndo havia cuidadora para
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acompanha-lo. Assim, estdo fechando trés anos praticamente sem

terapias e sem acompanhamento escolar! (P 17)

Atividades voluntarias pelos pais de filhos com TEA:

Quinze pais declararam que nunca desempenharam papel de voluntario; trés pais
declararam que ja desempenharam, mas interromperam; trés pais declararam que,
atualmente, desempenham papel de voluntario; um pai declarou que, atualmente, ndo
desempenha. E, seis pais declararam que tem o desejo, mas atualmente, ndo tem

condicBes de desempenhar o papel de voluntario em alguma associacao.

Contribuicéo do pai nas tarefas domésticas:
A seqguir exibe-se por meio do Gréfico 1, a quantificacdo de atividades domeésticas
realizadas pelos pais de filhos com TEA, na sua propria visao. Nesta questdo, os pais

poderiam assinalar mais de uma resposta.

Gréfico 1: Contribuicéo nas tarefas domésticas

Contagem de Contribuicdo nas Tarefas Domésticas

@ Assume poucas tarefas relacionadas ao senvigo doméstico
@ O scupapel de colaborador em casa nos senvigos é didrio
0 seu papel de colaborador em casa nos senvigos & esporadico
@ Assume grande parte das tarefas domésticas
@ Mdo contribui com MADA nas tarefas domesticas
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Atraveés do gréfico apresentado acima, percebe-se que a maioria dos pais (57,1%)
que responderam esta questdo, declaram que contribuem nas responsabilidades das

tarefas domeésticas e 7.1% assume grande parte das tarefas domésticas.

Participacdo do pai no cuidado e educacéo do filho com TEA:
Buscou-se apreender, na visdo dos pais, sua percepcdo sobre sua participagdo em
relacdo ao cuidado e educacdo com seu filho com TEA. A maioria se apresenta ciente e

presente.

Na questéo especifica sobre o Cuidado e Educacao dispensados ao filho com TEA
estes poderiam assinalar mais de uma alternativa. Sendo assim, 24 pais (85,7%)
declararam que “estdo por dentro” e acompanham o que acontece com seus filhos, na
escola. Cinco pais (17,9%) declararam que acompanham, de vez em quando, o0 andamento
e 0 que ocorre com seus filhos, na escola. Um pai (3,6%) declarou que nunca acompanha
0 que acontece com seu filho, na escola.

Sobre as preferéncias, desejos e limitacdes relacionadas a alimentacéo do filho
com TEA, 23 pais (82,1%) declararam que “estdo por dentro” e sabem das limitacdes e
potencialidades de seus filhos para se alimentarem. Dois pais (7,1%) declararam que
acompanham, mas ndo muito de perto, as necessidades de alimentacdo dos seus filhos.
Nenhum pai declarou que ndo tem o habito de acompanhar a alimentacéo dos seus filhos.

Sobre a percepcao dos pais sobre sua participacdo no banho e vestuario do filho
com TEA, 23 pais (82,1%) declararam que conhecem e colaboram com as atividades dos
seus filhos, relativas ao banho e vestuario. Trés pais (10,7%) declararam que
acompanham, mas ndo muito de perto, as atividades de banho e vestuario dos seus filhos.
Nenhum pai declarou que ndo tem o habito de cuidar e acompanhar o banho e o vestuario.

Sobre a percepcdo do pai sobre sua participacdo nas situacdes de brincadeiras
com o filho com TEA: 20 pais (71,4%) declararam que brincam frequentemente com seus
filhos e conhecem suas preferéncias de brincadeiras. Nove pais (32,1%) declararam que
conhecem algumas das brincadeiras preferidas dos seus filhos com TEA, mas nem sempre
brincam juntos. Um pai (3,6%) declarou que nao tem o habito de brincar com seu filho
com TEA.
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Ap0s terem sido exploradas as situa¢fes que envolvem a percepc¢do do pai sobre
as atividades de vida diaria com a crianga, buscou-se apreender sua percep¢do em
relacdo as suas atividades profissionais, de lazer, religiosas.

Atividades profissionais afetadas pela necessidade de cuidado com o (a) filho
(@) com TEA:

Sobre a intensidade de impacto entre as atividades profissionais e o cuidado com
filho com TEA, na visdo do pai: 13 pais declararam que suas atividades profissionais
foram um pouco afetadas, 8 declararam que suas atividades profissionais ndo foram e néo
sdo afetadas. E, 7 pais declararam que suas atividades foram bastante afetadas pelo fato
de atender as necessidades de seus filhos com TEA.

Em relacdo as atividades de lazer do pai sua percepcdo de satisfacdo no
cotidiano em funcéo das necessidades de cuidado com o(a) filho(a) com TEA revela que
13 pais (46,42%) declararam que suas atividades de lazer sdo desenvolvidas dentro da sua
rotina e estdo satisfeitos com a frequéncia e a qualidade. 12 pais (42,85%) declararam que
ndo realizam atividades de lazer com amigos, mas gostariam de realiza-las. E, 3 pais
(10,73%) declararam que nao realizam atividades de lazer com amigos e ndo tem desejo
de realiza-las.

Os motivos declarados pelos participantes, que quiseram escrever no espaco
destinado, para ndo desempenhar atividades de lazer envolveram 0s seguintes aspectos:
falta de tempo (n=7), falta de dinheiro (n=3), trabalho e cuidados com a familia (n=2
cada), cuidados em casa e atividades da igreja (n=1 cada). Destaca-se duas respostas
mais longas dadas pelos pais: a primeira diz que a dedicacgéo a rotina do filho com TEA
ndo permite uma rotina de lazer com amigos e a segunda resposta afirma que a familia e

0S amigos néo se oferecem para ajudar.

“A dedicacao a rotina do filho com TEA ndo permite

uma rotina de lazer com amigos” (P21).

“Primeiramente porque moram 3 criangas em casa,
sendo duas autistas, que demandam atencéo constante. A

familia mais proxima néo se oferece para ajudar, ficando com
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0S meninos, e nem 0s amigos. As poucas vezes em que
conseguimos sair para algum lazer € quando sobra um dinheiro
para contratarmos uma baby-sitter diarista, algo totalmente
esporadico” (P 17).

A seguir, por meio do grafico 2, tem-se a percepcdo dos pais sobre a sua

participacdo e frequéncia em atividades religiosas. Nesta questdo, poderiam assinalar

mais de uma opcéao.

Gréfico 2. Frequéncia do pai em atividades religiosas

Em relagéo as atividades religiosas, assinale quantas opgbes desejar:

Gostaria de participar mais
770

Participa pouco
42,9%

Participa frequentemente
32,1%

Na&o participa

17,9%

A seguir, tem-se as respostas dos pais declaradas no Espaco Livre do questionario,
destinado para o registro de temas que desejassem, de forma espontanea:

H& aqueles que indicam ter consciéncia de que se trata de um processo de
adaptacdo tanto familiar quanto social. Alguns encontram-se no inicio de um processo

adaptativo, outros ja escrevem denotando maior vivéncia:
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“Tivemos o diagnostico recentemente. Ainda estou me adaptando.” (P8)

“No comecgo foi um pouco dificil, mas com ajuda de profissionais, conseguimos
adaptar e hoje temos vida normal. Mas pra mim os voluntarios da (home da institui¢éo)

foi muito importante, obrigado, saudagées a todos.” (P10)

“No inicio quando descobri que me filho tinha TEA foi um impacto logo de
primeira um sentimento de negacdo ndo por mim, mas sim pelos outros, mas agora
que realmente importa € a felicidade dele e principalmente a salde também, eles tém

uma inocéncia téo linda e verdadeira.” (P27)

H& um pai que optou por destacar a composicao familiar considerando a presenca
de dois filhos com TEA:

“Sou pai de trés criangas e marido de uma esposa, ambos com TEA.” (P9)

Outros pais optam por escrever sobre o cotidiano com o filho:

“Realmente foi uma mudanga de vida radical, mas também muito amor e paixdo.”

(P12)

“Apesar de morar com a mde, convivo diariamente com meus filhos, ajudo na
escola, levo nas consultas, passam um tempo relevante comigo, apesar de morar com
a mée, D. e eu somos melhores amigos, temos uma relacdo 6tima e nos damos bem,

ele é obediente e extremamente inteligente.” (P23)

Um dos pais optou por apresentar uma critica social relativa a falta de

conhecimento que possa favorecer a inclusao:

“Primeiro de tudo sinto muito orgulho do meu filho, embora exista muitos

desafios diarios tanto na satde quanto educagdo, mas com muita luta e perseveranga
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conquistamos cada vez mais espaco, em uma sociedade ignorante de conhecimento e

informacéo, por isso seguimos na luta em busca da verdadeira inclusdo.” (P28)

H4 pais que optaram por destacar e valorizar das caracteristicas e comportamentos
do filho com TEA, neste espaco livre para expressao:

“N&o contribuo para atividades domésticas, pois temos profissional que presta
servico em nossa residéncia. Nosso filho é maravilhoso exatamente como pedimos a
Deus perfeito para nés, um génio com habilidades impar, muito amoroso e
independente na medida do possivel e um guerreiro que luta desde seu nascimento e

sempre nos surpreende. ” (P25)

Ao apresentarem seu relato espontaneo, a crenga em Deus aparece como forma de

expressar a maneira como concebem a presenca do filho com TEA em suas vidas:

A percepcdo paterna de que se trata de uma troca:
“Agradeco a Deus pela oportunidade de cuidar e participar ativamente da vida
de uma crianca portador de TEA, aprendo muito mais do que ensino meu filho, sou

apaixonado por ele.” (P11)

A percepcdo paterna de que se trata de um privilégio:
“Costumo dizer que eu sou um privilegiado de Deus. Ser pai de uma crianca
como o E. é a melhor e mais intensa experiéncia que um pai pode viver. Meu filho é

realmente especial.” (P22)

A percepcdo paterna de que se trata de um presente:

“Eu realmente acho maravilhoso, é um presente muito especial.” (P6)

A percepcdo paterna de que se trata de um desafio e de um dever:

’

“E um grande desafio, mas como pai é o meu dever cuidar e amar os meus filhos.’

(P5)
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Por fim, em um relato mais extenso o pai opta por escrever sobre a maneira como

tem vivido a paternidade com destaque para as suas angustias:

“Sendo bem honesto: ser pai de autista, participante na vida da crianga, é
desafiador, € frustrante, € muitas vezes angustiante. Ndo posso romantizar as coisas, nem
usar de eufemismos, como muitos fazem (*ah, vocé foi abengoado™; "ah, Deus te deu
esses filhos porque sabia que vocé poderia cuidar™, e por ai vai...). Afinal, ninguém pede
para ter um filho (e no meu caso séo dois!) com limitagdes e necessidade constante de
cuidados. Meus filhos foram totalmente planejados, e sdo amados, bem cuidados e
protegidos de tudo, no entanto, segundo diz minha esposa, hdo acaba nunca meu "estado
de luto" pela frustracdo de ndo ter um filho "normal”, e ela esta certa. As vezes a dor é
amenizada pelo amor totalmente incondicional que eu recebo deles, pelos momentos de
brincadeira e de aconchego (séo muito carinhosos, e bastante apegados a mim), s6 que
isso ndo impede de, algumas vezes, eu literalmente chorar escondido por conta desse
meu estado.” (P17)

PARTE Il - ANALISE DE FREQUENCIA DE EVENTOS EM RELACAO
AS VARIAVEIS CATEGORICAS:

A partir dos resultados obtidos na Parte | e Parte 11 deste estudo procedeu-se a
uma investigagdo de possiveis correlagdes entre varidveis por meio da analise
exploratéria dos dados.

