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SUPORTE SOCIAL E SATISFACAO PARENTAL DAS MAES E A RELACAO COM
O DESENVOLVIMENTO DE CRIANCAS COM AUTISMO

O desenvolvimento infantil ¢, segundo a Perspectiva Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano de Urie Bronfenbrenner, influenciado por caracteristicas biologicas e por
experiéncias ambientais que a crianga vivencia, j4 que considera a pessoa, 0 processo, 0O
contexto e o tempo. Quando se considera criangas com autismo, o desenvolvimento pode estar
mais comprometido e ser impactado pelas caracteristicas decorrentes do transtorno. Dessa
forma, os objetivos deste estudo foram os de: (a) Descrever o suporte social e a satisfacao
parental das maes de criangas com autismo; (b) Analisar o desenvolvimento de criangas com
autismo; (c) Relacionar o suporte social e a satisfagio parental das maes com o
desenvolvimento de criangas com autismo e (d) Relacionar os dados sociodemograficos com
o desenvolvimento infantil de criangcas com autismo, o suporte social e a satisfagdo parental
das maes. Participaram do presente estudo 20 maes de criangas com Transtorno do Espectro
do Autismo (as criangas tinham idades entre dois anos e trés meses e cinco anos ¢ 10 meses).
Como medidas para coleta de dados, foram aplicados os instrumentos: Roteiro de entrevista
semiestruturado, Questionario Critério Brasil, Questiondrio de Suporte Social, Escala de
Satisfacdo Parental e Inventario Portage Operacionalizado, remotamente, via Google Forms,
WhatsApp e/ou Google Meet. Os dados obtidos com o roteiro de entrevista foram qualitativos
e analisados por meio de categorias previamente estabelecidas pelo proprio instrumento. Os
dados obtidos com o Critério Brasil, o Questionario de Suporte Social e a Escala de Satisfacdo
Parental foram analisadas por meio de métodos descritivos, com o uso de medidas de
tendéncia central e dispersdo, enquanto os dados obtidos com o Inventirio Portage
Operacionalizado foram analisados de acordo com as normativas do instrumento. Para a
correlacdo das variaveis foi utilizado o teste de correlacdo de Spearman (aplicativo SPSS — for
Windows). Como resultados, tem-se que apesar das dificuldades, as maes estavam satisfeitas,
de modo geral, com seus papéis maternos, principalmente em momentos de relagdo entre
maes e filhos. Quanto ao suporte social, a quantidade de pessoas indicadas como suportivas
era pequena, mas a satisfacdo com o suporte recebido era alta. Em relacdo ao
desenvolvimento das criangas com TEA, a linguagem e a socializagdo foram as areas mais
deficitarias das criangas com autismo. Sobre as correlagdes, tanto as questdes referentes a
satisfacdo parental quanto ao suporte social apresentaram correlagdes positivas e negativas
com as areas do desenvolvimento infantil, mas, a maioria mostrou que quanto maior a
satisfacao parental ou com o suporte recebido, melhor o desenvolvimento da crianga, além
disso, quanto maior o nivel de suporte, maiores os déficits no desenvolvimento e menor a
idade de diagnostico. Os servigos de apoio mais recebidos pelas criancas foram os de
fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia, e as familias apontaram sentir a necessidade
de atendimento psicoldgico para os pais, na area da saude, e psicopedagogia para as criangas,
na area da educagdo. Portanto, o desenvolvimento da crianga com autismo influencia na
satisfacdo parental e vice-versa, assim como o suporte social recebido pela familia e os
servigos de apoio, indicando que intervengdes com pais com 0s objetivos de promover mais
suporte social e satisfacdo parental a eles, podem trazer impactos positivos em alguns
aspectos do desenvolvimento infantil.

Palavras-chave: Educagdo Especial; TEA; Familia; Inventario Portage Operacionalizado;
Desenvolvimento infantil.



SOCIAL SUPPORT AND PARENTAL SATISFACTION OF MOTHER AND THE
RELATIONSHIP WITH DEVELOPMENT OF CHILDREN WITH AUTISM

According to Urie Bronfenbrenner's Bioecological Perspective on Human Development, child
development is influenced by biological characteristics and environmental experiences that
the child undergoes, considering the individual, the process, the context, and time. When
considering children with autism, their development may be more compromised and impacted
by characteristics resulting from the disorder. Thus, the objectives of this study were to: (a)
Describe the social support and parental satisfaction of mothers of children with autism; (b)
Analyze the development of children with autism; (c¢) Relate social support and parental
satisfaction of mothers with the development of children with autism and (d) Relate
sociodemographic data with the child development of children with autism, social support and
parental satisfaction of mothers. The study included 20 mothers of children with Autism
Spectrum Disorder (the children ranged in age from two years and three months to five years
and ten months). Data collection instruments included a semi-structured interview script,
Brazil Criterion Questionnaire, Social Support Questionnaire, Parental Satisfaction Scale, and
Portage Operationalized Inventory, administered remotely through Google Forms, WhatsApp,
and/or Google Meet. Qualitative data obtained from the interview script were analyzed using
categories established by the instrument. Data from the Brazil Criterion, Social Support
Questionnaire, and Parental Satisfaction Scale were analyzed using descriptive methods,
employing measures of central tendency and dispersion. Data from the Portage
Operationalized Inventory were analyzed according to the instrument's norms. Spearman's
correlation test (SPSS application for Windows) was used to correlate variables. As a result,
it is evident that despite the difficulties, mothers were generally satisfied with their maternal
roles, especially during moments of interaction between mothers and children. Regarding
social support, the number of individuals identified as supportive was small, but satisfaction
with the support received was high. Concerning the development of children with Autism
Spectrum Disorder, language and socialization were the most deficient areas for children with
autism. Regarding correlations, both questions related to parental satisfaction and social
support showed positive and negative correlations with areas of child development. However,
the majority indicated that higher parental satisfaction or satisfaction with the support
received correlated with better child development. Additionally, a higher level of support was
associated with greater deficits in development and a younger age of diagnosis. The support
services most received by children are speech therapy, occupational therapy, and psychology.
Families expressed the need for psychology for parents in the health field and
psychopedagogy for children in the education field. Therefore, the development of children
with autism influences parental satisfaction and vice versa, as does the social support received
by the family and support services, indicating that interventions with parents with the
objective of promoting more social support and parental satisfaction to them, can bring
positive impacts on some aspects of child development.

Keywords: Special Education; ASD; Family; Operationalized Portage Inventory; Child

Development.
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1. Introducio

A presente pesquisa abordard a relacdo entre o suporte social e a satisfagdo parental
das maes ¢ o desenvolvimento das criangas com autismo. Dessa forma, serdao abordados, na
introdugd@o os seguintes topicos: 1.1 Desenvolvimento Infantil; 1.2 Transtorno do Espectro do
Autismo; 1.3 Familias de criangas com autismo e 1.4 Perspectiva Bioecologica do

Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner.

1.1 Perspectiva Bioecologica do Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner

Urie Bronfenbrenner, psicologo nascido em 1917, ao estudar o desenvolvimento
humano criou duas perspectivas: a primeira delas, a Ecoldgica, com foco no contexto em que
a crianga crescia, ja a segunda delas, a Bioecologica, foca no modelo PPCT: processo, pessoa,
contexto e tempo, sendo que todos influenciam no desenvolvimento humano. Nessa pesquisa,
a perspectiva Bioecologica sera utilizada (Bronfenbrenner, 2011), em que esta incluida a
primeira Perspectiva Tedrica, com o foco nas criangas com autismo.

Para o autor, a defini¢dao de desenvolvimento humano ¢:

(...) mudanga duradoura na maneira pela qual uma pessoa percebe e lida com o seu
ambiente, (...) é o processo através do qual a pessoa desenvolvente adquire uma
concepcao mais ampliada, diferenciada e valida do meio ambiente ecologico, e se
torna mais motivada e mais capaz de se envolver em atividades que revelam suas
propriedades, sustentam ou restituiram aquele ambiente em niveis de complexidade
semelhante ou maior de forma e contetido (Bronfenbrenner, 1996, p. 5).

Em 1998, Bronfenbrenner e Morris acrescentaram, nesse conceito, que o
desenvolvimento ¢ “o processo que se refere a estabilidade e mudancas nas caracteristicas
biopsicologicas dos seres humanos durante o curso de suas vidas e através de geracdes”
(Bronfenbrenner; Morris, 1998, p. 995).

O modelo PPCT considera que as interagdes que a pessoa experimenta s3o
fundamentais para seu desenvolvimento, sendo essas interagdes entre atividades e pessoas,
objetos e simbolos, que sdo formas particulares de interagdo entre o organismo e o ambiente,
que ocorrem em periodos longos de tempo (Bronfenbrenner, 2011), mas, essas interacdes nao
sdo somente fungdo do ambiente, mas sim dos processos que o relacionam com a pessoa em

desenvolvimento em questdo (Narvaz; Koller, 2004). Portanto, estudos que relacionam
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criangas e a interagdo com suas familias devem ser realizados em ambientes naturais, ja que
possibilita obter resultados e consequéncias reais (Bronfenbrenner, 2011).

Os momentos em que duas pessoas prestam atencao e participam da atividade uma da
outra sdo interacdes essenciais da pessoa em desenvolvimento. Esses pares sao chamados de
diades. As diades podem ser divididas em trés tipos: a primeira ¢ a observacional, acontece
quando uma pessoa presta atengdo no que o outro esta fazendo e este percebe o interesse de
quem o esta assistindo; a segunda ¢ chamada de diade conjunta, e acontece quando duas
pessoas fazem a mesma coisa, juntas; e a terceira ¢ a diade primdria, que acontece quando
duas pessoas tém influéncia uma sobre a outra, mesmo quando ndo estdo juntas fisicamente
(Bronfenbrenner, 1996).

No Modelo PPCT, o primeiro item € o processo, que sao as interagcdes ao longo do
tempo entre a pessoa em desenvolvimento e o ambiente, chamadas de processos proximais,
que acontecem em momentos em que a pessoa se engaja em diferentes atividades,
aumentando o nivel de complexidade, para adquirir novos conhecimentos e habilidades. Os
processos proximais sdo influenciados pelas caracteristicas da pessoa em desenvolvimento,
tanto em sua dire¢do como conteudo, porque ¢ uma pessoa biopsicossocial em constante
atividade (Narvaz; Koller, 2004), influenciada pelo contexto em que se encontra, das
continuidades sociais e mudangas que ocorrem com o passar do tempo, além do periodo
histérico ao qual ela vive (Bronfenbrenner; Morris, 1998). Um exemplo de processo ¢ quando
uma crianca estd passando pelo processo de desfralde, ja que ela precisa ir adquirindo novas
habilidades, como pedir para ir a0 banheiro ou conseguir tirar a roupa para ir sozinha.

O segundo item do modelo ¢ a pessoa, que envolve as caracteristicas biopsicologicas
do ser em desenvolvimento, além das caracteristicas que sd@o adquiridas ou modificadas pela
interacdo com o ambiente ao longo do tempo (Narvaz; Koller, 2004). Ainda, existem trés
fatores influencidveis no desenvolvimento humano, sendo o primeiro deles a forca, que
caracteriza as orientacdes ativas e iniciativas tomadas por cada pessoa ou dificuldades em
manter certo comportamento; 0s recursos biopsicoldgicos, que envolvem experiéncias,
habilidades e conhecimentos definidos para cada etapa do desenvolvimento humano, sendo
que esses recursos podem ser deficiéncias, que limitam o funcionamento integral do
individuo, ou competéncias, que evoluem durante o desenvolvimento; e as demandas, que
inibem ou estimulam reagdes do ambiente social (Narvaz; Koller, 2004).

O terceiro item, o contexto, ¢ organizado em quatro niveis: microssistema,
mesossistema, exossistema e macrossistema (Bronfenbrenner, 2011). O microssistema ¢

definido pelas relagdes face a face que o individuo em desenvolvimento experimenta, fase em
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que acontecem os processos proximais (Narvaz; Koller, 2004). Um exemplo desse sistema ¢ a
relacdo entre pais e filhos.