Um conjunto significativo de dados (16 hipdteses testadas- H1 a H16) foram
analisadas com ajuda de um profissional estatistico, na perspectiva de se encontrar
associacOes tanto das caracteristicas dos pais quanto das suas percepgdes relativas as
ocupacdes e cuidado dispensado ao filho com TEA.

Segue abaixo a descri¢do das hipoteses levantadas e testadas, assim como a sintese

de seus resultados:
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1- O grupo de pais mais jovens da amostra se percebe mais participativo com
o filho com TEA (H1)?

Nesta hipotese, que foi refutada, é importante notar que houve um grande
desbalanceamento das respostas dos pais, com a maioria delas sendo na escala de

participagdo ativa em todas as variaveis, sendo elas: escola, brincadeiras, alimentacdo,

banho e vestuario.

2- O grupo de pais mais jovens da amostra percebe que participa mais nas
atividades diarias da casa (H2)?

Nesta hipdtese refutada, percebeu-se que as médias das idades em cada valor
assumido pelas variaveis eram muito proximas, sugerindo que a contribuicdo no trabalho

doméstico fornecida pelos pais ndo tem relacdo com a idade.

3- O maior grau de escolaridade dos pais estaria associado a sua percepgao
de maior participacdo no cuidado com o filho com TEA (H3)?

Nesta hipétese refutada, percebeu-se que ndo ha evidéncias de correlacdo entre as
variaveis investigadas (até segundo grau completo e maior que segundo grau completo).
Este resultado sugere que um maior grau de escolaridade dos pais ndo estd associado a

sua percepc¢do de maior participacdo no cuidado com o filho com TEA.

4- Maior grau de escolaridade dos pais estaria associado ao tipo de atividades
de reabilitacdo do filho com TEA (H4)?

Nesta hipdtese, confirmada houve indicios de correlacdo ao avaliar o nivel de
educacdo do pai com o tipo de atendimento que o filho recebe. Foi possivel observar que,
para os pais que tém um nivel de educacdo com até o segundo grau completo, a maioria
dos atendimentos sdo na rede publica. Por outro lado, para os pais com nivel educacional
maior que o0 segundo grau se observou que a maioria dos atendimentos séo na rede privada
e em ambos locais, contendo duas respostas na rede publica. Este resultado fornece
evidéncias de que, quanto maior o nivel de educacgéo do pai, maior € a chance de o filho
receber atendimento na rede particular. Ressalta-se que ndo ha nenhum julgamento de

valor em relagcdo aos tipos de atendimentos recebidos, ou seja, o tipo de atendimento
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sendo publico ou privado ndo indica melhor ou pior qualidade no atendimento recebido
pelo filho com TEA.

5- Quanto maior 0 nimero de pessoas que residem na casa menor seria 0
envolvimento do pai no cuidado com o filho com TEA (H5)?

A resposta para esta hipotese refutada, foi inconclusiva, pois seria necessario
saber, para cada resposta, quantas pessoas (exatamente) residem na mesma casa do pai, 0
que ndo foi aferido nas questdes. Além disso, a hipotese trata da ideia de que, quanto
mais pessoas residirem com o pai, mais distribuida seriam as a¢des de cuidado com o
filho, o que ndo necessariamente ocorre com irmaos do filho que tem TEA, dado que

podem ser irmdos de menor idade que ndo assumiriam tal responsabilidade.

6- Pais que ndo exercem atividade remunerada ou estejam
desempregados/aposentados percebem que tém maior participacdo no cuidado com o
filho com TEA (H6)?

Nesta hipdtese refutada, percebeu-se que nos topicos Escola, Brincadeiras,
Alimentacdo e Banho e Vestuario, todos os pais desempregados/aposentados possuem
participacdo ativa no cuidado com o filho e a maioria dos pais empregados possuem
majoritariamente participacdo ativa nestes topicos. Logo, os resultados ndo forneceram
evidéncias de que ha uma correlacdo entre pais desempregados/aposentados com uma

participacdo mais ativa nos cuidados do filho com TEA.

7- Os pais que atualmente estudam ou gostariam de estar estudando estéo
mais por dentro daquilo que acontece com o filho (H7)?

Nesta hipotese confirmada, foi possivel perceber que, para todos os topicos de
participacao e atencao do pai para o filho, os pais que frequentam escolas ou cursos tém
participacdo mais ativa quando comparado com 0s pais que gostariam ou ndo de
frequentar. O resultado sugeriu que pais que estudam ou gostariam de estudar, tém

participacdo mais ativa no cuidado e atencdo com o filho com TEA.
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8- Os pais mais jovens da amostra, brincam mais com seus filhos com TEA
(H8)?

Esta hipotese refutada, ja foi contemplada na resposta da hipdtese 1.

9- Pais de criancas com TEA da amostra que tém filhos em escolas publicas
e regulares tém menor percepcdo sobre o que acontece com o filho, portanto, estéo
“menos por dentro” (H9)?

Nesta hipotese refutada, foi possivel observar que para 0s tdpicos Escola,
Alimentacdo, Banho e Vestuario e Brincadeiras, os pais cujo filho frequenta escola
publica tém uma percepcdo de atencdo e cuidado mais ativo para o filho com TEA quando

comparado aos pais que tem filhos na escola particular.

10-  Pais que estdo mais satisfeitos com as atividades de lazer brincam mais
com seus filhos e estéo “por dentro” daquilo que acontece com a crianga (H10)?

Nesta hipotese refutada, foi possivel observar que, para pais que nao realizam
atividades de lazer e ndo tém interesse em realizar, todas as respostas fornecidas nos
topicos de cuidado e atencdo foram para o nivel ativo. Todavia, como houve poucas
respostas de pais que ndo realizam lazer e ndo tém interesse, os resultados desta categoria

ficaram muito limitados.

11-  Pais que tém uma religiosidade e a frequentam percebem-se mais
participativo nas tarefas de casa (H11)?

Nesta hipdtese confirmada, foi possivel perceber que pais que praticam
frequentemente atividades religiosas possuem uma maior presenca nas responsabilidades
das atividades domeésticas. Por outro lado, pais que praticam pouco frequentemente

atividades religiosas possuem menor presenca nas atividades domeésticas.

12-  Pais que nédo sabem dizer com certeza quais sdo os atendimentos que seu
filho frequenta ndo tiveram suas atividades profissionais alteradas em funcdo do
diagnostico do filho com TEA (H12)?
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Foi impossivel responder esta hipotese dado que, para a pergunta “Em relagdo aos
atendimentos de profissionais, assinale quantas opgdes desejar”, nenhum pai assinalou a

opc¢ao “Nao sabe dizer com certeza quais sao os atendimentos que seu filho frequenta”.

13- Pais que participaram ativamente na busca por tratamentos no momento
do diagndstico de TEA percebem-se mais participativos nas tarefas de casa e mais
participativos no cuidado com o filho com TEA (H13)?

Nesta hipdtese refutada, foi possivel notar que ndo ha indicios de correlacéo entre

as variaveis investigadas. O papel de colaborador dos pais € majoritariamente diario,
independentemente de sua contribuicéo para a busca por tratamento. Também, a maioria
dos pais assumem poucas tarefas domésticas, independente da sua contribuicao na busca
por tratamento para o filho com TEA. Os pais que participaram ativamente ou ndo na
busca de tratamentos tém participacdo ativa no cuidado com o filho. Logo, ndo ha
evidéncias de que os pais que participaram ativamente na busca por tratamentos no
momento do diagndstico de TEA percebem-se mais participativos nas tarefas de casa e

mais participativos no cuidado com o filho com TEA.

14- Pais que estdo satisfeitos e/ou parcialmente satisfeitos com seu trabalho
percebem que assumem grande parte das tarefas domésticas e estdo por dentro do que
acontece com o filho com TEA (H14)?

Nesta hipdtese refutada, foi possivel notar que ndo ha indicios de correlagéo entre
as variaveis investigadas. O papel de colaborador dos pais € majoritariamente diario,
independentemente de sua satisfacdo com o trabalho. Também, a maioria dos pais assume
poucas tarefas domésticas, independente da sua satisfacdo com o trabalho. Logo, os pais
que estdo satisfeitos ou ndo com o trabalho tém participacéo ativa no cuidado com o filho,
sendo assim, ndo ha evidéncias de que os pais que estdo satisfeitos com o trabalho
percebem-se mais participativos nas tarefas de casa e mais participativos no cuidado com
o filho com TEA.

15-  Comparacdo do nivel de escolaridade do pai com o tipo de escola que o
filho frequenta (H15).
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Nesta comparacéo, foram consideradas as variaveis nivel de escolaridade do pai e
frequéncia do filho na escola. Pelos resultados obtidos, percebeu-se que quase todos 0s
pais que tém escolaridade com até segundo grau completo afirmaram que o filho
frequenta escola da rede publica. Este resultado fornece uma evidéncia de que, quanto
maior o nivel de escolaridade do pai, maior serd a chance de o filho com TEA frequentar

uma escola particular.

16- Comparacdo de quem respondeu a Ultima pergunta aberta com a
religiosidade do pai, o nivel de escolaridade do pai e a participacdo do pai no atendimento
e cuidado com o filho (H16).

Nesta comparacdo, foi possivel observar a relacdo entre a frequéncia da pratica
das atividades religiosas do pai com quem respondeu ou ndo o espaco reservado. Para 0s
que praticam a religido frequentemente houve mais respondentes, enquanto que a maioria
dos que praticam pouco frequentemente ou ndo praticam ndo responderam. Logo had um
indicio de correlacdo mostrando que, para aqueles que praticam atividades religiosas
frequentemente, ha um desejo maior e/ou uma necessidade de se expressarem com
respostas em aberto. Através da comparacdo entre a escolaridade dos pais e quem
respondeu ou ndo o espaco reservado, foi possivel notar que, para 0s pais que possuem
até o segundo grau completo, houve mais ndo respondentes; por outro lado, para os que
possuem uma escolaridade superior ao segundo grau, a maioria respondeu. Logo, este

resultado evidencia haver indicios de correlacdo entre as duas variaveis de forma que,

quanto maior a escolaridade do pai, maior sera a necessidade, desejo e/ou conforto dele

de se expressar respondendo a questdo aberta.

Do total das 16 hipoteses testadas e apresentadas acima foram confirmadas,

quatro:
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Quadro 2: Hipéteses confirmadas e descricdo das variaveis investigadas

Hipdteses Descricdo das hipdteses testadas e confirmadas
12 Maior grau de escolaridade dos pais estaria associado ao tipo de
atividades de reabilitacdo do filho com TEA (H4)?
22 Os pais que atualmente estudam ou gostariam de estar estudando estéo
mais por dentro daquilo que acontece com o filho com TEA (H7)?
32 Pais que tém uma religiosidade e a frequentam percebem-se mais
participativo nas tarefas de casa (H11)?

48 Pais que preencheram o espa¢o do questionario para expressar livremente

0 que desejassem tem relacdo com a religiosidade, nivel de escolaridade e
participacao do pai no cuidado com filho com TEA? (H16)

As quatro hipdteses confirmadas serdo descritas, a seguir.
A primeira hipotese confirmada verificou se o maior grau de escolaridade dos pais

estaria associado ao tipo de atividades de reabilitacdo do filho com TEA.

Maior grau de escolaridade dos pais estaria associado ao tipo de atividades de

reabilitacdo do filho com TEA?

Para responder a esta hipOtese foram consideradas as variaveis nivel de
escolaridade do pai e atendimentos profissionais para o filho.