O mesossistema envolve microssistemas frequentados pela pessoa em
desenvolvimento, de modo que sdao interdependentes, mas influenciam um sobre o outro,
como por exemplo, a casa e a escola da crianga, ja que eles influenciam a crianga e a crianga
os influencia. Ao longo do tempo, a crianca passa a conhecer novos ambientes e estes se
tornam novos mesossistemas (Narvaz; Koller, 2004).

O exossistema envolve ambientes em que a pessoa em desenvolvimento ndo tem uma
participagdo ativa, mas, ¢ indiretamente influenciada por ele (Narvaz; Koller, 2004), como por
exemplo, o trabalho dos pais.

Por fim, o macrossistema envolve valores, ideologias, crengas e formas de governo
presentes na cultura e no ambiente em que a pessoa em desenvolvimento se encontra. A
cultura particular (subcultura) onde a pessoa estd inserida e a cultura das pessoas que estdo em
relacdo com ela também sdo influenciaveis (Narvaz; Koller, 2004). Um exemplo desse
sistema sdo os costumes passados de geragao em geragdo entre as familias.

Por fim, o ultimo item do Modelo PPCT, o tempo, envolve as continuidades e
mudangas na vida da pessoa em desenvolvimento, sendo classificados em microtempo,
envolvendo os processos proximais, 0 mesotempo, que se refere a intervalos de tempo entre
0S processos proximais € o macrotempo, que se refere a mudancgas na sociedade, relacionadas
com as geragdes. Esses niveis tornam possivel a observacdo da pessoa e do seu
desenvolvimento em relacdo aos acontecimentos de sua vida, além da relacdo dinamica entre
o tempo e o ambiente (Narvaz; Koller, 2004).

A perspectiva bioecoldgica considera que as pessoas sdo influenciadas e influenciam o
ambiente, sendo uma troca mutua de intervengdes, por isso, as relacoes e interagdes familiares

sobre o desenvolvimento da crianga sdo essenciais (Bronfenbrenner, 2011).

12



Imagem 1. Relacdo da Abordagem Bioecologica de Bronfenbrenner com as variaveis

exploradas no presente estudo

Satisfagcdo Parental
relacionada com a
Pessod e o Processo

!

Familias de criangas
com Transtorno do
Espectro do Autismo

Suporte Social Desenvolvimento Infantil
relacionado com a relacionado com a
Pessoaq, o Processo, o Pessodq, o Processo, 0
Contexto e o Tempo Contexto e o Tempo

Fonte: Elaborado pela autora.

Na imagem 1, ¢ possivel identificar que as familias de criangas com autismo e as
variaveis presentes no estudo se relacionam com a Perspectiva Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner. A satisfagdo parental estd relacionada
com os topicos pessoa e processo do modelo PPCT, pois o item pessoa envolve as
caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, enquanto que o item processo envolve as
interagdes da pessoa em desenvolvimento, portanto, estdo diretamente relacionados com a
satisfacdo que as maes sentem em seu papel materno, pelas caracteristicas de seus filhos e
interacdes. O suporte social e o desenvolvimento infantil, por sua vez, estdo relacionados,
além dos topicos pessoa e processo, com o tempo € com o contexto, pois o suporte social
advém do contexto em que a familia se encontra ao longo do tempo, e essas varidveis também
influenciam no desenvolvimento infantil.

Sabendo que o desenvolvimento das criancas ¢ influenciado pelo processo, pela

pessoa, pelo contexto e pelo tempo, e que passa pelos mesmos marcos do desenvolvimento, o
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estudo tem o foco no desenvolvimento de criangas com autismo, ja que o transtorno pode
acarretar diferencas na aquisicao de determinados comportamentos ¢ habilidades, assim como

no periodo de sua aquisigao.

1.2 Desenvolvimento Infantil

De acordo com a perspectiva Bioecologica do Desenvolvimento Humano de Urie
Bronfenbrenner elencada acima, o sujeito ¢ construido continuamente em sua relacdo com o
meio onde esté inserido e nas relagdes com as pessoas a sua volta ao longo do tempo (Narvaz;
Koller, 2004), ja que precisamos do outro para nos desenvolver, principalmente nos primeiros
anos de vida (Silva; Nunes; Betti; Rios, 2008). Por isso, o desenvolvimento ndo acontece de
modo retilineo, sendo ele marcado pela dindmica entre as pessoas. E por meio das relagdes
interpessoais que a crianga compreende o mundo (Batista; Franca, 2007), sendo a familia uma
importante instituicdo mediadora entre a sociedade e o ambiente que querem construir para
seu filho (Buscaglia, 2006).

Marcondes et al. (1991), dizem que o “desenvolvimento ¢ o aumento da capacidade do
individuo na realizagdo de fun¢des cada vez mais complexas”, e este desenvolvimento se
inicia na vida intrauterina e envolve o crescimento fisico, a maturagdo neurologica ¢ a
aquisicdo de habilidades comportamentais, fazendo com que a crianga seja autonoma para
responder as suas necessidades e as necessidades do meio onde vive (Miranda; Resegue;
Figueiras, 2003).

Nesse sentido, os primeiros anos de vida sdo extremamente importantes devido a
intensa atividade cerebral, por conta das caracteristicas biologicas da crianga em interagao
com as experiéncias que tem. Ainda, condig¢des sociais como desnutri¢do, relagdo negativa
entre mae e feto, assisténcia pré-natal precaria, baixa escolaridade materna, e fatores como
prematuridade, gestacdo de alto risco, idade materna, asfixia perinatal, hemorragia
intracraniana, infeccdes congénitas sdo consideradas como fatores de risco para o atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (Zeppone; Volpon; Ciampo, 2012).

Acerca da educagdo, sabe-se que criangas que possuem qualidade em suas relagdes,
com pessoas capazes de estimuld-las por meio de atividades e brincadeiras, sejam essas
pessoas familiares ou profissionais, possuem uma diferenga notdéria no desenvolvimento,
quando comparadas a outras criangas. Por isso, os estimulos devem ser ofertados de diversas
maneiras, como brincadeiras ou didlogos, auxiliando a criangca nos aspectos de
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relacionamento, reflexdo, tomada de decisdes e aprendizagem. Além disso, € importante que
esses estimulos estejam presentes desde o nascimento (Liicke, 2019).

Os primeiros anos de vida da crianca estdo sendo cada vez mais levados em
considera¢do e com grande importancia, por isso, os familiares buscam profissionais capazes
de maximizar as respostas as necessidades da crianga, principalmente quando apresentam
algum sinal de déficit, tem uma deficiéncia ou s3o algum grupo de risco. Como Franco (2008)
diz, os cuidados, sejam eles terap€uticos ou educacionais, devem ter como referéncia a
crianca em sua totalidade, considerando sua complexidade e a multidimensionalidade de suas
caracteristicas e qualidades.

Mas, ¢ importante saber que existe a época € o momento especifico para a
aprendizagem de algumas habilidades e assimilacdo de algumas informagdes, devendo-se
respeitar seu crescimento, capacidade, interesses e possibilidades. Entdo, do zero aos seis anos
de idade de uma crianca, ¢ necessario que os estimulos sejam adequados para a sua faixa
etaria, fazendo com que a crianca se sinta confortdvel para buscar novos conhecimentos
(Liicke, 2019). Dessa forma, ¢ importante compreender os aspectos desenvolvimentais da
crianca com autismo, que serd o foco do estudo, a fim de verificar quais sdo os possiveis
fatores de risco e de prote¢do que podem estar relacionados aos mesmos. Este estudo ndo
pretende esgotar na investigacao de todos os fatores de risco e de protecdo, sendo investigados

o suporte social e a satisfagdo parental.

1.3 Transtorno do Espectro do Autismo

A definicdo utilizada atualmente para o Transtorno do Espectro do Autismo ¢ a do
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais - Texto Revisado (DSM-5 TR), em
que o transtorno ¢ caracterizado pela soma de déficits persistentes na comunicagado € interagao
social e pela presenca de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades, caracteristicas que podem afetar o funcionamento adaptativo e o desenvolvimento.
Para que uma pessoa seja diagnosticada com TEA, esses déficits devem estar presentes desde
o periodo inicial de desenvolvimento, mas, alguns sintomas podem nao aparecer até que haja
demanda para ele ou sdo mascarados por estratégias aprendidas ao longo da vida. Além disso,
devem causar prejuizos no funcionamento diario do individuo, nos ambitos social,
educacional ou profissional. E importante a ateng¢do, também, ao fato do disturbio ndo poder
ser melhor explicado pelo transtorno do desenvolvimento intelectual ou atraso global do

desenvolvimento (American Psychiatric Association, 2022).
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Sao 3 niveis de diagndstico: o nivel 1 indica as pessoas com TEA que exigem apoio,
j& que quando este apoio ndo estd presente, ha déficits na comunicacdo social que causam
prejuizos notaveis e inflexibilidade de comportamentos. Portanto, o nivel 1 hé, também, a
classificagdo de TEA sem Deficiéncia Intelectual (DI) e com leve ou nenhum prejuizo na
linguagem funcional ou com DI e com leve ou nenhum prejuizo na linguagem funcional. O
nivel 2 indica pessoas que exigem apoio substancial, indicando déficits mais graves na
comunicac¢do verbal e ndo verbal e prejuizos aparentes mesmo com apoio, inflexibilidade de
comportamento € comportamentos restritos e repetitivos. Nesse nivel, as pessoas sao
classificadas por ndo terem linguagem funcional e podem ou ndo apresentarem DI. Por fim, o
nivel 3 indica pessoas que exigem apoio muito substancial, com déficits graves na
comunicacdo ¢ interacdo social, extrema dificuldade em lidar com mudangas e
comportamentos repetitivos e restritos que interferem no funcionamento do individuo.
Também hd, nesse nivel, auséncia de linguagem funcional e podem ou ndo apresentar DI
(American Psychiatric Association, 2022).

Como critérios para diagndstico em relagdo a comunicacdo e interagdo social, de
acordo com o Cddigo Internacional de Doengas (CID 11), a crianga precisa apresentar déficits
em iniciar e sustentar as interagdes, na compreensdo, na integragdo da fala com dicas ndo
verbais (gestos, contato visual, expressdo facial e corporal), na consciéncia social,
apresentando comportamentos inadequados em alguns contextos, déficits na capacidade de
imaginar e responder aos sentimentos, € em compartilhar interesses mutuos (Organizagao
Mundial da Saude, 2022).

Envolvendo os padrdes restritos, repetitivos e inflexiveis de comportamento,
interesses ou atividades para diagnostico, a crianga precisa apresentar falta de adaptabilidade a
novas experiéncias, ser inflexivel com a rotina, apresentar uma adesdo excessiva as regras,
apresentar padrdes excessivos de comportamento sem propdsito aparente, como por exemplo,
a preocupacao em alinhar objetos, apresentar movimentos repetitivos e estereotipados com o
corpo, andar de forma atipica, como por exemplo, na ponta dos pés, ter preocupagao
excessiva com algum interesse ou objeto, além da hipersensibilidade ou hiposensibilidade a
estimulos sensoriais. Mas, ¢ importante o destaque de que a crianga deve ser avaliada de
acordo com os comportamentos ¢ as habilidades esperados para a sua faixa etaria
(Organizagao Mundial da Saude, 2022).

Com a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA e a Lei

Berenice Piana, de 2012, foi alegado, para fins legais, que as pessoas com TEA tém os
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mesmos direitos que pessoas com deficiéncia, e no artigo 3 da Lei n® 12.764, afirma que sdo

direitos da pessoa com TEA

I - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da
personalidade, a seguranga e o lazer;

II - a proteg@o contra qualquer forma de abuso e exploragao;

IIT - o acesso a agdes e servigos de satde, com vistas a atencdo integral as suas
necessidades de satde, incluindo: a) o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo;
b) o atendimento multiprofissional; c¢) a nutri¢do adequada e a terapia nutricional; d)
os medicamentos; e) informagdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento;

IV - o0 acesso: a) a educagdo e ao ensino profissionalizante; b) & moradia, inclusive a
residéncia protegida; c) ao mercado de trabalho; d) & previdéncia social e a
assisténcia social (Brasil, 2012).