Para a variavel de atendimentos profissionais para o filho foi necessario analisar
as respostas em topicos isolados. Quando se analisou a educacdo do pai com o
recebimento ou ndo de atendimento profissional e a educagdo do pai com cada um dos
atendimentos especificos, foi verificado que ndo houve evidéncias de correlagdo. Por
outro lado, houve indicios de correlacdo ao se avaliar o nivel de educacdo do pai com o
tipo de atendimento que o filho recebe.

Para a variavel atendimentos profissionais que o filho com TEA recebe, foi
necessario realizar um refinamento, visando identificar quais sdo esses tipos de
atendimentos. Para tal, foram consideradas apenas as respostas obtidas pelas alternativas:
“todos os atendimentos que seu filho recebe sdo publicos”, “todos os atendimentos que

seu filho recebe sdo particulares”; e ‘“alguns atendimentos sdo publicos e outros

particulares”.
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A Tabela 1 apresentou a distribui¢do das respostas obtidas para as duas varidveis
em questao. Por ela, foi possivel observar que, para os pais que tém um nivel de educacgéo
com até o segundo grau completo, a maioria dos atendimentos sdo na rede publica,
contendo duas respostas para ambos os locais e duas para a rede particular. Por outro lado,
para os pais com nivel educacional maior que o segundo grau, se observa que a maioria
dos atendimentos s&o na rede privada e em ambos os locais, contendo duas respostas na
rede publica.

No total, 8 pessoas ndo responderam nenhum dos trés topicos para o local onde o
filho recebe atendimentos. Também, ndo houve respostas para a alternativa “ndo sabe

dizer com certeza quais sdo os atendimentos que seu filho frequenta”.

Tabela 1: Distribuicdo das respostas separado por nivel de educacéo do pai e tipo de local onde o
filho recebe atendimento

Local Onde Recebe Atendimento

Escolaridade Pablico Ambos Particular
Até segundo grau completo 8 2 2
Maior que segundo grau 2 3 3

Houve indicios de correlacdo ao avaliar o nivel de educacdo do pai com o tipo de
atendimento que o filho recebe. Através da anélise realizada, foi possivel observar que,
para os pais que tém um nivel de educacdo com até o segundo grau completo, a maioria
dos atendimentos sdo na rede publica, contendo duas respostas para ambos os locais e
duas para a rede particular. Por outro lado, para os pais com nivel educacional maior que
0 segundo grau, se observa que a maioria dos atendimentos séo na rede privada e em
ambos os locais, contendo duas respostas na rede publica.

Sendo assim, entende-se que este resultado forneceu evidéncias de que, quanto
maior o nivel de educagdo do pai, maior é a chance de o filho receber atendimentos de

reabilitagcéo na rede particular.

A segunda hipdtese confirmada é relativa a comparacao do nivel de escolaridade

do pai com o tipo de escola que o filho com TEA frequenta.
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O nivel de escolaridade do pai estaria associado ao tipo de escola que o filho
com TEA frequenta?

Para analisar este ponto, foram consideradas as variaveis nivel de escolaridade do
pai e frequéncia do filho em relacgéo ao tipo de escola.

A Tabela 2 apresentou a distribuicdo das respostas das varidveis. Pela tabela,
percebeu-se que quase todos os pais que tém escolaridade com até segundo grau completo
afirmaram que o filho frequenta escola da rede publica. Por outro lado, os pais com
escolaridade maior que o segundo grau, responderam ambas as op¢fes com a mesma
frequéncia (com 5 cada uma).

Tabela 2: Quantidade de respostas para cada nivel de escolaridade do pai e o tipo de escola que o
filho frequenta

Escolaridade Escola Publica Escola Particular
Até segundo grau completo 12 1
Maior que segundo grau 5 5

Este resultado forneceu uma evidéncia de que, quanto maior o nivel de
escolaridade do pai, maior sera a chance de o filho com TEA frequentar uma escola

particular.

A terceira hipétese confirmada se refere as atividades religiosas do pai e sua

maior participacdo nas tarefas domésticas.

Pais que frequentam atividades religiosas tém percepcdo de sua maior

participacéo em tarefas domeésticas?

Para responder a esta hipotese, foram consideradas as variaveis rela¢éo do pai ao
cuidado e educacdo do seu filho, a contribuicdo do pai nas tarefas domésticas e
atividades religiosas do pai.

Importante ressaltar que variavel “Gostaria de contribuir mais” ndo foi analisada,
pois nela houve apenas uma resposta com “Nao gostaria”. Além disso, para a varidvel

atividades religiosas do pai, foi desconsiderada a resposta “Gostaria de participar mais de
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atividades religiosas”, para assim, considerar apenas as respostas de se o pai pratica

atividades religiosas frequentemente, pouco ou se nédo participa.

Tabela 3: Distribuicdo das respostas para a frequéncia da pratica de atividades religiosas do pai e
sua participacdo nas atividades domésticas

Frequéncia da Pratica Valorda  Quantidade de Respostas

Religiosa do Pai Variavel vator @ dede o e
Papel de .
Colaborador Diario 6
Pape] de Esporadico 1
Colaborador
Frequentemente
Assume as
Grande parte 3
Tarefas
Assume as
Poucas 0
Tarefas
Papel de .
Colaborador Diario 5
Fapel de Esporadico 3
Colaborador
Pouco Frequentemente
Assume as
Grande parte 1
Tarefas
Assume as
Poucas 6
Tarefas
Papel de .
Colaborador Diario 4
Papel de o
3 Colaborador Esporadico 1
Nao exerce
Assume as Grande barte ,
Tarefas p
Assume as Poucas ;
Tarefas

Atraves da Tabela 3, que apresentou e comparou a distribuicéo da préatica religiosa
do pai e suas responsabilidades nas tarefas domesticas, foi possivel perceber que os pais

que praticavam frequentemente atividades religiosas possuiram uma maior presenca nas

responsabilidades das atividades domésticas. Por outro lado, 0s pais que praticavam

pouco frequentemente ou ndo exerciam atividades religiosas, possuiram menor presenca

nas atividades domésticas.
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A quarta hipotese confirmada (H16) se refere a uma comparacéo feita de quem
respondeu espontaneamente a Ultima pergunta aberta com a religiosidade do pai, o nivel

de escolaridade do pai e a participacdo do pai no cuidado com o filho com TEA.

Pais que preencheram o espaco do questiondrio para expressar livremente o que
desejassem tem relagc@o com a religiosidade, nivel de escolaridade e participacéo do pai

no cuidado com filho com TEA?

Para realizar tais comparacdes, foram consideradas as variaveis espaco reservado,
atividades religiosas do pai, nivel de escolaridade do pai e relacdo do pai ao cuidado e
educacéo do seu filho.

Pela Tabela 4 foi possivel observar a comparacao entre a frequéncia da pratica das
atividades religiosas do pai com quem respondeu ou ndo o espaco reservado. Para 0s que
praticam a religido frequentemente, houve mais respondentes, enquanto a maioria dos que
praticam pouco frequentemente ou ndo praticam ndo responderam. Logo, houve um
indicio de correlacdo mostrando que, para aqueles que praticam atividades religiosas
frequentemente, houve um desejo maior e/ou uma necessidade de se expressarem com
respostas em aberto.

A Tabela 5 apresentou a comparacdo entre a escolaridade dos pais e quem
respondeu ou ndo o espaco reservado. Nela, foi possivel notar que, para 0s que possuem
até o segundo grau completo, houve mais “néo respondentes™; por outro lado, para os que
possuem uma escolaridade superior ao segundo grau, a maioria respondeu. Logo, este
resultado evidenciou que houve indicios de correlagdo entre as duas variaveis, de forma
que, quanto maior a escolaridade do pai, maior foi a necessidade, desejo e/ou conforto
dele em se expressar respondendo a questdo aberta denominada “Espago Livre” ao final

do questionario.
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Tabela 4: Frequéncia das respostas sobre as praticas religiosas dos pais e quem respondeu ou ndo o
espaco reservado

Respondeu Espaco Reservado

Atividades Religiosas N&o respondeu Respondeu
Frequentemente 4 5
Pouco frequentemente 7 5
Né&o exerce atividades relacionadas a religido 3 2

Tabela 5: Tabela de frequéncia comparando as respostas do nivel de escolaridade do pai com quem
respondeu ou ndo o espaco reservado

Respondeu Espaco Reservado

Escolaridade N&o respondeu Respondeu
Até segundo grau completo 10 7
Maior que segundo grau 5 6

Em sintese, houve um indicio de correlagcdo mostrando que, para aqueles pais que
praticavam atividades religiosas frequentemente, houve um desejo maior e/ou uma
necessidade de se expressarem com respostas em aberto. Houve evidéncias de que, quanto
maior a escolaridade do pai, maior foi a necessidade, desejo e/ou conforto dele de se
expressar respondendo a questdo aberta.

Os resultados possibilitaram identificar um conjunto de informacGes sobre as
ocupacdes paternas da amostra investigada. Os dados informam que parte da amostra
realizou alteragfes nas suas ocupagdes de trabalho em funcéo do cotidiano com seu filho
com TEA, parte demonstra restrigdes nas ocupacdes como estudantes e nas situacdes de
lazer. Percebem a participacdo da mée como majoritaria tanto nos momentos iniciais da
vida da crianga, como na atualidade, entretanto participam; estdo por dentro do que ocorre
com seu filho e alguns deles, inclusive, assumem a maior parte das responsabilidades.
Utilizaram o espaco livre para expressar: dores, crencas, dificuldades, sentimentos, e a
valorizacdo da crianca na familia e suas caracteristicas e mostrar como tém enfrentado os
desafios diarios no cotidiano com um filho com TEA.

Por meio da analise de frequéncia de eventos, com apresentacdo das variaveis
categoricas, foi possivel confirmar quatro, das 16 hipoteses levantadas inicialmente.

Sendo elas, nesta ordem: quanto maior o nivel de educacdo do pai, maior é a chance de o
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filho receber atendimentos de reabilitacdo na rede particular; quanto maior o nivel de
escolaridade do pai, maior € a frequéncia do filho com TEA estudar uma escola particular;
pais que praticavam frequentemente atividades religiosas possuiram uma maior presenca
nas responsabilidades das atividades domésticas. E, por ultimo, confirmou-se que, pais
que praticavam atividades religiosas frequentemente, tiveram um desejo e/ou uma
necessidade maior de se expressarem com respostas em aberto. E, quanto maior a
escolaridade do pai, maior sera a necessidade, desejo e/ou conforto dele em se expressar

respondendo a questdo aberta.

V. DISCUSSAO

Os resultados informam que a maioria dos seus filhos com TEA, nesta amostra,
sd80 meninos, na faixa etaria entre 3 e 6 anos, frequentam a escola e recebem atendimentos
de profissionais especializados. Em relacdo ao género, o estudo de Rivard et al. (2014),
revelou o estresse paterno foi previsto pela gravidade dos sintomas do TEA e pelo sexo
da crianga, onde 0s meninos eram apontados com casos mais graves.

Em relacdo aos atendimentos recebidos pelo filho com TEA, a presente pesquisa
confirmou que quanto maior o nivel de educacdo do pai, maior € a frequéncia de
atendimentos de reabilitacdo na rede particular e, maior a frequéncia do filho com TEA
na escola particular.

A maioria dos pais da amostra possuem segundo grau completo e exercem
atividade profissional remunerada. Os resultados da presente pesquisa revelam que em
relacdo a atividade profissional desempenhada na atualidade, h& relatos de pais que,
gostariam de mudancas na atividade laboral para estarem mais presentes e oferecerem
melhores condi¢Oes para seus filhos com TEA. Somado a isto, a maioria reconhece que
houve impacto nas suas atividades profissionais diante das demandas de cuidado com
filho com TEA (papel de trabalhador).

Os dados da presente pesquisa corroboram com o estudo de McEvilly et al. (2015),
realizado em Estocolmo. Importante destacar que, mesmo na Suécia, que possui grande
namero de politicas desenvolvidas para pais de criancas com deficiéncia, inclusive para

conciliar carreira e familia, ha impactos na vida profissional desses pais. O resultado da
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referida pesquisa demonstrou que a proporc¢éo de pais com filho com TEA tirando licenca
médica de longo prazo e que ndo estdo trabalhando ou ganhando menos, foi maior do que
para pais sem filho com TEA. A partir dos resultados obtidos, os autores sugerem ainda,
que, apesar das politicas suecas destinadas a ajudar as familias de criangas com TEA,
tanto com bem-estar quanto com capacidade de trabalho, esses pais continuam sendo um
grupo vulneravel para o qual pode ser necessario apoio adicional. Nas palavras dos
autores:

Os pais que tém um filho com TEA sdo mais propensos a sofrer de
estresse, depressao e fadiga. Portanto, ndo é surpreendente que esses
pais tirem licencas médicas com mais frequéncia ou participem menos
da forca de trabalho (McEvelly et al., 2015, p.123, traducéo livre).

Outra pesquisa que demonstra mudancas na ocupacao dos pais em relacéo ao seu
papel de trabalhador é o estudo descritivo de Wright et al (2016). Este estudo, realizado
no contexto australiano, investigou caracteristicas e influéncia do trabalho remunerado,
ndo somente pais de filhos com TEA, mas também com outras deficiéncias. Como
principais resultados foram apontados que a participacéo dos pais no emprego foi afetada
de varias maneiras, como resultado de suas responsabilidades de cuidado, sendo quatro
os fatores principais relatados: (1) reduzida capacidade de ganho e oportunidades de
carreira; (2) impacto negativo no desempenho do trabalho; (3) permanecer em um
emprego que nao gostam a fim de manter o emprego por seguranca; (4) estado de trabalho
alterado. Muitos pais relataram que cuidar de seus filhos com deficiéncia restringia as
horas que podiam trabalhar e limitavam sua capacidade de assumir cargos mais elevados.
ImplicacGes de natureza financeira também foram identificadas neste estudo de Wright,
et al (2016), em que diversas vezes a promogdo e o desenvolvimento da carreira era
trocada pela necessidade de ganhar dinheiro e garantir o emprego. As pesquisadoras
afirmam também que embora a prevaléncia de angustia paterna possa ser menor do que a
depressiva materna, ndo € menos preocupante, e esta muitas vezes aliada as preocupacoes
financeiras relativas ao sustento da familia.

Discutindo-se ainda sobre o papel de trabalhador, os pais participantes do estudo
de Paynter et al (2017), identificaram os seus locais de trabalho como fonte de apoio

externo, como um apoio informal, pois conseguiam conversar com seus chefes e com
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seus colegas de trabalho, que forneciam a eles flexibilidade e licengas para apoiar as
necessidades da familia em relacéo ao diagndstico.

Em relacdo aos papéis dos pais assumidos no cotidiano: 50% dos pais nédo
frequentam cursos, mas gostariam de frequentar (estudante). Em relagdo as atividades de
lazer, metade dos participantes declararam estar satisfeitos com a frequéncia e a
qualidade, entretanto, a falta de tempo, falta de dinheiro, necessidade de trabalhar e
cuidados com a familia apareceram como dificuldades para o exercicio de atividades de
lazer.

Os resultados da presente pesquisa, informam ainda, que o pai realiza alteragdes
nas suas ocupacOes de trabalho em funcdo do cotidiano com seu filho com TEA e
demonstram restricdes nas ocupacdes de estudo e lazer.

O estudo de Salkowska (2020) realizado na Polénia, vai ao encontro do dado
apresentado acima, pois revela que a deficiéncia na familia leva, por um lado, a um
aumento das necessidades financeiras e, por outro, a uma diminui¢do dos rendimentos
dos familiares, destacando que geralmente, o emprego fica limitado a um dos pais.
Estima-se ainda, que na Poldnia, a educacdo de uma crianca com deficiéncia pode ser até
7 vezes mais cara do que a educacdo de uma crianca sem deficiéncia (Fraczek, 2013).
Além disso, leva a “marginalizacdo e exclusdo de outras formas de atividade social,
cultural e publica” (SALKOWSKA, 2020, p. 43). Os dados corroboram com as
informacdes relacionados as dificuldades financeiras apontadas pelos pais da presente
pesquisa, pois o (P17) relata que “dificilmente realiza atividades de lazer, pois precisam
pagar uma baba para ficar com os filhos e nunca sobra dinheiro para isso”.

A literatura apresentada, apesar de ser desenvolvida na Pol6nia, confirma o dado
da presente pesquisa, pois os pais relatam sobre as dificuldades financeiras que enfrentam
no cuidado e educacéo de seus filhos com TEA, inclusive a dificuldade para a realizacao
das atividades de lazer, indicando o financeiro como o maior motivo de ndo praticarem
essas atividades.

Os pais do presente estudo, reconhecem a participacdo da mde como majoritaria,
entretanto participam, e “estdo por dentro” daquilo que ocorre com seu filho com TEA.
A literatura confirma esta situacdo encontrada, pois quando se trata do nascimento ou

descoberta de um diagndéstico de um filho com deficiéncia, os estudos apontam que as
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mudangas na dindmica familiar sdo ainda mais alteradas (SILVA; DESSEN, 2001,
BRITO; DESSEN, 1999), e revelam que as mdes enfrentam altas cargas de stress
(MATSUKURA et al., 2007).

Estudos relacionados ao autismo e aos papéis maternos sdo mais comuns de serem
encontrados, com base nos achados da literatura, que indicam grande sobrecarga materna
em maes que desenvolvem o papel de cuidar dessas criangas com diagndstico de TEA.
Entretanto, Heinn e Piccinini (2010), em um estudo feito com pais e filhos com Sindrome
de Down, apontaram que a participacdo do pai nos cuidados dos filhos com vem
aumentando, sendo ele, inclusive, responsavel por diversas tarefas (HENN; PICCININI,
2010), o que contribui para uma distribuicdo mais igualitaria de atividades domésticas.
Os estudos de Bastos; Deslandes (2008) e Chacon (2011) revelam que é importante
destacar que, ao se tratar de familias que tém filhos com deficiéncia, o papel do pai esta
mais voltado ao de provedor (BASTOS; DESLANDES, 2008; CHACON, 2011) e que as
mades sdo as principais responsaveis pelos filhos, tanto nessas familias como naquela com
criancas com desenvolvimento tipico (BRUSCHINI; RICOLDI, 2012; PICCININI et al.,
2009). Destaca-se que no presente estudo, 21% dos participantes assumem a maior parte
das responsabilidades com o filho com TEA.

Os resultados do estudo de Souza (2015), realizado com pais de criangas com
TEA, no interior do estado de Sdo Paulo (Brasil) vdo ao encontro do dado apontado acima
pois, esta pesquisa, revelou que atualmente os homens possuem um papel de destaque
frente as responsabilidades para com o filho com TEA, incluindo as questdes domesticas.
Informacéo esta que corrobora com a presente pesquisa, excepcionalmente no que diz
respeito a participagdo dos pais nas tarefas domésticas, onde a grande maioria dos pais
desta amostra, percebeu-se como colaborador diario nas tarefas de casa.

Os pais® da presente pesquisa declararam que mesmo quando ndo assumem a
maior parte dos cuidados conhecem as demandas, as atividades e preferéncias do filho
com TEA, “estéo por dentro” e acompanham o que acontece com seus filhos. Os pais em
geral, declararam ainda que “estdo por dentro” e sabem das limita¢Ges e potencialidades

de seus filhos para se alimentarem, colaboram com as atividades dos seus filhos, relativas

3 Reafirma-se que os pais dizem respeito apenas a figura paterna.
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ao banho e vestuario e, brincam frequentemente com seus filhos, conhecendo inclusive
as suas preferéncias de brincadeiras (exercicio do papel de educador e cuidador).

A atividade paterna, atualmente, se difere daquelas que se costuma ler sobre o pai
apenas trabalhar fora de casa para prover o sustento de sua familia. Hoje, os pais
participam da rotina familiar e estdo cada vez mais presentes na vida de seus filhos. A
literatura (Dantas; Jablonski; Féres-Carneiro, 2004) aponta que o homem foi sentindo
necessidade de expressar seus sentimentos de forma mais ampla e, paralelamente, a sua
participacdo na vida do filho passou a ser valorizada. Antes estava a cobranca de um
provedor autoritario; agora se valoriza a participacdo e o envolvimento com o filho
(DANTAS; JABLONSKI; FERES-CARNEIRO, 2004, p.348).

Para Andrade e colaboradores (2006), o pai contemporaneo é considerado aquele
que deseja demonstrar suas emoc0es e sua participacdo nas atividades cotidianas do filho
e que se sente satisfeito por isso (ANDRADE et al., 2006).

Os resultados da presente pesquisa estdo, portanto, em consonancia com a
afirmagdo de que “a paternidade como uma atividade deve ser vista em uma perspectiva
cultural e historica”. Segundo Fein (1978) e Schwebel, Fine e Moreland (1988), os pais
tém adotado um dos seguintes papéis: tradicional, moderno ou emergente. O primeiro
refere-se aos pais cujas atividades primérias centram-se ao redor do mundo do trabalho,
tendo eles pouco a fazer em relacéo as atividades de cuidar de suas criangas (Schwebel,
Fine e Moreland, 1988, p. 299). Por outro lado, os pais que desempenham um papel
moderno veem o desenvolvimento bem sucedido da crianga como um objetivo importante,
especialmente nas areas de desenvolvimento da identidade do papel sexual, desempenho
académico e desenvolvimento moral (Schwebel, Fine e Moreland, 1988. p. 299). J4, o
papel emergente refere-se ao pai que participa mais igualmente com sua esposa das
atividades de cuidados da crianga (Schwebel, Fine e Moreland, 1988, p. 299).

Para Dessen e Lewis (1998), o papel de pai emergente pode favorecer o
desenvolvimento positivo da crianga e, também, enriquecer as relagdes familiares.
Entretanto, a ideia de uma simples progressado histérica destes papéis tem sido criticada
(DESSEN, LEWIS, 1998). Por exemplo, Lewis e O'Brien (1987) sugerem que ha muitos
comentarios sociais a respeito das mudancas nos papéis paternos, mas poucas evidéncias

gue os apoiam. Portanto, é necessario implementar mais estudos que adotem uma
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perspectiva de pesquisa cultural, a fim de verificar se, de fato, tem ocorrido mudangas
nestes papéis (DESSEN; LEWIS, 1998).

Em relacdo a participacdo ativa nos cuidados com o filho com deficiéncia e, ainda,
rompendo com os papéis do “pai tradicional”, assim como nos resultados da presente
pesquisa, os pais de filhos com Distrofia Muscular de Duchenne, participantes do estudo
de Lucca et al (2016), sentiam-se mais gratificados em ajudar suas familias a adaptar-se
a doenca quando participavam nos cuidados prestados a crianga e estavam mais presentes
na vida da familia, sentindo-se culpados sempre que ndo podiam desempenhar 0 que
consideram ser o papel do pai. Nas palavras dos autores:

“a participacao direta nos cuidados com a crianca e a divisdo dos
afazeres domésticos foram relatadas pelos pais participantes deste
estudo. Esses participantes exibiram uma paternidade menos
tradicional com um padr&o reconhecidamente mais participativo e
afetivo, revelando um modelo de paternidade que busca o dialogo e a
responsabilidade, o que esta longe da ideia de um pai autoritario”
(LUCCA; PETEAN, 2016, p. 3083).