A crianca se desenvolve nos aspectos de psicomotricidade, fungdes sensoriais,
linguagem, comunicac¢do, cognicdo e funcionamento s6cio adaptativo, todos ao mesmo
tempo, e torna-se importante o conhecimento e monitoramento dos indicadores de
desenvolvimento de cada uma dessas areas, principalmente por parte dos profissionais que
atuam com criangas, entre elas, criangas com autismo, para que o diagndstico seja realizado
precocemente e se iniciar com intervencgdes necessarias (Zaqueu et al., 2015).

Durante a primeira infincia, até os dois anos de idade, a crianga com autismo
apresenta falta de interesse nas interagdes sociais, podendo apresentar regressao no
desenvolvimento com relacdo a essas interagdes sociais ou na utilizagdo da linguagem. A
crianca pode apresentar, também, falta de interesse em brincadeiras consideradas tipicas.
Esses déficits estdo associados também a comportamentos restritos e repetitivos (American
Psychiatric Association, 2022).

A partir dos dois anos de idade, com o amadurecimento do sistema nervoso central, a
crianca tende a desenvolver sua linguagem oral, memoria para fatos e dados biograficos, e
pode utilizar sua capacidade socioemocional para auxilid-la nas demandas cotidianas, mas,
quando ha déficits, a crianga pode apresentar comportamentos inadequados diante de
diferentes contextos que envolvem o convivio social e as relagdes interpessoais (Souza;
Meurer; Cymrot, 2021). No DSM-5 TR ¢ dito que as criangcas com autismo, na area de
desenvolvimento socioemocional, podem apresentar pouca ou nenhuma capacidade de iniciar
interagdes e compartilhar emogdes (American Psychiatric Association, 2022).

Entdo, como algumas caracteristicas do autismo, tem-se que, nas interagdes sociais, a
pessoa pode fazer uso de formas ndo verbais para comunicacao e ter dificuldade em criar
vinculos e relacionamentos com as pessoas ao seu redor, gerando uma auséncia de

experiéncias com outras pessoas, sendo essas importantes para seu desenvolvimento. A
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linguagem verbal pode apresentar atraso, causando dificuldades em momentos de
comunicagdo, como ao iniciar ou manter um dialogo, além do uso estereotipado de fala e
auséncia de imitagdo social. Nos comportamentos, a crianga costuma apresentar repulsa por
mudangas, movimentos repetitivos e interesse por desenvolver sempre a mesma atividade ou
ficar com o mesmo objeto. Alguns, ainda, apresentam restricao alimentar, distirbios do sono,
hiper ou hipossensibilidade aos estimulos sensoriais, deficiéncia intelectual ou habilidades
altamente desenvolvidas (Klin, 2006).

Algumas preocupagdes familiares com a pessoa com autismo sdo em relacdo a
aprendizagem, a ingenuidade social durante a infincia e a adolescéncia, a co-ocorréncia com
outros transtornos mentais, comportamentais ou do neurodesenvolvimento, a existéncia de
comportamentos autolesivos e comorbidades como epilepsia ou convulsdes (Organizagao
Mundial da Saude, 2022).

Algumas caracteristicas comuns do autismo nas criangas que se encontram no periodo
Pré-escolar sdo: evitam contato visual, resistem ao afeto fisico, ndo fazem brincadeiras que
envolve a imaginagdo, retraimento social, sentem preocupagdes obsessivas, falta de interagao
social com os pares, desinteresse em brincadeiras, a linguagem nao ¢ utilizada para conversas
sociais, possuem sensibilidade sensorial a sons ou a alimentos. Nessa fase, os meninos podem
apresentar mais comportamentos agressivos ou outros sintomas quando desafiados ou
frustrados, enquanto as meninas podem se retrair socialmente, exibindo mudangas emocionais
de acordo com seu ajuste social (Organizacao Mundial da Saude, 2022).

Durante a infancia, a crianga pode passar a ter problemas por conta da comunicagdo
social, principalmente quando inseridas em contextos diferenciados, como a escola, por
exemplo. Por isso, tendem a demonstrar resisténcia a mudancas e a diferentes experiéncias.
Ainda, ¢ possivel detectar um foco excessivo em alguns detalhes, além da rigidez de
comportamento e pensamento. Na adolescéncia, caso a pessoa continue tendo problemas de
comunicagdo ¢ interacdo social, podem surgir sintomas de ansiedade e depressdo
(Organizagao Mundial da Saude, 2022).

Na fase adulta, pode-se identificar problemas gerados devido ao isolamento social,
quando ha dificuldade na comunicacdo e interagdo, e exibi¢do de comportamentos
inadequados, mas, por outro lado, ¢ importante a identificagdo de interesses e focos de
aten¢do concentrada, ja que podem auxiliar na educacao e no emprego (Organizagdo Mundial
da Saude, 2022).

De modo geral, mulheres que sdo diagnosticadas com autismo também possuem

Transtornos do Desenvolvimento Intelectual, e, tem menos interesses € comportamentos
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restritos e repetitivos, por isso, muitas vezes, o autismo se passa despercebido e ha menor
nimero de diagndsticos se comparado com os homens (Organizagdo Mundial da Satde,
2022).

Portanto, cada pessoa com autismo possui determinados comportamentos, sendo
assim, programas de intervencdo para modificar e melhorar esses comportamentos podem ser
importantes formas de intervencao precoce, assim, os tratamentos e prejuizos futuros podem
ser reduzidos, visando a atuacao direta nos comportamentos-alvo (Gongalves; Cia; Campos,
2018).

Para a presente pesquisa, alguns estudos serdo citados, neste e nos outros topicos
abordados na introducdo, sendo estes estudos escolhidos com base nas variaveis presentes
neles, entre elas, suporte social, satisfacdo parental, desenvolvimento infantil, autismo, familia
e Inventario Portage Operacionalizado.

Alguns estudos desenvolvidos com criangas com autismo tém, como resultados, que
uma ou outra area do desenvolvimento sdo as mais afetadas. Para Anjos et al. (2017), em uma
pesquisa realizada com 30 criancas com autismo entre dois e 11 anos de idade, teve-se como
resultado que o desenvolvimento psicomotor das criancas analisadas estava com déficits em
relacdo ao esperado.

Santos e Melo (2018) realizaram uma pesquisa avaliando uma crianga com autismo a
partir de diversos instrumentos de avaliagdo motora, utilizando como base a Escala de
Desenvolvimento Motor, e tiveram, como resultado, que a crianga apresentava atraso de cerca
de dois anos, comparado com a sua idade cronoldgica, principalmente nas areas de
motricidade global, equilibrio, organiza¢do temporal e linguagem.

Um estudo com 92 criancas com autismo entre 16 ¢ 24 meses de idade, utilizando os
instrumentos Development Screening Test - Denver II, Modified Checklist for Autism in
Toddlers - M Chat e Pictorial Infant Communication Scales teve, como resultados, que 28,3%
das criangas apresentavam atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor, além disso, os
maiores déficits foram na area da linguagem e nas questoes de atengdo compartilhada (Zaqueu
etal., 2015).

Outro estudo buscou verificar a eficacia do Treino de Habilidades Sociais em criangas
com autismo, ja que uma das principais areas afetadas pelo transtorno ¢ a linguagem, que
afeta na socializagdo e pode promover comportamentos interferentes. Nesse estudo,
percebeu-se que, ap6és um periodo de intervencao, fez-se a manutencao, mas, as habilidades
aprendidas ndo se mantiveram, mostrando a importancia do tratamento e acompanhamento

com profissionais especializados para generalizagao (Sarmento; Correia; Diesel, 2023).
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Utilizando o instrumento Portea-R e a Escala de Desenvolvimento Infantil de Bayley
para analisar as areas da cogni¢do, comunicac¢do, habilidade motora, comportamento
adaptativo e socioemocional de nove criangas com autismo, entre 24 e 41 meses de idade,
percebeu-se que ha déficits nas cinco areas do desenvolvimento e, apesar da cogni¢ao nao ser
um critério de diagnostico para o autismo, ela se mostrou relacionada com o desenvolvimento
de habilidades linguisticas e socioemocionais (Souza; Meurer; Cymrot, 2021).

De acordo com Souza, Meurer e Cymrot:

A internalizagdo da linguagem ¢ um indicador do desenvolvimento cognitivo.
Portanto, o dominio do cddigo linguistico possibilita a abstragdo, a atividade
cognitiva e a organizacdo do pensamento verbal. [...] O significado das palavras é o
arranjo fundamental do pensamento, a base das ideias, que se desenvolve na infancia
e permite formas qualitativamente novas e superiores de fungdes intelectuais e
comportamentais (Souza; Meurer; Cymrot, 2021, p. 36).

A dificuldade na linguagem pode se apresentar como uma compreensao literal de tudo
que ¢ falado, tom emocional, falta de consciéncia na adequagdo de linguagem em diferentes
contextos, precisdo no uso da fala, entre outras formas (Organizagdo Mundial da Saude,
2022).

No DSM-V TR, os déficits de linguagem sdo divididos em: auséncia total da fala,
atraso na linguagem, compreensdo reduzida da fala, fala em eco e linguagem explicitamente
literal ou afetada (American Psychiatric Association, 2022), influenciando na interagao social
da pessoa com autismo, podendo gerar comportamentos restritivos e repetitivos (Souza;
Meurer; Cymrot, 2021).

Como discorrido anteriormente, o desenvolvimento infantil sofre influéncias de
diversos fatores. Na sequéncia, serd abordada a relagdo da familia no desenvolvimento de

criangas com autismo e alguns estudos da tematica, com o foco na influéncia do suporte social

dessas familias.

1.4 Familias de criancas com autismo

A crianca em desenvolvimento passa por diferentes experiéncias, e tem como
referéncia os membros de sua familia (Hintz, 2007), portanto, a familia constitui o ambiente
que ensinara regras sociais, normas e valores, e, em casos de familias de criancas com
deficiéncia, quanto mais informagdes dadas e suporte, melhor sera a adaptacao da familia, sua

reorganizacdo e o desenvolvimento das habilidades necessarias da crianca (Gomes; Bosa,

2004; Azevedo, 2018).
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O diagnéstico de uma crianga com autismo €, em sua maioria, um momento dificil
para as familias, ja& que altera o contexto e o funcionamento familiar, causando estresse e
preocupacao, além de sentimentos de sofrimento e negacdo como uma estratégia de fuga da
nova realidade. Um fator potencializador para esses sentimentos ¢ o desconhecimento acerca
do autismo, que gera medo e sensagdo de perda do filho, além da comunicagdo no momento
do diagndstico, que, em sua maioria, ¢ realizada de forma rapida e fria, sem explicagdes
(Pinto et al., 2016). Portanto, torna-se importante o compartilhamento de informagdes acerca
das caracteristicas do transtorno e de tratamentos que minimizem suas consequéncias.

O diagnéstico, sendo clinico, ¢ feito por meio de anamneses com 0s responsaveis €
observagdes da crianga por profissionais qualificados (Sdo Paulo, 2013), mas, o tempo de
espera para que a familia tenha um diagndstico clinico definitivo acerca da crianga, devido a
falta de testes, exames ¢ avaliagdes especificas, também ¢ um fator estressante, pois provoca a
criacdo de falsas esperangas dos familiares e, apos o resultado, o sentimento de tristeza ¢
potencializado, j& que, junto com o diagnostico, vem o medo de discriminacao por parte de
membros da familia e do preconceito da sociedade (Pinto et al., 2016).