Os autores Silva, Vieira e Schneider (2016), no estudo denominado Envolvimento
paterno em familias de crianca com transtorno do espectro autista: ContribuicGes da
Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, realizado no Brasil, investigou o
envolvimento do pai de criangas com TEA no cuidado com seus filhos e apontou este
envolvimento paterno nas acbes de cuidado, como um recurso muito importante,
entretanto, sendo pouco aproveitado na promocdo da saude e do desenvolvimento das
criancas e dos adolescentes, principalmente com TEA.

Membros da familia extensa foram percebidos pelos pais da presente pesquisa
como importantes apoios na atualidade, ocorrendo pela colaboracdo das tias, primos,
irmaos, amigos, avd e avo e mae. Alguns estudos ja discutem os beneficios ofertados pelo
apoio recebido da familia extensa. O estudo de Trindade et al. (2020), demonstra que, a
partir das demandas nos cotidianos das familias que tém um membro com deficiéncia em
seu contexto, € necessario apoios oriundos de diversas fontes. O objetivo do estudo foi
descrever os suportes fornecidos pelas avos de criancas com deficiéncia e as relagdes
estabelecidas entre as mées e avos ja apresentados na literatura e discuti-los a luz do
fendmeno da Solidariedade Intergeracional. Os resultados revelam a presenca de trés

categorias de analise relacionadas aos apoios e relacfes interpessoais: Sentimentos dos
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avos sobre o neto com deficiéncia; Papel dos avés no cuidado dos netos com deficiéncia
e Fatores que influenciam na oferta ou nao do apoio. Com base nas informacdes de cada
categoria, destacou-se a importancia da solidariedade afetiva e funcional entre maes e
avos que contribuem para o enfrentamento das demandas cotidianas na criacdo e
educacdo de uma crianga com deficiéncia. Vale ressaltar que, embora o estudo de
Trindade e colaboradores (2020), tenha sido feito estudando-se a relagdo mée-avo, sabe-
se que a deficiéncia atinge todo o sistema familiar. Destaca-se que no presente estudo, 0s
dados da percepcéo do pai incluem o apoio dos avos.

O estudo recente de Martins (2020), denominado Qualidade de vida dos
cuidadores de pacientes com Transtorno do Espectro Autista: uma revisdo de literatura,
indica a necessidade de apoio aos cénjuges no processo de cuidado de seus filhos com
TEA, podendo assim, diminuir os problemas emocionais e fisicos dos pais*. Esta revisdo
aponta como principais resultados que os pais de pacientes com TEA apresentam niveis
mais elevados de estresse, ansiedade e depresséo; que as mées séo insatisfeitas com seu
nivel de satde no geral; que os custos de salde e educacdo sao, por diversas vezes, um
fardo nas financas dos pais; que os pais sentem o peso do julgamento, dos olhares e do
preconceito com os seus filhos e que o caminho até chegar ao diagnostico é doloroso. As
autoras afirmam que este apoio aos pais se faz necessario pois,

... sabendo que a salde mental dos cuidadores pode ser influenciada
por variaveis mutaveis, como empoderamento dos pais; aumento da
resiliéncia ao estigma e as dificuldades; incentivo de estratégias de
enfrentamento como  participagdo em grupos de apoio;
comprometimento com planejamento e manutencéo de rotinas; apoio
da atencdo basica com médicos de familia associado a suporte da
atencdo psiquiatrica e neuro pediatrica especializada; educagdo em
saude com reconhecimento de fatores estressantes e mecanismos de
modificacdo dos mesmos e diminui¢cdo de sentimentos negativos de
desesperanca (MARTINS, 2020, p.26).

O pai, assim como a mae necessita de apoio, pois em familias com filhos
diagnosticados com TEA, o envolvimento paterno sera influenciado pelas caracteristicas
do transtorno, pelo impacto do diagndstico na familia, pelo contexto mais amplo que

envolve as politicas publicas e o apoio da rede social, pelo trabalho do pai, pelo

4 Neste estudo, a palavra pais diz respeito ao pai e a mie.
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relacionamento do casal e pelas proprias crencas em torno da deficiéncia (SILVA;
VIEIRA; SCHNEIDER, 2016).

Ainda se tratando sobre a necessidade de apoio, o estudo de Hartley et al (2014)
revela que maes e pais desempenham um papel fundamental no cuidado infantil. Sendo
assim, 0s servicos e intervencdes para as familias ndo devem estar centrados
exclusivamente nas maes, como muitas vezes aconteceu no passado (PARETTE;
MEADAN; DOUBET, 2010), mas atender também as necessidades dos pais (figura
paterna).

Por fim, sdo discutidas as informacdes expressas de maneira livre pelos pais da
amostra, registradas ao final do questionario. Evidenciou-se na presente pesquisa o desejo
dos pais expressarem crencas, sentimentos e a maneira como entendem ser pai de um
filho com TEA. Nesta direcdo, a literatura indica que sentimentos como culpa, medo,
stress, sobrecarga e preocupacdo com o futuro da crianga, tendem a aparecer na vida dos
pais. Segundo Assumpcéo Junior (1993), os integrantes da familia, que até determinado
momento estiveram seguros em seus papéis bem definidos, quando se defrontam com
uma pessoa com deficiéncia, terdo de passar por uma mudanca significativa
(ASSUMPCAO JUNIOR, 1993).

Nesse sentido, ha redefinicbes de papéis e mudancas de atitudes e valores, além
de novos estilos de vida (ASSUMPCAO JUNIOR, 1993). Essa redefinicdo de papéis e
também a mudanca nos estilos de vida dos familiares, ficou evidente nas falas dos pais
da presente pesquisa e indica de maneira bastante evidente a necessidade de apoios

tambem ao pai:

“Sendo bem honesto: ser pai de autista, participante na vida da crianca, é
desafiador, € frustrante, € muitas vezes angustiante. Nao posso romantizar as coisas, nem
usar de eufemismos, como muitos fazem (“ah, vocé foi abengoado™; "ah, Deus te deu
esses filhos porque sabia que vocé poderia cuidar™, e por ai vai...). Afinal, ninguém pede
para ter um filho (e no meu caso s@o dois!) com limita¢Oes e necessidade constante de
cuidados. Meus filhos foram totalmente planejados, e séo amados, bem cuidados e
protegidos de tudo, no entanto, segundo diz minha esposa, ndo acaba nunca meu "estado

de luto” pela frustracéo de no ter um filho "normal”, e ela esta certa. As vezes a dor é
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amenizada pelo amor totalmente incondicional que eu recebo deles, pelos momentos de
brincadeira e de aconchego (sdo muito carinhosos, e bastante apegados a mim), sé que
isso ndo impede de, algumas vezes, eu literalmente chorar escondido por conta desse
meu estado (P17).”

A fala do pai, apresentada acima, corrobora com os dados da pesquisa de Sutter e
Bucher-Maluschke (2008), realizada no Brasil, com homens que vivenciam a paternidade
participativa, mas nao especificamente pais de criancas com deficiéncia ou TEA. Nas
palavras das autoras:

paternidade é, assim, vivida por homens que amam, se emocionam, se
sensibilizam, sofrem e sentem prazer na relagdo com os filhos. Se
admitirmos que homens podem ser ternos e acolhedores, capazes de
vinculos profundos com os filhos, entéo estes serdo atributos também
masculinos (SUTTER; BUCHER-MALUSCHKE, 2008, p.81).

Os autores Lamb e Billings (1997), ja apontavam que muitos estudos revelavam
que a presenca da deficiéncia faz com que o pai apresente uma diminuicdo da sua
autoestima e do prazer com a vida em familia (LAMB; BILLINGS, 1997). Dado este, que
fica evidente na fala do pai, ilustrada acima, onde o participante desta amostra, relata que
chora escondido ao pensar na sua condicdo de ser pai de duas criangas com TEA.

O estudo de Gomes e Resende (2004), destacou que antes, o pai era considerado
apenas o provedor do sustento dos seus filhos e, a partir de ent&o, estes pais, num contexto
geral, ndo especificamente s pais de criangas com deficiéncias ou transtornos, comegam
a ser chamado para exercer mais ativamente suas funcgdes, dando lugar para um homem
mais sensivel (GOMES; RESENDE, 2004).

Ainda em relagdo aos sentimentos dos pais de uma crianca com deficiéncia, um
estudo realizado no interior do estado de S&o Paulo, com objetivo de compreender a
experiéncia de ser pai de um menino diagnosticado com Distrofia Muscular de Duchenne
(LUCCA,; PETEAN, 2016), apontou que a maioria dos pais se apoiam na religido para
aliviar a dor e a angustia causadas pelo diagnostico dos filhos, influenciando
positivamente na adaptacdo da doenca. Os resultados apontaram que 0s pais vivenciam
0S mesmos sentimentos das maes, porém de uma forma um pouco diferenciada, pois o

papel de provedor e cuidador se sobrepfe, muitas vezes impedindo-o0s de expressar,
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manifestar e elaborar os seus sentimentos. Os relatos dos pais que participaram da
pesquisa, enfatizaram o quanto a paternidade é significativa para eles e que a percebem
como inerente ao seu papel de sustentar a familia, promover a educacéo e a formagdo em
varias dimensdes, desde a educacdo formal até a orientacdo espiritual, participando
ativamente nas relagdes e no lar. Fica evidente neste estudo, que os pais sofrem tanto
quanto as médes com o diagndstico da doenga e precisam de apoio social e profissional
para lidar com ela (LUCCA; PETEAN, 2016, p.3087).

Em relacdo as crencas religiosas, um pai participante do estudo de Lucca e Petean,
(2016), aponta que nada acontece por acaso. Ainda em relacdo a religiosidade, para alguns
pais a doenca adquiriu o significado de uma misséo a ser cumprida por eles ou pelo
préprio filho (LUCCA; PETEAN, 2016, p.3086). Os relatos contidos na pesquisa de
Lucca; Petean, 2016, vdo ao encontro dos resultados do presente estudo, em relacdo a
religiosidade dos pais, pois mostram que o significado da doenca é permeado pelo sistema
de crencas e valores dos pais e, de forma especial, por sua religiosidade, que neste estudo
atuou como um fator facilitador ou protetor, ajudando-os a enfrentar a doenca e a rotina
diaria.

O presente estudo também apontou relacdo com atividades religiosas do pai,
confirmando que, pais que praticavam atividades religiosas frequentemente declararam
maior presenca nas responsabilidades das atividades domésticas. E ainda, confirmou-se
que, pais que praticavam atividades religiosas frequentemente e com maior nivel de
escolaridade, preencheram o espago em aberto denominado “Espago livre” ao final do
questionario, expressando seus sentimentos, dores, crencas emocdes e compartilhando
fatos e desafios do seu cotidiano.

De acordo com Bousso et al. (2010) e Goes (2006), a religiosidade é uma fonte de
esperanga para 0s pais, que utilizam a religido como um mecanismo de enfrentamento e
um instrumento que ajuda a explicar e dar sentido as experiéncias da doenca, ajudando
entdo, as familias a aceitarem, adaptar-se e ajustar-se na nova condic¢do de satde de seus
filhos.

Os dados do estudo de Paynter et al. (2017), realizado na Australia com pais de
criancas diagnosticadas com TEA, corroboram com os dados da presente pesquisa, pois

ambos identificaram que os pais ndo tem tempo de cuidar de si mesmo, incluindo sua
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satde mental e fisica, onde lamentaram a falta de tempo e o desejo de ter um tempo para
si e para o lazer, queixando-se de ndo conseguir realizar com a familia “atividades
normais” como acampar ou comer fora, por exemplo, devido as necessidades da crianca
com TEA. Ainda em relacéo a falta de tempo um pai relatou que “néo ha horas suficientes
no dia” [minha tradugdo]. Alguns pais identificaram em suas companheiras, uma fonte
significativa de apoio. Outros, apontaram sobre o impacto e os desafios de néo ter tempo
para os outros filhos sem TEA, ndo conseguindo dar atencdo suficiente para os irmaos.
Varios pais participantes da pesquisa de Paynter et al (2017), apontaram também impactos
em sua familia extensa e os desafios com esses membros da familia que ndo aceitam o
diagndstico de seus filhos, chegando a exclui-los do convivio familiar.

Outro dado que corrobora com dados da presente pesquisa é a dificuldade
financeira apontada pelos pais do estudo de Paynter et al. (2017), pois h& grandes
dificuldades em conciliar o trabalho com o tempo e a familia, sendo esta, uma grande
fonte de estresse. Sendo assim, estes pais salientaram que o grande desafio é equilibrar as
exigéncias de ser um “ganha-pao” com o papel de pai, onde um pai chega a sugerir “trocar
de papel” com sua esposa, porém declara isso, como inviavel, do ponto de vista financeiro
da familia, havendo ainda, desequilibrio entre trabalho e responsabilidades domésticas.
Na presente pesquisa, foi identificado um pai que relata a dificuldade financeira como um
dos grandes motivos para ndo ter momentos de lazer.

Um outro dado que chama atencdo no estudo de Paynter et al. (2017), e que
também coincide com a presente pesquisa € que a maioria dos pais entrevistados,
relataram que suas parceiras eram a principal ou Unica fonte de apoio, relatando ainda
dificuldades em acessar amigos ou familiares para apoio social e enfatizaram o valor de
guem pode contar com este tipo de apoio. Muitos pais relataram que gostariam de ter mais
apoio familiar: “a melhor coisa que um pai poderia conseguir seria apoio familiar... 0
apoio familiar é onde eu vejo a real diferenca nas familias de criangas com TEA” [minha
traducdo]. Sobre a relagcdo com os amigos, os pais do estudo de Paynter et al. (2017)
apontaram que tinham amigos com quem podiam conversar socialmente, mas nédo sobre
ser pai de uma criangca com TEA. Eles apontam ainda, que construir um circulo de apoio
externo ¢ extremamente desafiador, pois consideram o TEA como “socialmente

isolador”, pois muitos ndo sdo convidados para eventos. A presente pesquisa tambem
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aponta este dado, pois um pai relata que € muito dificil encontrar um membro da familia
ou amigos, que figuem com o filho, para ele ter momentos de lazer, por exemplo. Por
outro lado, ha relatos de pais que declararam uma maior aproximacdo dos amigos, no
momento do diagnostico.

Bosa (2006), afirma que o suporte social oferecido para as familias de criancas
com TEA, pode amortecer os efeitos do estresse dos pais. Porém, “deve-se ter em mente
que as familias variam quanto ao tipo de suporte e de informacgdes que necessitam, pois
dentro de uma mesma familia, cada membro pode apresentar um tipo de necessidade, pois
tém visOes e expectativas diferentes uns dos outros” (BOSA, 2006, p.51)

Em relacdo as estratégias de enfrentamento, alguns pais, participantes do estudo
de Paynter et al. (2017), apontaram que gostavam de escrever poesias, outros preferiam
dirigir, focar em tarefas domeésticas, participar de atividades recreativas, fazer exercicios
fisicos e meditacdo. Ja a maioria dos pais da presente pesquisa, relataram que “nas horas
livres” preferem estar com a familia. O estudo de Paynter et al. (2017), reafirma a
necessidade apontada na presente pesquisa, ou seja, a importancia de acesso e apoios
profissionais destinados ao pai e, ndo somente para as criancas com TEA e/ou suas maes.

O estudo de Kiquio e Gomes (2018) também destaca a importancia de se
estabelecer estratégias para analise mais aprofundada do perfil das familias de criancas
com TEA, e consequentemente, criar redes de apoio para um trabalho preventivo, com
objetivo de auxiliar os individuos na prevencdo de fatores estressores, que podem resultar
no comprometimento da qualidade de vida da familia e da criangca com TEA.

Afirma-se, portanto, que as percepcdes dos pais sobre a sua rotina, atividades e

ocupacdes revelam alteragdes em funcdo das demandas trazidas pelo filho com TEA.

VI. CONSIDERACOES FINAIS

Os objetivos da presente pesquisa foram identificar percepgcOes de pais sobre o
impacto do cuidado cotidiano dispensado aos seus filhos(as) com TEA em suas
ocupacdes. Além disso buscou descrever as atividades de cuidado realizadas pelo pai com

a crianca com TEA no cotidiano, na perspectiva relatada pelos pais e identificar situacdes
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cotidianas que poderiam trazer impactos positivos e/ou negativos para o envolvimento
em ocupacdes dos pais. Considera-se que todos 0s objetivos tragados foram alcancados.

Reforcga-se que a coleta de dados ocorreu durante a pandemia, o que talvez possa
ter limitado o alcance de um maior nimero de participantes, considerando o alto nimero
de instituicdes que foram contatadas. Os resultados obtidos, poderdo ser Gteis para
diferentes areas do conhecimento, como por exemplo, os campos da saude, social e da
educacdo.

Importante reforcar que o presente estudo possui um diferencial, pois vai além da
compreensdo do impacto no trabalho para os pais, mas também em outras ocupacoes,
como lazer, estudante, voluntariado e religido, além das principais atividades
desempenhadas pelo pai no cuidado do seu/sua filho/filha com TEA.

As contribuicdes do instrumento da Lista de papéis ocupacionais, validado no
Brasil por Cordeiro (2005), foi fundamental para a inspiracdo da criacdo do questionario
que foi dirigido aos pais participantes desta pesquisa. Os referenciais tedricos da Terapia
Ocupacional que foram estudados, especificamente, sobre cotidiano, atividades e
engajamento, auxiliaram na identificacdo de como as ocupacgdes paternas estdo sendo
atingidas, gerando entdo, alternativas para auxiliar o pai que tem um filho com TEA.

A presente pesquisa envolveu a investigagdo do cotidiano do pai em suas
atividades. Né&o foi possivel aprofundar dados das relac@es sociais e afetivas com a esposa
e outros filhos na proposta de uma pesquisa realizada por meio de questionario online
preenchido a distancia, portanto uma limitacdo do estudo. Além disso, esperava-se obter
um numero maior de respostas, entretanto a pesquisa aqui fica limitada a uma pequena
amostra cujos dados ndo podem ser generalizados.

Considerando os resultados obtidos e, considerando também as limitacfes deste
estudo, sugere-se que futuras pesquisas explorem as variaveis investigadas com maior
numero de participantes, na perspectiva de evidenciar, por meio de andlises estatisticas
mais sofisticadas comparativamente aquelas utilizadas neste estudo, as necessidades do
pai com filho com TEA e desenvolver apoio a ele. Sugere-se também para futuras
pesquisas, a investigacao de outras variaveis, como por exemplo a gravidade do sintoma

do filho com TEA, o nimero de filhos, o tamanho da rede de suporte, dentre outras.
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APENDICES

APENDICE A: Questionario (Forms)

Parte |: Caracterizacdo do pai:

- Iniciais do seu nome:

- Qual é a sua idade atual?

- Qual é o seu estado civil:
() solteiro

() casado

() divorciado

() vitvo

() unido estavel

() outros

- Quantos filhos vocé tem?
01
()2
()3
()4

() 5 ou mais

- Qual é o seu nivel de escolaridade:
() Primeiro grau completo
() Primeiro grau incompleto

() Segundo grau completo

96
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() Segundo grau incompleto
() Ensino Técnico

() Ensino Superior completo
() Ensino Superior incompleto
() Pos Graduacgéo

- Atualmente qual € a sua profissdo? Se tiver mais que uma profissdo, identifique-
a também.

Profisséo (1) :

Profissédo (2) :

QOutras:

( ) Atualmente estou desempregado

- Quais das pessoas abaixo residem atualmente com vocé:
Sua Esposa ()

Seu Filho (a) com TEA/ Autismo ()

Outros Filhos ()
Sua Mae ()

Sua Sogra ()

Seu Sogro ()
(Outros, especifique)

Parte Il: Caracterizacdo do (a) filho (a) com TEA:

- Qual é a idade atual do seu filho(a) com TEA?

anos e Meses

- Sexo:
() masculino

() feminino
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- Informagdes sobre 0 nascimento do bebé:

Ao nascimento, vocé foi informado que estava tudo bem com o bebé ( )
O bebé nasceu com baixo peso ( )

O bebé nasceu prematuro ( )

N&o se lembra de informagdes sobre 0 momento do nascimento ( )

- Sobre a frequéncia de seu filho na escola, assinale quantas opc¢des desejar:
Seu filho frequenta a escola ( )

Seu filho ndo frequenta a escola ( )

A escola que seu filho frequenta € regular ()

A escola que seu filho frequenta é especial ( )

A escola que seu filho frequenta é pablica ( )

A escola que seu filho frequenta ¢ particular ()

- Em relacdo aos atendimentos de profissionais assinale quantas opc¢des desejar:
Seu filho com TEA atualmente recebe atendimento de profissionais ( )

Seu filho com TEA néo recebe atendimento de profissionais ( )

Todos os atendimentos que seu filho recebe séo publicos ( )

Todos os atendimento que seu filho recebe sao particulares ( )

Alguns atendimentos sao publicos e outros particulares ( )

Seu filho recebe atendimento em Fonoaudiologia ( )

Seu filho recebe atendimento em Terapia Ocupacional ( )

Seu filho recebe atendimento em Psicologia ( )

Seu filho recebe atendimento em Psicopedagogia ( )

Né&o sabe dizer com certeza quais sdo os atendimentos que seu filho frequenta ( )

Outros atendimentos que seu filho com TEA/ Autismo frequenta:

Parte I11: Dados sobre as ocupagdes dos pais e sua relagdo com o cotidiano do
(a) filho (a)com TEA:
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- Qual era a idade do seu filho quando a familia recebeu o diagndstico de TEA?
Antes de um ano ( )

DelaZ2anos ()

De3ab5anos ()

Por volta de 6 a 7 aos de idade ( )

Mais de 8 anos de idade ( )

- Vocé estava empregado no momento em que recebeu a informacdo do
diagndstico de TEA do seu filho?
Sim, vocé estava empregado ( )

N&o, vocé ndo estava empregado ()

- Naquele momento do recebimento do diagnostico de TEA do seu filho sua
atividade profissional precisou ser alterada?

N&o, suas atividades profissionais ndo foram alteradas ( )

Sim, diante do diagnostico de TEA suas atividades profissionais foram alteradas
()

Se suas atividades precisaram ser modificadas, comente, de forma breve, o que

foi mudado:

- No momento do diagndstico de TEA do seu filho vocé participou ativamente na
busca por tratamentos ( ).

- Né&o teve condigdes de participar da defini¢des dos tratamentos ( ).

- Descreva alguns motivos que considera que ndo permitiram que vocé

participasse ativamente da definigéo dos tratamentos:
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- No momento do diagnoéstico de TEA a frequéncia e o tipo das suas atividades
com amigos e familiares foram alteradas?

Sim, os amigos e familiares estiveram mais presentes ( )

Sim, os amigos e familiares se afastaram ( )

Né&o, tudo seguiu da mesma maneira como era antes de sabermos sobre o TEA ()

- No nascimento e nos primeiros anos o cuidado do seu filho com TEA foi feito
por quem?