Quando a familia de criangas com deficiéncia recebe o diagnostico, em sua maioria,
passa por algumas etapas de enfrentamento, sendo a primeira delas a fase de choque, que € o
momento em que a familia recebe a noticia, depois a fase de negacao, em que a familia busca
por outros resultados, ndo aceitando o diagnoéstico recebido, depois a fase de reacdo, momento
em que a familia sente irritacdo e culpa acerca da deficiéncia, mas, comega o processo de
adaptagdo, e para finalizar, a etapa de adaptacdo e aceitagdo, em que a familia analisa quais
sdo as necessidades da crianga e procura maneiras de se adaptar, sendo mais participativos,
conseguindo ver a evolu¢ao do desenvolvimento da crianga (Batista; Franca, 2007; Goitein;
Cia, 2011).

Durante a adaptacdo com a deficiéncia, ¢ importante que essa familia receba apoio
emocional e apoio nos cuidados com a crianga, evitando que se sobrecarreguem fisica e
emocionalmente, enfrentando, assim, as barreiras que podem surgir com a deficiéncia
(Barbosa; Balieiro; Pettengill, 2012), se adaptando e aprendendo a lidar com os diferentes
sentimentos que surgem (Buscaglia, 2006). Além do apoio, ¢ importante o destaque de que
fatores econdmicos, escolaridade dos pais, comorbidades ou severidade da deficiéncia da
crianca influenciam na adapta¢do da familia e nos sentimentos gerados (Spinazola, 2016).

E importante, também, que a familia possa contar com profissionais especializados no
autismo, para que recebam orientacdo e aprendam estratégias para enfrentar as situagdes

vivenciadas no cotidiano, evitando estresse (Barbosa; Oliveira, 2008).
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As maes costumam ser as pessoas mais afetadas, pois, sdo elas que cuidam dos filhos
na maior parte do tempo, entdo, ha o sentimento de culpa e de auto responsabilizagdo, ja que
acreditam que elas devem saber tudo sobre o autismo e sobre seus filhos, e cabe a elas a
obrigagdo de explicar para o restante da familia e para outros sobre as condi¢des da crianca.
Isso coloca para a mae a obrigagdo de qualquer compromisso com o filho. Por isso, torna-se
importante o apoio social, para que essas maes nio se sobrecarreguem (Meimes; Saldanha;
Bosa, 2015).

Os cuidados com as criangas geralmente caem sobre a responsabilidade materna, pela
propria questdo bioldgica, ja que sdo as maes que amamentam, tiram licenga maternidade do
trabalho, e pela constru¢do cultural/social, j& que os pais geralmente assumem as
responsabilidades financeiras e ocupacionais da familia, € o cotidiano familiar se volta para as
necessidades da crianga com autismo, mas, a0 mesmo tempo da sobrecarga, também ha
superprotecdo em relagdo aos filhos, devido a preconceitos existentes, ndo aceitagdo ou ciume
por parte de familiares e de outras pessoas (Minatel; Matsukura, 2014; Zanatta et. al., 2014;
Pinto et. al., 2016).

Uma revisao bibliografica acerca do impacto de uma pessoa com autismo na familia
mostrou que o grau do transtorno ¢ um dos pontos mais influentes no funcionamento familiar,
mas, a disponibilidade de redes de apoio social e a personalidade dos pais também sdo fatores
de grande influéncia. Dessa forma, programas de suporte e treinamento para os familiares
podem ser alternativas que auxiliem a lidar com o autismo de forma mais adequada (Andrade;
Teodoro, 2012).

A forma como os membros da familia recebe e aceita a crianca com autismo
influencia diretamente na maneira como os pais lidam com o contexto, ja que, se aceitos
facilmente, a familia tende a negociar as adaptacdes e os papéis de cada um no cuidado com a
crianga, evitando sobrecarga na mae, como acontece na maior parte dos casos, devido ao
proprio historico de que a figura da mulher ¢ a cuidadora primaria da familia (Pinto ef al.,
2016).

Levando em consideragdo estudos sobre familias de criancas com autismo, quatro
pesquisas compararam a relagdo familiar de criangas com autismo e criangas com outras
deficiéncias, como deficiéncia fisica ou sindrome de Down, por exemplo. Um dos estudos
teve, como resultados, que as familias das criangas com autismo apresentaram mais
problemas de saude emocional, visto que viviam em fung¢ao da crianga (Sprovieri; Assumpgao
Jr, 2001), outro mostrou que as familias de criangas com autismo que recebiam mais suporte

social eram mais satisfeitas com a vida e o desenvolvimento da crianca era melhor (Felizardo;
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Ribeiro, 2015). Por outro lado, outro estudo mostrou que quanto menor o nimero de pessoas
na rede de apoio das familias, maior eram as necessidades delas (Spinazola; Azevedo;
Gualda; Cia, 2018). Além disso, as familias de criangas com autismo tinham mais
dificuldades para explicar as condi¢des dos filhos para a sociedade e dificuldades em se
comunicar com eles (Spinazola; Cia; Azevedo; Gualda, 2018).

Um estudo realizado com 15 maes de criangas com autismo entre trés e oito anos de
idade buscou identificar os servigos de apoio, a satisfacdo parental e o suporte social de
familias de criancas com autismo e relaciond-los com os dados sociodemograficos das
familias, utilizando o Critério Brasil, Questionario de Suporte Social, Escala de Satisfacao
Parental e uma entrevista semiestruturada. Como resultados, foi possivel identificar, como
necessidades das familias, o acompanhamento psicolégico e mais informagdes sobre a
crianca. As maes do estudo, apesar do estresse, se sentiam satisfeitas em serem maes,
principalmente nos momentos de interagdo com os filhos, sendo eles os indicados, em muitas
situacdes, como suporte para as maes. Em relagdo ao suporte social, nas situagcdes com maior
numero de pessoas suportivas, maior era a satisfacdo das maes com o suporte recebido. Entao,
torna-se importante a oferta de servigos publicos, tanto para as criangas com autismo, quanto
para as familias, como suporte para uma melhor qualidade de vida (Selarim, 2021).

Alguns estudos com criangas com autismo utilizaram o Inventario Portage
Operacionalizado (IPO). Esse instrumento avalia o repertorio das criangas em diferentes areas
do desenvolvimento, sendo elas: socializacdo, cognicdao, linguagem, autocuidado e
desenvolvimento motor. Como resultados, os estudos apontaram que o [PO ¢ um instrumento
adequado para identificar quais habilidades precisam ser trabalhadas, e que ele possibilita a
inclusdo da familia no processo de avaliagdao e desenvolvimento do plano terapéutico para a
crianca (Lamonica; Picolini, 2009; Martins; Kortmann, 2015; Gomes et.al., 2017).

Ainda, em uma revisdo bibliografica contendo 42 estudos que utilizaram o IPO, 14
deles foram realizados em centros ou laboratérios universitarios a fim de comparar o
desempenho das criancas pelo IPO considerando outras variaveis, como estresse materno e
prematuridade, por exemplo, e 16 deles utilizaram o IPO para avaliar o repertorio de criangas
e desenvolver programas de intervengao (Aiello; Williams, 2021).

Nao foram encontrados estudos que utilizam o IPO para verificar como estd o
desenvolvimento da crianca com autismo e analises da relagdao entre esse desenvolvimento
com o suporte social recebido pela familia, sendo esse suporte social referente as relagdes da
familia que sdo importantes para a adaptagao e resiliéncia, que envolvem um grau emocional,

afetivo e instrumental (Ornelas, 1994), e com a satisfagdo parental, que ¢ relacionado as
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percepcdes e sentimentos dos pais diante dos filhos, que envolvem cuidados, demandas e
responsabilidades (Freysinger, 1994 apud Martins, 2008). Os estudos apontam a importancia
das variaveis familiares sobre o desenvolvimento infantil, mas ndo analisam os impactos ¢ as
relacdes de tais variaveis.

Portanto, este estudo buscou realizar correlagdes entre as varidveis: Suporte Social,
Satisfagdo Parental, Desenvolvimento Infantil e dados sociodemograficos, a fim de trazer
informacodes para intervengdes com familiares de criangas com autismo, com 0s objetivos de
promover mais suporte social e satisfagdo parental a eles, e informagdes para futuras
pesquisas.

Por isso, esse estudo teve por objetivos: (a) Descrever o suporte social e a satisfacao
parental das maes de criancas com autismo; (b) Analisar o desenvolvimento de criangas com
autismo; (c) Relacionar o suporte social e a satisfagdo parental das maes com o
desenvolvimento de criangas com autismo e (d) Relacionar os dados sociodemograficos com
o desenvolvimento infantil de criangcas com autismo, o suporte social e a satisfagdo parental

das maes.

2. Método

O presente estudo possui delineamento descritivo e correlacional, sendo o primeiro
com o foco na caracterizacdo de uma populacao (Gil, 2002) e o segundo buscou analisar as
variaveis do estudo e como elas se relacionaram entre si ou co-variaram (Cozby, 2006;

Pestana; Gageiro, 2005; Sampieri; Collado; Lucio, 2006).

2.1 Aspectos Eticos

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos (CAEE = 63136522.6.0000.5504). Os
responsdveis das criangas receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A), contendo as informagdes acerca dos objetivos da pesquisa. Foram
assegurados o sigilo da identidade das participantes e estas tiveram total autonomia em

relacdo a participacdo no estudo.
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2.2 Medidas avaliativas

a) Roteiro de entrevista semiestruturado: O roteiro de entrevista foi elaborado pela propria
autora. Contém um total de seis questdes abertas referentes ao diagnostico da crianga, nivel de
apoio e servicos recebidos. O roteiro passou por dois juizes, sendo uma mestranda em

Educacao Especial e uma Psicéloga.

b) Questionario Critério Brasil (Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP,
2011): Questionario que avalia a posse de bens de consumo duraveis e o grau de escolariza¢ao
da pessoa responsavel pela familia, classificando o poder aquisitivo em cinco classes (A, B,
C, D e E), sendo que as classes A, B e C sdao subdivididas em Al, A2, BI, B2, BCl e C2. A

classe A representa maior poder aquisitivo e a classe E menor poder aquisitivo.

¢) Escala de Satisfacio Parental (HALVERSON; DUKE, 1991) adaptada por Martins
(2008): A escala possui 29 questdes tipo Likert, divididas em: prazeres da parentalidade,
fardos da parentalidade e importincia da parentalidade. As questdes sdo respondidas,
considerando as seguintes pontuagdes: 1 = discordo sempre; 2 = discordo frequentemente; 3 =
discordo ocasionalmente; 4 = ndo concordo, nem discordo; 5 = concordo ocasionalmente; 6 =
concordo frequentemente e 7 = concordo sempre. Ao final do questionario, ha, também, uma
questao geral acerca do grau de satisfagdo parental, avaliada numa escala de sete pontos (1 =
extremamente insatisfeito, 2 = bastante insatisfeito, 3 = pouco satisfeito, 4 = satisfeito, 5 =
muito satisfeito, 6 = extremamente satisfeito ¢ 7 = ndo poderia ser melhor), totalizando 30
afirmacdes. A Escala de Satisfacdo Parental foi autorizada pelos autores para ser utilizada na

presente pesquisa, ja que o instrumento nado foi publicado.

d) Questionario de Suporte Social — QSS (traduzido e validado por Matsukura;
Marturano; Oishi, 2002): Avalia o contexto social que o participante da pesquisa estd
inserido, por meio de 27 itens relacionados com o suporte emocional ou instrumental recebido
pela familia, respondidos em duas etapas: a primeira etapa refere-se ao numero de pessoas
suportivas que a pessoa que estd respondendo a pesquisa indica, podendo ser de zero a nove, e
a segunda etapa refere-se a satisfacdo da pessoa com o suporte recebido, podendo ser de um
(muito insatisfeita) a seis (muito satisfeita). No escore, a primeira etapa ¢ denominada como
SSQ-N e a segunda etapa como SSQ-S. Ressalta-se que as autoras do instrumento
autorizaram o Uso para a presente pesquisa, ja que o mesmo nao foi publicado.
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e) Inventirio Portage Operacionalizado - TPO (Williams; Aiello, 2018): Guia que
descreve comportamentos de criangas entre 0 ¢ 6 anos de idade, sendo composto por 580 itens
organizados em cinco areas do desenvolvimento: Desenvolvimento motor, 140;
Autocuidados, 105; Cogni¢do, 108; Socializagdo, 83; Linguagem, 99; compreendendo a faixa
etaria de 0 a 6 anos de idade. Uma area foi destinada a faixa etaria de zero a 4 meses,
denominada Estimulagdo infantil com 45 itens (Williams; Aiello, 2018). O pesquisador deve
observar os comportamentos ¢ as habilidades de uma faixa etaria anterior a da crianca
analisada, j4 que, para avangar para a faixa etaria seguinte, ela devera apresentar 75% de
acerto em todas as dreas, €, os comportamentos que ndo podem ser observados, podem ser

questionados aos familiares e professores da crianga.

2.3 Local da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada remotamente, via Google Forms, WhatsApp e/ou

Google Meet.

2.4 Procedimentos da coleta de dados

Para a coleta de dados, a pesquisadora elaborou um folder explicativo da pesquisa e
divulgou nos grupos da universidade do Facebook, Instagram profissional e grupos de
WhatsApp de familiares de criangas com autismo. Entdo, as familias interessadas entraram
em contato. Além disso, algumas maes divulgaram em outros grupos de conhecidas, portanto,
os participantes foram encontrados via redes sociais e por conveniéncia.

Quando as familias entravam em contato, a pesquisadora explicava os procedimentos
de coleta da pesquisa e seus objetivos. Apds a explicacdo, o participante tinha acesso, via
Google Forms, ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) online, com
explicacdes acerca da pesquisa, para leitura e assinatura, permitindo, assim, o uso das
informacodes obtidas. Os participantes tinham acesso ao WhatsApp da pesquisadora para tirar
duvidas, caso sentissem necessidade.

Depois da assinatura, a pesquisadora explicava para os participantes que a coleta da
entrevista semiestruturada e do Inventario Portage Operacionalizado seria de forma sincrona,
e perguntava aos participantes qual a forma que preferiam para a coleta de dados. Para os que

preferiram via chamada de voz ou video, a coleta aconteceu nessa sequéncia: por meio do
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Google Meet ou WhatsApp, eram marcadas reunides individuais com cada participante, em
que os questionarios eram aplicados na seguinte ordem: Entrevista Semiestruturada, Critério
Brasil, Questionario de Suporte Social, Escala de Satisfagdao Parental e, por fim, aplicagao do
Inventario Portage Operacionalizado (IPO). Em média, a coleta de dados sincrona teve
duragao de 2 horas.

Para os que preferiram coleta assincrona dos questiondrios, a pesquisadora
disponibilizou: Critério Brasil, Questionario de Suporte Social e Escala de Satisfagdo Parental
no Google Forms para preenchimento, fazendo a coleta sincrona da Entrevista
Semiestruturada e do Inventario Portage Operacionalizado, que também foi coletado por
entrevista. Em média, a coleta de dados teve duragdo de 1 hora. Para todos os instrumentos de
coleta de dados, a pesquisadora explicava os itens que os participantes tinham duvidas ou
tecia exemplos para facilitar a compreensao.

E importante salientar que o IPO passou por uma adequacio: em sua aplicago, os
comportamentos da crianca devem atingir um critério de desempenho, a partir de uma
quantidade minima de respostas corretas para um numero de tentativas previamente
determinado, mas, para o presente estudo, as familias responderam “sim”, quando a crianca
emitia o comportamento, ou “ndo”, quando a crianga ndo emitia o comportamento, entdo, nao
houve contato direto entre a pesquisadora e as criancas do estudo. Para a aplicacdo, a
pesquisadora seguiu as seguintes determinagdes: inicio pela faixa etaria anterior a que a
crianca se encontrava no momento da pesquisa, que ¢ um indicativo de aplicagdo do préprio
instrumento. Em caso de 75% de acerto em todas as areas do desenvolvimento, avango para a
faixa etdria seguinte. Em caso de ndo ter atingido os 75% em pelo menos uma das areas,
regresso para a faixa etdria anterior, com o limite de regresso de duas faixas etarias além da

aplicada inicialmente.

2.5 Procedimentos da analise de dados

Os dados obtidos no roteiro de entrevista foram qualitativos e analisados por meio de
categorias, que constitui-se na classificacdo de elementos que compdem um conjunto,
agrupando-as, nesse caso, em tematicas comuns expressas nas respostas analisadas (Franco,

2008).
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Os dados obtidos por meio do Critério Brasil, Questionario de Suporte Social e Escala
de Satisfacdo Parental foram quantitativos e analisados por meio de métodos descritivos, com
o uso de medidas de tendéncia central e dispersdo, enquanto os dados obtidos com o
Inventario Portage Operacionalizado foram analisados e computados pela porcentagem da
emissdo dos comportamentos (Cozby, 2006). Para as correlagdes das variaveis, foi utilizado o
teste de correlacdo de Spearman (Cozby, 2006; Sampieri et al., 2006), utilizando o aplicativo

SPSS Statistics 20 - for Windows.

2.6 Participantes

2.6.1 Critérios de inclusao

- Ser pai, mde ou responsavel de uma crianga com autismo entre dois anos € 5 anos ¢ 11
meses de idade;
- Crianga possuir o diagndstico de autismo;

- Aceitar participar da pesquisa.

2.6.2 Critérios de exclusao

- Nao ser pai, mde ou responsavel de uma crianga com autismo e entre dois anos e cinco anos
e 11 meses de idade;

- Crianga nao possuir diagndstico de autismo;

- Nao aceitar participar da pesquisa;

- Nao ter disponibilidade para participagdo na pesquisa.

2.6.3 Caracterizacao dos participantes

A Tabela 1 se refere a caracterizagdo dos participantes. Como critérios de inclusdo,
tinha-se: ser pai, mae ou responsavel por uma crianga com TEA, que tivesse entre 2 anos e 5
anos ¢ 11 meses de idade e aceitasse participar do estudo. Segundo dados da Tabela 1,
participaram do presente estudo 20 maes de criangas com autismo, com idade média de 37,1

anos, variando de 23 a 50 anos. Em relag@o ao poder aquisitivo, de acordo com o instrumento
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Critério Brasil, 10% das familias foram classificadas como A, 30% como B1, 30% como B2,

15% como C1 e 15% como C2.

Em relacdo as criangas, 60% eram do sexo masculino ¢ 40% do sexo feminino, a

média de idade foi de 47,5 meses, variando entre 2 anos € 3 meses € 5 anos ¢ 10 meses, ou

seja, entre 27 e 70 meses de idade. Em relacdo ao nivel de suporte da crianga com autismo, de

acordo com a informacdo dada pelas maes por meio da entrevista semiestruturada, somente

uma das criangas foi classificada como nivel 1, precisando de menos apoio no dia a dia,

representando 5% dos participantes, enquanto 40% foram classificados no nivel 2, precisando

de um pouco de apoio no dia a dia e 55% das criangas foram classificadas no nivel 3,

precisando de mais apoio no dia a dia.

Tabela 1 — Caracterizagao dos participantes

Maes Idade Profissao Criancas Idade da crianca Sexo da Nivel de Critério
crianca dependéncia Brasil
da crianca
M1 34 Nutricionista Cl1 4 anos F 2 C2
M2 28 Maquiadora C2 5 anos e 9 meses M 2 B2
M3 40 Autdénoma C3 4 anos e 11 meses F 3 C2
M4 36 Pedagoga C4 3 anos e 4 meses M 3 B2
M5 42 Pedagoga C5 5 anos ¢ 10 meses M 2 B1
Mo 34 Autdénoma C6 3 anos e 1 més M 3 Cl
M7 43 Do lar C7 4 anos e 10 meses M 2 B1
M8 39 Professora C8 4 anos e 3 meses F 2 B1
particular
M9 44 Gerente C9 4 anos M 3 B1
administrativa
M10 32 Pedagoga C10 3 anos e 8 meses M 2 C1
M11 33 Pedagoga Cl1 4 anos e 4 meses F 3 Bl
M12 42 Enfermeira C12 5 anos e 4 meses M 3 Cl
M13 35 Pedagoga C13 2 anos e 3 meses F 3 B2
M14 50 Pedagoga Cl4 3 anos e 10 meses M 2 B1
M15 31 Pedagoga C15 2 anos e 9 meses F 1 B2
M16 42 Pedagoga Cleé 3 anos e 11 meses M 3 B2
M17 42 Pedagoga C17 3 anos e 11 meses M 3 B2
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M18 41 Agente C18 2 anos e 3 meses F 3 A
comercial

M19 23 Auténoma C19 2 anos e 8 meses M 3 Cc2

M20 31 Empresaria C20 4 anos e 6 meses F 2 A

Nota: Os valores do Critério Brasil se referem ao poder aquisitivo das familias, ¢ variam de A1 (42-46 pontos),
A2 (35-41 pontos), B1 (29-34 pontos), B2 (23-28 pontos), C1 (18-22 pontos), C2 (14-17 pontos), D (8-13
pontos) e E (0-7 pontos), sendo que quanto maior a pontuagao, melhor o poder aquisitivo das familias.

Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

3. Resultados e Discussao

Os resultados serdo apresentados em cinco partes: (a) Diagndstico e servicos
recebidos; (b) Satisfagdo parental das maes de criangas com autismo; (¢) Suporte social das
maes de criancas com autismo; (d) Desenvolvimento das criangas com autismo: Inventario
Portage Operacionalizado; (e) Correlagdo entre a satisfagdo parental e a satisfagdo com o

suporte social das maes e o desenvolvimento das criangas com autismo.

a) Diagnostico e servicos de apoio recebidos pelas criancas com autismo

Os resultados dessa sessdo foram obtidos a partir do instrumento: Roteiro de entrevista
semiestruturado. Entre as 20 criancas cujas maes participaram do estudo, seis receberam o
diagnodstico de TEA antes de completar dois anos de idade, oito entre dois e trés anos de
idade, quatro entre trés e quatro anos de idade e duas entre quatro e cinco anos de idade. A
idade média de diagnostico foi de 29 meses, ou seja, dois anos e 5 meses. E importante
destacar que as respostas desta sessdo foram obtidas em questdes abertas na entrevista,
portanto, os resultados podem ter sido influenciados pela falta de conhecimento de servigos
pelas maes.

Como critérios para a procura do diagnostico, 14 maes apontaram prejuizos na
socializacdo, 12 falaram sobre atrasos na fala, enquanto trés falaram sobre a auséncia total da
fala, nimeros que sdo explicados pela dificuldade de interagdo social e comunicacao que sao
caracteristicas para o diagnostico (American Psychiatric Association, 2014), sete apontaram
que os filhos apresentavam movimentos estereotipados, duas falaram sobre distirbio do sono,
duas falaram sobre seletividade alimentar, e alguns outros pontos foram apontados, como auto

agressao, atraso cognitivo, atraso motor, andar na ponta dos pés, rigidez a rotina, sem fungao
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ao brincar e colocar objetos enfileirados. Tais comportamentos de fato sdo tipicos da maioria
das criancas com TEA e também sdo critérios de diagnostico (American Psychiatric
Association, 2014; Steffen et. al., 2019; Organizagao Mundial da Satde, 2022).

E importante salientar que normalmente sdo as pessoas mais proximas das criangas
que visualizam possiveis sinais de autismo. Nas interagdes do dia a dia € possivel que as maes
consigam verificar comportamentos que sao tidos como atipicos e que “levantam suspeitas”
de que possam ter alguma deficiéncia ou transtorno (Zanon; Backes; Bosa, 2014; Pinto;
Constantinidis, 2020).