A maior parte, por vocé, pai ( )

A maior parte, pela mae do seu filho ( )

Por outras pessoas ( )

Se por outras pessoas, especificar o parentesco exemplo: (avo, tia, madrinha...):

- Atualmente quem é a pessoa da sua familia responsavel pela maior parte dos
cuidados com seu filho com TEA?

A maior parte, por vocg, pai ( )

A maior parte, pela mée do seu filho ( )

Por outras pessoas ()

Especificar 0 parentesco exemplo: (av, tia, madrinha...):

- Vocé atualmente frequenta alguma escola ou curso?
Sim, vocé frequenta ( )
Né&o frequenta escolas e cursos, mas gostaria de frequentar ()

Né&o frequenta e ndo tem interesse na atualidade para frequentar ( )

- Assinale as alternativas abaixo que caracterizam vocé em relagdo ao seu papel

atual de trabalhador:

Exerce atividade remunerada ( )

N&o exerce atividade remunerada ( )
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Trabalha em tempo parcial ( )

Trabalha em tempo integral ( )

Seu turno de trabalho ocorre durante o dia ( )

Seu turno de trabalho ocorre durante a noite ( )

Esté satisfeito com seu atual trabalho e ndo tem desejo de mudar ( )

Esta parcialmente satisfeito com seu atual trabalho ( )

Gostaria de ter outra profissao para melhorar financeiramente ( )

Gostaria de ter outra profissdo para estar mais presente e oferecer melhores
condigdes ao seu filho com TEA ()

Gostaria de ter outra profissao para realizagéo pessoal ( )

- Se desejar acrescentar alguma informacao sobre os assuntos até aqui abordados,

use 0 espacgo abaixo:

- Suas atuais atividades profissionais sdo afetadas pelo cuidado diario que vocé
dedica ao seu filho com TEA?

Sim ()

Né&o ()

- Se sim, como suas atividades profissionais séo afetadas?

- Sobre realizar servico voluntario em alguma instituicdo ou associacao, Vocé:
Nunca desempenhou ( )

Ja desempenhou e interrompeu ()

Atualmente ndo desempenha ( )

Atualmente desempenha o papel de voluntario ( )

Tem desejo de atuar voluntariamente, mas ndo tem condicdes ()

Nao tem desejo de desempenhar ( )
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- Assinale abaixo quantas op¢oes desejar em relagédo a sua contribuicdo nas tarefas

domeésticas:

O seu papel de colaborador em casa nos servigcos domésticos é:
Diério ()

Esporédico ( )

Assume grande parte das tarefas domésticas ( )

Assume poucas tarefas relacionadas aos servicos domésticos ( )
Gostaria de contribuir mais nas tarefas domeésticas ( )

N&o gostaria de contribuir mais nas tarefas domésticas ( )

N&o contribui com nada nas tarefas domésticas ( )

- Nesta questdo, a seguir, vocé pode assinalar quantas opc¢des desejar.
Em relacdo ao cuidado e educacdo do seu filho com TEA:

Esta por dentro e acompanha o que ocorre com seu filho na escola ( )

Acompanha de vez em quando o andamento do que ocorre com seu filho na escola

()

Nunca acompanha o que ocorre com seu filho na escola ( )

Esta por dentro e sabe das limitacGes e potencialidades do seu filho para se
alimentar ()

Acompanha, mas ndo muito de perto, as necessidades de alimentacédo do seu filho
()

N&o tem o habito de acompanhar a alimentagéo do seu filho ()

Conhece e colabora com as atividades do seu filho relativas ao banho e vestuario
()

Acompanha, mas ndo muito de perto, as atividades de banho e vestuario do seu
filho ()

N&o tem o habito de cuidar e acompanhar o banho e o vestuario do seu filho ( )
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Brinca frequentemente com seu filho com TEA e conhece suas preferéncias de
brincadeiras ( )

Conhece algumas das brincadeiras do seu filho com TEA, mas nem sempre
brincam ( )

N&o tem o hébito de brincar com seu filho com TEA ()

Suas atividades profissionais ficam ou ficaram comprometidas pela necessidade
de atender as necessidades do seu filho com TEA:

Sim, bastante ( )

Sim, um pouco ( )

Né&o, suas atividades profissionais ndo foram e ndo sdo afetadas ( )

- Na questdo a seguir, assinale abaixo quantas opcOes desejar em relacdo ao seu
lazer (sair com amigos, praticar esportes, cinema, tocar instrumento, marcenaria,
fotografia, jogos, outros hobbies).

Suas atividades com os amigos e de lazer sdo:

Desenvolvidas dentro da sua rotina e esta satisfeito com sua frequéncia e
qualidade ()

N&o realiza atividades de lazer com amigos e nao tem desejo de realiza-las ( )

N&o realiza atividades de lazer com amigos, mas gostaria de realiza-las ( )

Motivos pelos quais ndo tem atividades de lazer, esporte ou outro passatempo:

- Em relacéo as atividades religiosas assinale quantas op¢des desejar, a seguir.
Atualmente vocé exerce atividades religiosas:

Frequentemente ( )
Pouco frequentemente ( )
N&o exerce atividades relacionadas a religido ( )

Gostaria de participar mais de atividades religiosas ( )
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Ap0s ter preenchido este questionério, caso queira compartilhar algo com nossa
equipe sobre sua experiéncia de ser pai de uma crianca com TEA, pode utilizar o espaco

abaixo:

Esperamos continuar estudando e pesquisando as familias de criancas com TEA.

Sua resposta juntamente com as respostas de outros participantes, pais de criangas
com TEA, serdo muito Uteis para nos ajudar na oferta de tratamentos cada vez mais

adequados as criancas e suas familias.

Muito obrigada pela sua participacao!



APENDICE B: Lista® das Instituicdes que atendem pessoas com TEA no Brasil

Acre (4)

Associagdo Familia Azul do Acre
Associacdo dos Amigos e Pais dos Autistas do Acre
Centro de Atendimento ao Autista Mundo Azul

Instituto lHluminar

Alagoas (3)
AMA- AL — Associacdo de Amigos do Autista de Alagoas

ASSISTA — Associacao de Pais e Amigos do Autista

Associacao dos Portadores de Transtorno Autistico do Agreste de Alagoas

Amapa (2)
Associacdo de Pais, Amigos dos Autistas do Amapa

Centro de Reabilitacdo do Amapé (Creap)

Amazonas (2)

AMA- Associacdo de Amigos do Autista no Amazonas

Instituto Autismo no Amazonas

Bahia (5)
AMA- BA — Associacdo de Amigos do Autista

105

INESPI —Associacdo de Pais e Amigos de Criancas e Adolescente com Disturbio de

Comportamento

CRE-TEA — BAHIA- Centro de Referéncia Estadual para Pessoas com Transtorno do

Espectro Autista
Sucursal Bahia

5 Esta lista foi construida com base em uma pesquisa do site do Google que apontava instituicdes no
Brasil que atendiam criangas e adolescentes com TEA.



Associacdo de Familiares e Amigos da Gente Autista

Ceara (7)
APAE IGUATU

Associacao de Pais, Amigos e Profissionais dos Autistas do Cariri
Associacdo Mées Unidas Pelo Autismo

Associacdo Fortaleza Azul

Associacdo Pintando o SeTEAzul

Fundag&o Especial Permanente Casa da Esperanca

Fundagéo Projeto Diferente

Distrito Federal (4)
Associacao Brasileira de Autismo, Comportamento e Intervengéo

Associacdo dos Amigos dos Autistas do Distrito Federal
Associacdo Tudo Azul Autismo
Federacdo Nacional das APAES

Espirito Santo (3)

AMA — ES — Associacdo dos Amigos dos Autistas do Espirito Santo
Associacdo Beneficente Dias Melhores
Autismo Vila Velha

Goias (3)

AMA- GO - Associacdo de Amigos do Autista de Goiania
AMA- ltubiara- Associacdo de Amigos dos Autista de Itumbiara
Ouvindo Melhor Centro Auditivo e Clinica Fonoaudiologica

Maranhao (3)

AMA- Caxias — Associacdo de Amigos do Maranhao

AMA — Séao Luis — Associacdo de Amigos do Autista do Maranh&o
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Grupo Ilha Azul - Ass. Dos Pais, Familiares e Amigos de Pessoas com

Transtorno do Espectro Autista

Mato Grosso (2)
Centro de Reabilitacdo Integral Dom Aquino Corréa Reabilitacdo Infantil e Transtorno
do Espectro Autista — TEA

Associacdo de Amigos do Autista de Cuiaba

Mato Grosso do Sul (3)
AMA- Campo Grande — Associacdo de Pais e Amigos do Autista

Centro de Desenvolvimento do Potencial Humano: Raio de Luz

Associacdo dos Amigos dos Autistas da Grande Dourados

Minas Gerais (12)

Associacdo de Amigos do Autista de Minas Gerais

Associacdo de Pais e Amigos de Portadores de Necessidades Especiais
Associacdo Norte Mineira de Apoio ao Autista

Associacdo de Amigos do Autista e Psicotico de Sdo Sebastido do Paraiso
Associacdo Muriae dos Autistas

APAE- Itabira— MG — Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais
APAE — Trés Pontas — MG — Associacao de Pais e Amigos e Excepcionais
APAPE- MG — Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas Especiais
Centro de Integracédo Azul

Instituto Autismo e Otimismo- Uberlandia- MG

Instituto Superacéo

Instituto Superacéo - Unidade Caeté

Paré (3)
Fundacao Casa da Esperanca — Filial Para

Gaopa - Associacao de Apoio e Orientacdo aos Pais de Autistas
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ONG Amora - Associagdo dos Pais, Familiares, Profissionais e Amigos de Pessoas com

Autismo

Paraiba (3)

Associacao Paraibana de Autismo
AMA- PB — Associagdo dos Pais e Amigos do Autista da Paraiba
ETMA — Espaco Terapéutico Mundo Autista

Parana (11)

Associacao de Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos
Associacdo de Protecdo a Pessoa com Transtorno de Espectro Autista de Francisco
Beltrdo

AMA.- PR- Associa¢do Maringaense dos Autistas
APROAUT- Associacédo de Protecdo dos Autista
Associacdo Unido de Pais Pelo Autismo

Associacdo de Atendimento e Apoio ao Autista
Associacdo de Familiares e Amigos dos Autistas de Toledo
Associacdo Kasa do Autista

Centro Conviver: Unidade |

- Unidade 11

UNIPP- Unidade de Neurologia Infantil Pequeno Principe

Pernambuco (4)

Associacao de Familias Para 0 Bem -Estar e Tratamento de Pessoas com Autismo
Associacdo de Amigos do Autista - Grupo de Estudo sobre Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento

CEMPA-Social

Clinica Somar

Piaui (2)
AMA- Pl — Associagdo de Amigos dos Autistas



109

Associacao Casulo

Rio de Janeiro (14)
Associacao de Pais e Amigos do Deficiente Mental

Associacdo M&o Amiga

Associacdo dos Amigos dos Autistas de Resende
CRADD - Centro de Referéncia e Apoio as Desordens do Desenvolvimento
CRIARTE - Centro de Estimulacéo e Psicopedagogia
Centro de Desenvolvimento Humaita

Consultdrio de Fonoaudiologia Resegleis Félix
Escola Especial Crescer

Fundacdo Mundo Azul

GAAPE- Grupo Amigos do Autismo de Petropolis
Obra Social Dona Meca

Organizacdo Cultural Alternativa

Unido Carioca Autista

Um Lugar ao Sol — Centro Educacional

Rio Grande do Norte (2)
Associacdo dos Pais e Amigos dos Autistas do Rio Grande do Norte (APAARN)

Nucleo Desenvolve

Rio Grande do Sul (18)
AMA- RS- Associagdo de Amigos do Autista de Farroupilha

Associacdo de Amigos, Maes, Pais de Autistas e Relacionados com
Enfoque Holistico