Com o possivel diagndstico, muitas maes podem entrar em um sentimento de negacao
perante o transtorno e ignorar os sinais apresentados (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018),
enquanto outras podem querer o diagndstico para enquadrar as diferencas comportamentais e
desenvolvimentais de seus filhos em um diagnostico e lidar de forma mais natural com ela,
além de facilitar nas decisdes de agdes que devem ser tomadas (Constantinidis, 2011).

A Tabela 2 mostra os servigos de apoio que as criangas com autismo recebiam no

momento do estudo.

Tabela 2 - Servicos de apoio que as criancas com autismo recebem

SERVICOS DE APOIO RECEBIDOS PELA CRIANCA FREQUENCIA PORCENTAGEM

SAUDE

Fonoaudiologia 17 85%
Terapia Ocupacional 16 80%
Psicoterapia 15 75%
Fisioterapia 6 30%
Musicoterapia 4 20%
Analise do Comportamento Aplicada nas terapias 2 10%
Integragdo Sensorial 1 5%
EDUCACAO

Psicopedagogia 2 10%
Acompanhante terapéutica 1 5%
Professora auxiliar 1 5%
OUTROS

Hidroterapia 2 10%

31



Natagao 1 5%

Equoterapia 1 5%

Nota: pode haver mais de uma resposta de cada participante.
Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

Segundo dados da Tabela 2, quando as maes foram questionadas acerca dos servigos
de apoio recebidos pela crianga com autismo, na area da satde, os de fonoaudiologia, terapia
ocupacional e psicoterapia foram os mais indicados, por, respectivamente, 85%, 80% e 75%
das maes. Como j4 foi dito anteriormente, criangas com autismo podem apresentar problemas
de linguagem, de desenvolvimento motor, problemas emocionais € comportamentais, por isso,
¢ natural que esses profissionais sejam acessados (Klin, 2006). Depois, 30% disseram receber
servicos de fisioterapia, 20% de musicoterapia, 10% recebem servicos de Andlise do
Comportamento Aplicada das terapias e 5% integracao sensorial.

De acordo com Bronfenbrenner e seu modelo bioecologico, as pessoas sao
influenciadas pelo ambiente em que vivem por meio dos processos proximais, como sao
chamadas as intera¢des que acontecem ao longo do tempo (Bronfenbrenner; Morris, 1998).
Por isso, torna-se importante que a crianca interaja com diferentes tipos de servi¢os ao longo
de seu desenvolvimento, pois cada um proporcionara experiéncias enriquecedoras diretamente
para a crianca e sua familia e, indiretamente, um servigo pode influenciar o outro, ao nivel
exossistémico (Bronfenbrenner, 2011).

Além disso, as intervencdes devem ser iniciadas logo quando os primeiros sinais
aparecem, pois quanto mais novas sao as criangas, maior a plasticidade das estruturas
anatomo-fisiologicas do cérebro, por isso, melhores sao os resultados (Bolsonelo, 2011;
Brasil, 2014).

Na educagdo, 10% dos participantes indicaram servicos de psicopedagogia, 5%
acompanhante terapéutica e 5% professora auxiliar. Os nimeros sdo baixos, o que pode ser
explicado pela idade das criancas, que muitas vezes, ainda ndo apresentam atraso escolar
comparado as outras criangas, ou mesmo falta de conhecimento dos servigos pelas maes.

Com a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA e a Lei
Berenice Piana, de 2012, para efeitos legais, o autismo se enquadra em uma deficiéncia, € no

artigo 3 da Lei n°® 12.764, afirma que sao direitos da pessoa com TEA

IIT - o acesso a agdes e servigos de saude, com vistas a atengdo integral as suas
necessidades de satude, incluindo: a) o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo;
b) o atendimento multiprofissional; c¢) a nutri¢do adequada e a terapia nutricional; d)
os medicamentos; ¢) informagdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento;
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IV - 0 acesso: a) a educagdo e ao ensino profissionalizante; b) a moradia, inclusive a
residéncia protegida; c) ao mercado de trabalho; d) & previdéncia social e a
assisténcia social (Brasil, 2012).

Portanto, servigcos de saide e educacdo devem ser oferecidos para pessoas com
autismo de todas as idades. Ainda, hd a Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educacdo Nacional
(LDBEN) de 1996, n°® 9.394/96, que estabelece a educacao inclusiva, dizendo, no capitulo V
da sessdo da Educacdo Especial, no artigo 59, que, para os alunos com Necessidades

Educacionais Especiais, deve-se ser assegurado

Curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo, especificos para
atender as suas necessidades [...], professores com especializa¢do adequada em nivel
médio ou superior, para atendimento especializado, bem como professores do ensino
regular capacitados para a integragdo desses educandos nas classes comuns [...]
acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais suplementares disponiveis
para o respectivo nivel do ensino regular (Brasil, 1996, p. 19-20).

Mas, novamente, com esses resultados, ¢ possivel perceber que o acompanhamento
referente as questoes pedagdgicas € baixo. Na sessdo de outros servicos, estdo hidroterapia,
indicado por 10% dos participantes, natacao e equoterapia, indicados por 5% cada um deles.

A Tabela 3 mostra os servicos de apoio que as familias das criangas com autismo

gostariam de receber.

Tabela 3 - Servicos de apoio que as familias das criancas com autismo gostariam de receber

SERVICOS QUE A FAMILIA GOSTARIA DE RECEBER FREQUENCIA PORCENTAGEM

SAUDE

Psicoterapia para os pais 6 30%
Terapia Ocupacional 4 20%
Psicoterapia para a crianga 3 15%
Fonoaudiologia 2 10%
Analise do Comportamento Aplicada nas terapias 1 5%
Neurologista/pediatra especializados 1 5%
Musicoterapia 1 5%
EDUCACAO

Psicopedagogia 3 15%
Professora auxiliar 1 5%
OUTROS
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Beneficio financeiro 3 15%

Equoterapia 2 10%
Natagao 1 5%
Servigos publicos de qualidade 1 5%
Hidroterapia 1 5%

Nota: pode haver mais de uma resposta de cada participante.
Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

Como mostram os dados da Tabela 3, em relacdo aos servigos de apoio que as familias
gostariam de receber, 30% indicaram psicoterapia para os pais, 0 que ¢ um numero baixo,
talvez porque as familias j4 recebem outros servicos de apoio que ndo foram citados. As
familias necessitam receber acompanhamento apds recebimento da noticia da deficiéncia da
crianga, servico este de extrema importancia, para que os pais recebam orientagdo e tenham
uma base de apoio (Spinazola, 2014), ja que sdo mais suscetiveis ao estresse, necessitando de
ajuda para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento as situacdes vivenciadas
(Barbosa; Oliveira, 2008). Ainda, o servigo e apoio aos pais pode facilitar o convivio familiar
e proporcionar praticas positivas no relacionamento entre pais e filhos, tornando os processos
proximais efetivos (Bronfenbrenner, 2011). Muitas vezes os pais recebem instrugdes ou apoio
pratico e instrumental nas escolas que seus filhos estudam, ou mesmo pelos profissionais que
atendem os seus filhos.

Depois, 20% indicaram terapia ocupacional para a crianga, 15% indicaram beneficio
financeiro, psicoterapia para a crianga e psicopedagogia, 10% indicaram fonoaudiologia e
equoterapia, e, para finalizar, 5%, ou seja, indicados somente uma vez, tem-se os servicos de
andlise do comportamento aplicada nas terapias, natacdo, professora auxiliar,
neurologista/pediatra especializados, servicos publicos de qualidade, de modo geral,
musicoterapia e hidroterapia.

E importante considerar que muitas mies podem ndo conhecer todos os servigos
existentes, suas fungdes e nomenclaturas, portanto, servicos podem ter sido indicados ou nao
a depender do conhecimento delas.

Além disso, considerando os servicos recebidos na Tabela 2, em que muitos foram
citados em alta frequéncia, e os servicos que gostariam de receber na Tabela 3, que foram
citados em baixa frequéncia, pode-se considerar que ha acesso aos diferentes tipos de servico,
por isso a demanda pode ndo ser tdo grande. Esse estudo ndo obteve tinha como foco obter

informacaose os servicos recebidos eram pelo sistema publico ou particular de saude.
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Ainda, considerando os resultados obtidos na Tabela 2 e na Tabela 3, é possivel
identificar que o numero de servigos recebidos e que gostariam de receber na area de
educagdo ¢ baixo, isso também pode ser explicado pela idade das criangas.

No nivel macrossistémico, ¢ necessario que as politicas publicas garantam servicos
voltados para todos os membros da familia (Bronfenbrenner, 2011), servicos de diagnostico,
tratamento e apoio familiar, e que esses servi¢os sejam uniformizados, pois, muitos servigos
de apoio ocorrem de forma isolada sem ocorrer em todos os locais no Brasil, cada municipio
segue um padrdo de ofertas de servicos especifico (Pavao, 2019).

Para finalizar, lembrando que quanto mais cedo se iniciarem as intervengdes, melhores
os resultados para a crianga em desenvolvimento e para a familia (Brasil, 2014). De fato, os
programas de intervengdo precoce devem proporcionar para a familia da crianca com
deficiéncia conhecimentos e informagdes que sirvam de apoio durante a educacao e cuidado
com o filho ao longo de seu desenvolvimento, aumentando, dessa forma, a rede de apoio dos

responsaveis (Williams; Aiello, 2004).

b) Satisfacio Parental das maes de criancas com autismo

Os resultados dessa sessao foram obtidos a partir do instrumento: Escala de Satisfacao
Parental. A Tabela 4 mostra a média e o desvio padrdo em relacdo ao nivel de satisfagdo

parental das maes de criangas com autismo.

Tabela 4 — Escala de Satisfacdo Parental das mies de crianca com autismo

Item Média Desvio Padrio

Observar os filhos crescer e desenvolver é especialmente satisfatorio 6,8 0,5
Estar com o (s) meu (s) filho (s) ¢ uma grande fonte de satisfagdo para mim 6,6 0,5
Tenho um grande prazer em ser méae/pai 6,5 0,7
Ser capaz de providenciar um bom lar para meu (s) filho (s) tem sido a grande 6,5 0,7
fonte de satisfagdo para mim

Gosto de'mostrar fotografias do (s) meu (s) filho (s) e de falar sobre eles aos 6,3 1,0
meus amigos

Adoro passar o tempo a ver o (s) meu (s) filho (s) 6,3 1,2
Gosto muito de falar sobre o (s) meu (s) filho (s) 6,3 1,4
Divirto-me frequentemente com meu (s) filho (s) em casa 6,2 0,7
Sinto-me feliz como mae/pai, de uma forma geral 6,1 1,0
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Fico contente s6 de pensar nos momentos que passo com o (s) meu (s) filho (s) 6,1 1,4

Tento estar com o (s) meu (s) filho (s) o mais que posso, porque ¢ sempre um 6,0 1,5
prazer para mim

A maternidade/paternidade ¢ o aspecto mais importante da vida 5,9 1,0
Comparando com um emprego fora de casa, a educacdo do (s) meu (s) filho (s) é 5,7 1,3
satisfatoria

As recompensas de ser mae/pai sdo mais importantes que todo o trabalho e 5,7 1,4
esforco

A edgcagéo do (s) meu (s) filho (s) € uma das coisas mais estimulantes que posso 5,7 1,4
imaginar

Ser mae/pai sempre foi agradavel para mim 5,7 1,6
Para mim, ser mae/pai ¢ um dos maiores objetivos da vida 5,6 1,3
Ter filhos compensa todos os sacrificios 5,6 1,9
Gosto mais de ser mae/pai do que a maioria dos pais que conhego 5,2 1,2
O (s) meu (s) filho (s) limita (m) minha liberdade 5,1 1,6
Ser mae/pai ¢ a melhor forma para alcancar a realizagdo pessoal 4,6 2,1
Ter filhos de quem cuidar é muito divertido 4.5 1,7
E dificil ficar preso em casa com os filhos 3,9 2,4
Surpreendentemente, criar uma crianga ndo € tdo gratificante quanto eu esperaria 3,7 2,4
Nao gosto de me queixar, mas ser mae/pai ndo ¢ assim tdo bom como se quer 34 2,0
fazer parecer

Arrependo-me de ter sido mae/pai 2,1 1,7
Sinto-me infeliz no papel de mae/pai a maior parte do tempo 2,0 1,3
Estar com o (s) meu (s) filho (s) ¢ mais aborrecido do que eu esperaria 2,0 1,5
Os filhos sdo um fardo pesado para mim 1,6 1,0
MEDIA 5,27 1,4

Nota = Os valores dos itens variaram de: 1 (Discordo sempre); 2 (Discordo Frequentemente); 3 (Discordo
Ocasionalmente); 4 (N@o concordo nem discordo); 5 (Concordo Ocasionalmente); 6 (Concordo
Frequentemente); 7 (Concordo Sempre).

Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

A Tabela 4 mostra a concordancia dos itens da Escala de Satisfacdo Parental dadas
pelas maes, sendo que os itens com maiores médias foram “Observar os filhos crescer e
desenvolver é especialmente satisfatorio, “Estar com o (s) meu (s) filho (s) ¢ uma grande

fonte de satisfagdo para mim”, “Tenho um grande prazer em ser mae/pai, “Ser capaz de
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providenciar um bom lar para meu (s) filho (s) tem sido a grande fonte de satisfagdo para
mim”, “Gosto de mostrar fotografias do (s) meu (s) filho (s) e de falar sobre eles aos meus
amigos”.

Os itens com menores médias foram “Nao gosto de me queixar, mas ser mae/pai nao €
assim tdo bom como se quer fazer parecer”, “Arrependo-me de ter sido mae/pai”, “Sinto-me
infeliz no papel de mae/pai a maior parte do tempo”, mas, esses itens sdao itens escritos na
forma negativa, entdo, se apresentaram meédias baixas, significava que as maes nao
concordavam com os itens e tinham alta satisfagao nesses aspectos.

A média geral de satisfacdo, considerando todos os itens da escala, foi de 5,27, com
desvio padrdo de 1,4 entre as respostas. Outro questionamento realizado as maes foi o quanto
elas se sentiam satisfeitas no papel de mae, de um modo geral. Das 20 entrevistadas, cinco
responderam o valor 7, que € o grau maximo de satisfacdo perante aos filhos. Em seguida, seis
maes responderam o valor 6 de extremamente satisfeitas, uma o valor 5, de muito satisfeita, e
sete responderam o valor 4, de satisfeitas. Somente uma mae respondeu com o valor 2, que ¢
de bastante insatisfeita.

Maes mais satisfeitas com seu papel parental possivelmente t€ém maior satisfacdo em
cuidar e educar seus filhos, valorizam seu papel e se sentem bem ao interagir com as criangas.
Tais comportamentos sdo importantes porque a familia ¢ a base para o elo da crianca em
outros ambientes ecoldgicos e também para a formagdo de processos proximais que
impulsionam o desenvolvimento infantil (Bronfenbrenner, 2011). Além disso, tais maes
possivelmente sdo emocionalmente mais disponiveis e mais contingentes em relacdo ao filho,
o que favorece no processo de aprendizagem e no desenvolvimento socioemocional do

mesmo (Fantinato; Cia, 2015).

¢) Suporte social das maes de criancas com autismo

Os resultados dessa sessdo foram obtidos a partir do instrumento: Questionario de
Suporte Social. A Tabela 5 mostra os valores relativos a média de pessoas que ofereciam
suporte em diversas situagdes de vida e o grau de satisfagdo com o suporte social recebido,

segundo a opinido das maes de criangas com autismo.
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Tabela 5 — Média do niimero de pessoas que as méaes de criangas com autismo podem contar e grau de

satisfacdo com o suporte social recebido

Itens Média D.P Média D.P
Pessoas Satisfacio

Vocé acha que ¢ parte importante da vida de quais pessoas? 3,1 1,6 1,3 0,7
Quem vocé sente que gosta de vocé verdadeira e profundamente? 2,2 1,3 1,2 0,5
Com quem vocé poderia realmente contar para ajudar caso vocé 1,8 1,2 1,2 0,5
fosse despedido(a) do emprego ou fosse expulso(a) da escola?
Quem aceita vocé totalmente, incluindo o que vocé tem de melhor e 1,7 1,0 1,2 0,5
de pior?
Quem vocé acha que realmente aprecia voc€ como pessoa? 1,7 1,2 1,4 1,2
Quem vai confortar e abragar vocé€ quando vocé precisar disso? 1,6 0,9 1,7 1,5
Com quem vocé pode realmente contar quando vocé precisa de 1,6 0,9 1,3 1,1
ajuda?
Com quem vocé realmente pode contar para ouvi-lo (a) quando vocé 1,5 0,7 1,4 0,7
precisa conversar?
Com quem vocé pode contar para dar sugestdes uteis que ajudam 1,5 0,8 1,4 1,1
vocé a ndo cometer erros?
Com quem vocé pode contar para lhe dizer, delicadamente, que vocé 1,5 0,9 1,4 1,2
precisa melhorar em alguma coisa?
Com quem vocé poderia realmente contar para ajuda-lo(a) a sair de 1,5 1,0 1,7 1,5
uma crise e para isso esta pessoa teria que deixar seus proprios
afazeres para ajudar vocé?
Com quem vocé pode ser totalmente vocé mesmo(a)? 1,5 1,2 1,6 1,6
Quem vocé acha que poderia ajudar se morresse um parente seu, 1,4 0,7 1,4 1,1
muito proximo?
Com quem vocé pode realmente contar para apoia-lo (a) em decisdes 1,4 0,7 1,4 1,1
importantes que vocé toma?
Quem vocé acha que poderia ajudar se vocé fosse casado (a) e tivesse 1,4 0,8 1,5 1,2
acabado de se separar?
Com quem vocé pode contar para preocupar-se com vOcé 1,3 0,6 1,7 1,6
independentemente do que esteja acontecendo com vocé?
Com quem vocé pode realmente contar para consola-lo(a) quando 1,2 0,5 1,4 1,1
esta muito contrariado(a)?
Com quem vocé realmente pode contar para ouvir vocé, quando vocé 1,2 0,5 1,5 1,2
esta muito bravo (a) com alguém?
Com quem vocé pode conversar francamente sem ter que se 1,2 0,5 1,7 1,5

preocupar com o que diz?
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Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) a sentir-se 1,2 0,7 1,6 1,5
melhor quando vocé esta deprimido(a)?

Quem vocé acha que a ajudaria se um bom amigo seu tivesse sofrido 1,1 0,7 1,4 1,2
um acidente de carro e estivesse hospitalizado em estado grave?

Com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos mais 1,1 0,7 2,0 1,8
intimos de forma aberta e sem criticar vocé?

Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) a se sentir 1,0 0,7 1,8 1,8
melhor quando vocé estd muito irritado(a) e pronto(a) para ficar
bravo(a) com qualquer coisa?

Com quem vocé realmente pode contar para ajudd-lo(a) a ficar mais 1,0 0,7 2,0 1,8
relaxado(a) quando vocé esta sob pressdo ou tenso(a)?

Com quem vocé pode realmente contar para distrai-lo(a) de suas 1,0 0,7 2,3 2,0
preocupagoes quando vocé se sente estressado(a)?

Com quem vocé€ pode realmente contar para ajudéd-lo(a) se uma 0,9 0,8 2,5 2,2
pessoa que vocé€ pensou que era um bom (boa) amigo(a) insultou
vocé e disse que ndo queria ver vocé novamente?

MEDIA 1,5 0,8 1,6 1,3

Nota = Os valores de satisfagdo quanto ao suporte recebido variaram de 1 (muito satisfeito); 2 (razoavelmente
satisfeito), 3 (um pouco satisfeito), 4 (um pouco insatisfeito), 5 (razoavelmente insatisfeito) e 6 (muito
insatisfeito). Tabela elaborada pela autora.

Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

O suporte social pode ser definido como um conjunto de relagdes primarias, como
familia, amigos e vizinhos, e secundérias, como relagdes de trabalho, por exemplo, € podem
ser de diferentes formas: instrumental, por meio de materiais € recursos necessarios,
informacional, por meio de informacdes acerca do transtorno, suas consequéncias e
tratamento, de afeto e emocional, por meio de escuta, auxilio e confianga, e interagdo positiva,
por meio de relagdes interpessoais como companhia, rede de apoio, momentos de diversdo e
relaxamento (Macedo et al., 2018). Esses diferentes tipos de suporte podem influenciar na
qualidade da maternidade.

Ainda, a forma como o diagnostico ¢ dado e recebido pelos familiares, o modo de
tratamento perante a crianga com autismo, assim como a definicdo de papéis de cuidado e
adaptagdes necessarias no contexto da familia também sdo fatores que influenciam na
satisfacao familiar, principalmente materna, que ¢ a figura que, na maior parte das vezes,
assume responsabilidade pelo cuidado da crianga (Pinto et. al., 2016).

Como mostram os dados da Tabela 5, no Questionario de Suporte Social, a quantidade
de pessoas suportivas indicadas pelas maes variou entre zero e seis pessoas, mas, a média ndo
variou tanto entre as questdes, ficando com média geral de 1,5, com desvio padrao de 0,8,

uma média baixa de pessoas suportivas indicadas.
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Os itens em que as maes mais indicaram pessoas suportivas foram: “Vocé acha que ¢é
parte importante da vida de quais pessoas?”; “Quem vocé sente que gosta de vocé verdadeira
e profundamente?”’; “Com quem vocé poderia realmente contar para ajudar caso vocé fosse
despedido(a) do emprego ou fosse expulso(a) da escola?”’ e “Quem aceita vocé totalmente,
incluindo o que vocé tem de melhor e de pior?”. Esses itens também foram os que ficaram
com as maiores médias de satisfagdo com o suporte recebido, ainda, foram itens que a maioria
das maes participantes do estudo indicaram pessoas do proprio nucleo familiar, como filhos e
marido, o que pode ser explicado porque sdo essas pessoas que participam da rotina familiar e
as auxiliam (Smeha; Cezar, 2011).

Enquanto os itens que houve menor indica¢do de pessoas suportivas foram: “Com
quem vocé pode realmente contar para ajudd-lo(a) se uma pessoa que vocé pensou que era um
bom (boa) amigo(a) insultou vocé e disse que ndo queria ver voc€ novamente?”’; “Com quem
vocé pode realmente contar para distrai-lo(a) de suas preocupagdes quando vocé se sente
estressado(a)?”; “Com quem vocé realmente pode contar para ajudéa-lo(a) a ficar mais
relaxado(a) quando vocé esta sob pressdo ou tenso(a)?” e “Com quem vocé pode realmente
contar para ajuda-lo(a) a se sentir melhor quando vocé estd muito irritado(a) e pronto(a) para
ficar bravo(a) com qualquer coisa?”. Esses itens foram os itens com menor satisfacio indicada
pelas maes.

O fato dos itens que indicam situagdes de mais estresse serem itens em que as maes
apresentaram menor quantidade de pessoas suportivas € menor satisfacdo podem ser
explicados porque as maes, quando descobrem o diagndstico de autismo dos filhos, passam a
identificar muito preconceito com a deficiéncia e sentem sobrecarga nos cuidados necessarios,
pois como ja foi dito anteriormente, as maes se envolvem mais com os filhos por questoes
biologicas e sociais, como licenga maternidade, amamentacao, entre outros pontos, enquanto
os pais ficam mais responsaveis pelo aspecto financeiro da familia (Meimes; Saldanha; Bosa,
2015), embora as maes do presente estudo tenham profissdes, mas, pela falta de suporte que
encontram, acabam se isolando e dedicando todo seu tempo ao cuidado dos filhos (Smeha;
Cezar, 2011; Christmann et.al., 2017).