Associacdo de Pais e Amigos do Autista do Vale dos Sinos

Associacdo de Pais e Amigos do Autista de Santa Maria

Associacdo de Pais e Amigos do Autista de Rio Grande

Associacdo de Pais e Amigos dos Autistas de Gravatai Novo Horizonte

Associacdo Aquarela Pro-Autista
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Associacado Pequenos Notaveis

Associacio Gota d”Agua

Associacdo Mantenedora Pandorga

AUMA — Associacdo dos Amigos da Crianga Autista de Passo Fundo
CEATE- Centro Especializado em Atendimento Terapéutico Educacional
Centro de Apoio Repensar

Espaco Crescer

Grupo Autismo e Amor

Grupo de Inclusdo e Apoio ao Autista

Instituto Autismo & Vida

Re-fazendo Assessoria Educacional Especial

Rondonia (2)
AMA- RO- Associagéo de Pais e Amigos do Autista de Ronddnia

Associacdo de Méaes de Autistas de Ariquemes

Roraima (2)

Associacdo Roraimense de Pessoas com Deficiéncia e do Espectro Autista (ARPDEA)
Espaco Azul

Santa Catarina (11)

Associacao de Pais e Amigos dos Autistas de Campos Novos

Associacdo de Pais e Amigos dos Autistas do Litoral de Santa Catarina

Associacao de Pais e Amigos dos Autistas de Chapeco e Regido Oeste

Associacdo de Pais e Amigos do Autista de Blumenau e Microrregido

AMA- SC — Jaragua do Sul — Associacdo de Amigos do Autista de Jaragua do Sul
AMA- SC- Joinville — Associagdo de Amigos do Autista de Joinville

AMA — SC - Florianépolis — Associa¢do de Amigos do Autista Florianopolis

AMA- REC/SC — Associacdo de Pais e Amigos dos Autistas da Regido Carbonifera de
Santa Catarina

AMA- SC — Lages — Associacao dos Pais e Amigos dos Autistas de Lages
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Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais

Inspirados Pelo Autismo

Sdo Paulo (24)
ADEFAYV — Centro de Habilitacdo e Reabilitacdo

AMA — SP- Associacdo de Amigos do Autista

AMA-ABC — Associacdo de Amigos do Autista

AMA — Ribeirdo Preto — Associacdo de Amigos do Autista de Ribeirdo Preto
AMAS- Associagdo de Amigos do Autista de Sorocaba

Amais Grupo de Apoio a Pais de Autistas- S&o Carlos

Associacdo de Pais, Amigos e Educadores do Autista de Jau

CAJU- Centro de Aprendizagem do Autismo em Jundiai

CEDAP- Centro de Estudos e Desenvolvimento do Autismo e Patologias Associadas —
APAE Unidade Il

Centro Municipal de Habilitacdo e Reabilitacdo — Arco Iris

Centro Terapéutico Educacional Lumi

COE- Centro de Orientacdo e Encaminhamento para Pessoas com Deficiéncia e
Familiares

CONVIVER- Associacdo de Integracdo ao Jovem Especial

Escola Indianopolis

Escola Paulista de Educacéo Especial

Escola Fundacéo Mercedes de Andrade Martins

GAIA- Sédo José dos Campos

GRADUAL- Grupo de Intervengdo Comportamental

Grupo de Apoio ao Individuo com Autismo e Afins

Interacdo Nucleo de Assisténcia ao Excepcional

Internato Casa de Davi

Nucleo de Integracdo Luz do Sol

Vida Escola Integrada de Educacao Especial

Viv(a)! Associacdo Viver Autismo
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Sergipe (2)
AMAS- Associacdo de Amigos do Autista de Sergipe

Associacdo para Defesa dos Direitos do Autista

Tocantins (2)
Anjo Azul - Associagdo de Pais, Amigos e Profissionais dos Autistas do Estado do
Tocantins

Clinica Escola Mundo Autista
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APENDICE C: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O Senhor esta sendo convidado a participar da pesquisa “Impactos do cuidado
cotidiano de criangas com Transtorno de Espectro Autista (TEA) nas ocupagdes paternas”
com o Parecer n°: 5.571.650.

Os objetivos do estudo s&o identificar os impactos do cuidado de criangas com
TEA nas ocupacg0es paternas e descrever as atividades de cuidado do pai realizadas com
a crianga com TEA no cotidiano.

Vocé foi selecionado(a) por ser pai de uma crianga com TEA. A sua participagdo
é voluntéria e ndo obrigatdria, isto é, a qualquer momento o senhor pode desistir de
participar e retirar seu consentimento, assim como recusar participar desde o inicio do
estudo. A sua recusa ou ndo participacdo ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo com
0 pesquisador.

Sua participacdo consiste em responder as perguntas deste questionario, sendo a
maioria de multipla escolha, com duracdo de aproximadamente 15 a 20 minutos.

Como beneficios, com a participacdo no estudo o senhor podera identificar quais
séo os impactos do cuidado cotidiano de seu filho em suas ocupacdes paternas. O senhor
ndo terd nenhum custo ou compensacdo financeira ao participar deste estudo.

As respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, ou seja, em nenhum
momento sera divulgado o seu nome e/ou 0 nome de seu filho (a) em qualquer fase do
estudo. Quando for necessario exemplificar determinada situagdo, a privacidade sera
assegurada. Os dados coletados poderdo ter seus resultados divulgados em eventos,
revistas e/ou trabalhos cientificos, também serdo guardados por 5 anos no banco de dados
do grupo de pesquisa, de forma que apenas o pesquisador responsavel e seu orientador
podera ter acesso a esses documentos.

Avangando par a proxima etapa do questionario, entende-se que o senhor esta de
acordo com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido apresentado acima.

Em caso de davidas, o senhor podera tira-las com os pesquisadores a qualquer

momento, enquanto durar a pesquisa.



Equipe de Pesquisa:

Pesquisador Responsavel:

Vanessa da Costa Rezende
Jo&o Deriggi, 181

Sao Carlos- SP

Celular: XXXXXXXXX

Email; xxxxxxxxx

Orientadora:

Profa. Dra. Claudia Maria Simdes Martinez
Departamento de Terapia Ocupacional
Universidade Federal de Sdo Carlos

Email; XXxXxXxxxxxx
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APENDICE D: Carta Convite enviada as instituicoes

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
T ASCo

PROGRAMA DE POS GRADUAGAO EM TERAPIA OCUPACIONAL

Séo Carlos, XX de agosto de 2022.
Assunto: Convite para localizacao de participantes em pesquisa de mestrado

Prezada Sr. (a) XXXXXXX
Gestor/Diretor (a) da Instituicdo XXXXXXXX

Meu nome é Vanessa da Costa Rezende, sou mestranda no Programa de Pds-
Graduacdo em Terapia Ocupacional (PPGTO) na Universidade Federal de Sdo Carlos

(UFSCar) sob orientacdo da Profa. Dra. Claudia Maria Simbes Martinez.

Desenvolvo uma pesquisa com objetivo de descrever as atividades cotidianas do
pai realizadas com a crianca com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e identificar

possiveis 0s impactos nas ocupacdes paternas.

Para desenvolver esta pesquisa sera necessario convidar pais de criangas com
diagnostico de TEA/Autismo que concordem em participar respondendo a um
questionario breve, online, cujo tempo estimado para preenchimento € de 15 a 20 minutos,

no maximo.

As questdes abordam dados gerais da crianga e do pai (ex. idade, sexo, profisséo)
e informacdes sobre as ocupacges cotidianas inclusive aquelas do pai com seus filhos(as)
com TEA/Autismo.
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A privacidade do pai, do(a) filho(a) e da instituicdo que este frequenta sera
garantida e seus nomes ndo serdo divulgados. O sigilo e anonimato dos respondentes sera

integralmente respeitado e ndo sera divulgado qualquer dado de identificagéo.

Para os participantes que concordarem participar da pesquisa, informacées
adicionais serdo ofertadas para maiores esclarecimentos, a partir da leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), termo este a ser assinado, em caso de

concordancia, antes mesmo de responderem as questdes.

Assim, solicito a sua colaboracdo no sentido de encaminhar este convite para

participacdo na pesquisa aos pais de criangas com TEA.

Peco que Vossa Senhoria encaminhe o link que se encontra abaixo diretamente

aos pais. Ao clicar no link os pais terdo acesso as questdes.

Aos pais que desejarem responder o questiondrio, se encontra disponivel no link

abaixo.
Clique aqui para ter acesso ao questionario:

https://forms.gle/9ZVzBUQKCcAyiyBMp6

Como compromisso social, apos o encerramento da pesquisa, compartilharei com

esta instituicdo os resultados obtidos.

Desde ja agradeco a sua atencdo e colaboracdo e coloco-me a disposicao para

outros esclarecimentos, se necessarios.

ol ~ (

\ Yoo Ao ! oS0 \4";}( s'Y

Pesquisadora Responsavel

Vanessa da Costa Rezende


https://forms.gle/9ZVzBUQKcAyiyBMp6
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Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar, via Plataforma
Brasil, e aprovada em 09/08/2022, com nimero CAAE 57562022.3.0000.5504 e nimero
de parecer 5.571.650.




ANEXO

ANEXO A: Parecer do Comité de Etica e Pesquisa (CEP/UFSCar)

Diante disto, considero que as questdes éticas foram contempladas e, portanto,
considera-se 0 projeto grovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuigbes
definidas na Resolu¢cdo CNS n° 466 de 2012 e 510 de 2016, manifesta-se por considerar
"Aprovado" o projeto. A responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e
compreende 0s aspectos éticos e legais, cabendo-lhe, apds aprovacdo deste Comité de
Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e
Esclarecido; Ill - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer
momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua
guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apés o término da
pesquisa; V - apresentar no relatério final que o projeto foi desenvolvido conforme
delineado, justificando, quando ocorridas, a sua mudancga ou interrupcao. Este relatorio final
devera ser protocolado via notificagdo na Plataforma Brasil. OBSERVACAO: Nos
documentos encaminhados por Notificagdo NAO DEVE constar alterac&o no contetdo do
projeto. Caso o projeto tenha sofrido alteracdes, o pesquisador devera submeter uma
"EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P 05/07/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_1918460.pdf 16:00:23
Projeto Detalhado / | Projeto_Versao_revisada_para_Comite | 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito
Brochura de_Etica.pdf 15:38:34 | COSTA REZENDE
Investigador
TCLE/ Termos de |Termo_de_Consentimento_Livre_e_Escl| 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito
Assentimento / arecido_revisado.pdf 15:36:16 | COSTA REZENDE
Justificativa de
Auséncia
Cronograma Cronograma_atualizado.pdf 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito
15:35:14 | COSTA REZENDE

Outros Questionario_ FORMS_revisado.pdf 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito
15:34:04 | COSTA REZENDE

Outros Roteiro_de_ Entrevista Semiestrutura 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito




Continuacao do Parecer: 5.571.650
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Outros do_revisado.pdf 15:30:46 | COSTA REZENDE Aceito

Outros Carta_Resposta_versaol.pdf 05/07/2022 | VANESSA DA Aceito
15:29:26 | COSTA REZENDE

Folha de Rosto Folha_de _rosto_correta.pdf 01/04/2022 | VANESSA DA Aceito
15:11:49 | COSTA REZENDE

Outros COPM_Brasil.pdf 25/03/2022 | VANESSA DA Aceito
20:24:27 COSTA REZENDE

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

SAO CARLOS, 09
de Agosto de 2022

Assinado por:

Adriana Sanches
Garcia de Araujo
(Coordenador(a)
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