Quando considerada a média geral de satisfacdo em relag@o ao suporte social recebido,
nota-se que as maes possuiam uma média alta, de 1,6, com desvio padrio médio de 1,3.
Entao, apesar do nimero de pessoas suportivas ser baixo, a satisfacdo era alta.

Uma rede de apoio além do contexto familiar que oferece apoio aos responsaveis pela
crianca em momentos de estresse, possibilita a constru¢do de consequéncias positivas para o

desenvolvimento da crianga (Bronfenbrenner, 1996), e, quanto melhor a qualidade dos apoios
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emocionais para a familia, seja ele de familiares, amigos, vizinhos, colegas de trabalho e da
comunidade no geral, menores serdo as necessidades familiares e, consequentemente, mais
satisfeitas elas serdo (Spinazola, 2016), o que favorece na diade mae e filhos.

Por isso, torna-se importante o fortalecimento de vinculos sociais € comunitarios para
familiares e seus filhos, que envolvam todos os sistemas envolvidos no contexto da familia,
sendo eles o nucleo familiar e externo, trabalho, escola, igreja, comunidade, entre outros, ja
que isso potencializa o bem estar ¢ o desenvolvimento das criangas (Bronfenbrenner, 2011;

Coltro; Paraventi; Vieira, 2020).

d) Desenvolvimento das criancas com autismo: Inventario Portage Operacionalizado

Os resultados dessa sessdo foram obtidos a partir do instrumento: Inventario Portage
Operacionalizado. A Tabela 6 mostra a porcentagem de habilidades adquiridas pelos
participantes em cada uma das 4reas do desenvolvimento do Inventdrio Portage
Operacionalizado (IPO), considerando a faixa etaria inicial de aplicagdo', que é a faixa etaria
anterior a que a crianga se encontrava no momento da coleta de dados.

A tabela foi organizada da menor faixa etria para a maior faixa etaria de aplicagdo e,
dentro das faixas etarias, os participantes foram organizados de modo decrescente de acordo

com a porcentagem obtida na area de socializagdo, que ¢ a primeira area do instrumento.

" Foi escolhida a faixa etéria inicial de aplicagdo do IPO para as correlagdes e discussdes no presente estudo para
manter uma padronizag¢do, ja que o numero de faixas etarias aplicadas variou entre as criangas com autismo do
estudo, de acordo com a porcentagem de acertos nas areas.
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Tabela 6 — Porcentagem de acertos nas areas do desenvolvimento das criangas com autismo, considerando a
faixa etaria inicial de aplicacdo do Inventario Portage Operacionalizado

FAIXA ETARIA/ SOCIALIZAGCAO COGNICAO LINGUAGEM AUTOCUIDADO MOTOR
PARTICIPANTES % % % % %

1-2 anos
C15 86,6 88,8 55,5 50,0 66,6
C13 64,2 20,0 333 66,6 88,8
C19 333 50,0 38,8 50,0 88,8
C18 333 42,8 11,1 25,0 83,3

2 - 3 anos
C14 50,0 50,0 60,0 71,7 76,4
C10 50,0 25,0 00 51,8 47,0
Co6 25,0 37,5 00 07,4 35,2
C4 00 12,2 00 40,7 76,4
C16 00 00 00 07,4 11,7
C17 00 00 00 07,4 11,7

3 -4 anos
C20 50,0 87,5 75,0 71,4 100
Cc7 41,6 58,3 58,3 86,6 100
C8 333 40,0 00 42,0 73,3
c9 16,6 20,8 00 26,6 40,0
C1 8,3 37,5 00 28,5 60,0
C3 8,3 00 00 21,4 46,6
c1 00 00 00 00 20,0

4 -5 anos
Cs 88,8 95,4 80,0 47,8 93,0
C2 88,8 86,3 80,0 78,2 81,2
C12 55,5 454 40,0 21,7 37,5
Média 36,1 39,8 26,6 40,4 61,8

Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.
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Como dito acima, a aplicacdo do Inventario Portage Operacionalizado se deu pela
faixa etaria anterior que a crianga se encontrava no momento do estudo, a partir de respostas
dadas pelas maes por meio de entrevista sincrona. Levando em consideragdao que para avancar
uma faixa etdria a crianca precisava apresentar 75% de acertos em todas as areas do IPO,
somente o participante C2 conseguiu avangar para a faixa etdria em que realmente se
encontrava, no caso, a faixa etaria de 5 a 6 anos, sendo ele uma crianga com diagndstico de
autismo nivel 2.

Além da coleta de dados na faixa etaria inicial de aplicagdo, a pesquisadora aplicou,
também, outras faixas etdrias, seguindo os critérios: Em caso de 75% de acerto em todas as
areas, avango para a faixa etdria seguinte. Em caso de nao ter atingido os 75% em pelo menos
uma das areas, regresso para a faixa etdria anterior, com o limite de regresso de duas faixas
etarias além da aplicada inicialmente. A crianca diagnosticada sendo do nivel 1 regrediu uma
faixa etaria, sendo a de 0 a 1 ano, mas, ndo atingiu 75% em todas as areas. Entre as oito
criancas do nivel 2 de dependéncia, 1 delas avangou para a faixa etaria que se encontrava no
momento do estudo, quatro delas apresentaram 75% de acertos em todas as areas na segunda
faixa etaria coletada, ou seja, duas faixas etarias abaixo da que se encontrava no momento do
estudo, e trés chegaram até a terceira faixa etdria da coleta, e, mesmo assim, ndo atingiram o
critério de 75% em todas as areas. Por fim, entre as 11 criancas do nivel 3, nenhuma
apresentou 75% em todas as areas em nenhuma faixa etdria coletada.

Fazendo a média do desenvolvimento de todas as criancas com autismo do estudo em
cada uma das areas, a drea mais deficitaria foi a area de linguagem, com média de 26,6% de
acertos, seguida da area de socializagdo, com média de 36,1% e cogni¢do, com 39,8%. Tais
dados corroboram com a propria definicdo de autismo, em que caracteriza o transtorno por
déficits persistentes na comunicagdo € na interagdo social e pela presenca de padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (American Psychiatric Association,
2022), entdo, as areas de linguagem e socializacdo do desenvolvimento sdo as areas principais
para observagao e diagndstico de autismo.

Relembrando os niveis de autismo j& abordados nesse estudo anteriormente, a
comunicagdo ¢ um fator importante para a classificagdo, ja que pessoas com autismo do nivel
1 ndo apresentam déficits ou apresentam déficits leves na comunicagdo social, no nivel 2 as
pessoas apresentam déficits mais graves na comunicagdo verbal ou nao verbal, ndo tendo
linguagem funcional, e, por fim, no nivel 3, os déficits sdo graves tanto na comunicacao

quanto na interag¢do social e ndo apresentam linguagem funcional. Ainda, acerca da cognigao,
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pessoas com autismo em todos os niveis podem ou ndo apresentar deficiéncia intelectual
(American Psychiatric Association, 2022).

Ainda em relacdo ao desenvolvimento linguistico, pessoas com autismo costumam
apresentar ecolalia, uma forma de estercotipia, que ¢ a repetigdo de palavras ou frases
ouvidas, sendo uma repetigdo mecanica, sem fun¢do comunicativa (Mergl; Azoni, 2015).
Outro comprometimento encontrado ¢ o uso inapropriado dos pronomes, se referindo a si
mesmos muitas vezes pelo nome, sem o uso do pronome “eu” (Brasil, 2015).

Sabendo que a comunica¢do ¢ um processo complexo que envolve a transmissdo da
informagdo, a recep¢ado, a assimilacdo, a compreensao e, entdo, a resposta, ¢ necessario buscar
estratégias para que a pessoa com autismo consiga se comunicar de modo funcional, para que
consiga, também, ter €xito na sua socializagdo, afinal, os exemplos dados acima foram sé
alguns exemplos de déficits na linguagem, mas hd, ainda, aqueles que ndo possuem a
habilidade de comunicagdo verbal, sendo necessario buscar outras estratégias, como a
Comunicacdo Alternativa, a Lingua de Sinais ou uso de recursos digitais (Silva, 2020).
Relembrando um estudo citado anteriormente, dificuldades de comunicagdo influenciam na
socializagdo, e, essas dificuldades podem acarretar em comportamentos inadequados em
contextos sociais (Souza; Meurer; Cymrot, 2021; Sarmento; Correia; Diesel, 2023).

De acordo com a Perspectiva Bioecoldgica de Bronfenbrenner, o processo envolve as
interagdes do sujeito com o ambiente e como influenciam um sobre o outro, e essas interagdes
sdo influenciadas pelas caracteristicas da pessoa em desenvolvimento (Narvaz; Koller, 2004),
entdo, as caracteristicas advindas do autismo influenciam a forma que a crianga experimenta
suas interagdes e relagdes e, consequentemente, influenciam as respostas que as pessoas ao
seu redor lhes oferecem. Por isso, ¢ importante o acompanhamento de profissionais capazes
de caracterizar os possiveis atrasos no desenvolvimento da crianga, a fim de que a intervengao
seja diretiva nos mesmos (Zaqueu et al., 2015; Gongalves; Cia; Campos, 2018).

Acerca da cognicdo, como ja foi dito anteriormente, ela ndo ¢ critério de diagndstico
de autismo, mas, estd relacionada com o desenvolvimento de habilidades linguisticas e
socioemocionais (Souza; Meurer; Cymrot, 2021). Ainda, pessoas com autismo costumam
apresentar déficits nas fungdes executivas, que sdo responsaveis pela capacidade de resolucao
de problemas no cotidiano, e esses déficits podem gerar limitagdes (Diamond, 2013).

Seguindo as areas de desenvolvimento do IPO, apds a cognicdo vem a area de
autocuidado, com 40,4%, e, por fim, a drea mais desenvolvida foi a area de desenvolvimento

motor, com média de 61,8%.
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Apesar de ter as maiores porcentagens nessas areas do desenvolvimento, as médias
ainda sdo baixas. Muitas criangas com autismo tém dificuldades de coordenag¢do motora fina
(por exemplo: manusear tesouras, ao segurar um lapis, alinhavar, brincar com pegas pequenas,
entre outras), como também tem dificuldades ou atraso na motricidade amplas (por exemplo:
podem apresentar dificuldades em pedalar, subir escadas, correr sem cair, se equilibrar, entre
outras). Como muitas habilidades de autocuidados se relacionam com a motricidade mais
diretamente, uma area passa a impactar na outra de forma mais diretiva.

Sabe-se que as diferentes areas do desenvolvimento infantil estdo correlacionadas e
uma impacta na outra. Diante do exposto, déficit em uma area pode comprometer de

diferentes maneiras as demais areas (Bee; Boyd, 2010).

e) Correlacido entre a satisfacdo parental e a satisfacdo com o suporte social das maes e o

desenvolvimento das crian¢as com autismo

Por meio do teste de Spearman, utilizando o software SPSS Statistics 20 - for
Windows, foi realizada a correlacdo entre as variaveis continuas do presente estudo (dados
sociodemograficos obtidos por meio do Critério Brasil, dados da Escala de Satisfacio
Parental, dados da Escala de Suporte Social — que apresenta dois dados, os referentes a média
do numero de pessoas suportivas e os referentes a Satisfacdo com o Suporte Social recebido e
dados do Inventario Portage Operacionalizado — considerando a faixa etdria inicial de
aplicacdo). Os dados positivamente correlacionados indicam que, se uma das informagdes
aumenta em seu valor numérico, a outra aumenta também, como também se uma das
informacdes diminui a outra também diminui. Enquanto os dados negativamente
correlacionados indicam que se uma das informagdes aumenta, a outra diminui em seu valor
numérico, ou vice-versa.

Algumas correlagdes do estudo ndo serdo explicadas, visto que nem todas as
correlagdes encontradas pelo sistema tem de fato alguma explicacdo. Possivelmente, as
correlagdes sem explicagdo surgiram por limitagdes do estudo, como baixa amostragem de
participantes ou uso de instrumentos ndo sensiveis para o publico alvo da pesquisa em
questao.

Abaixo segue a Tabela 7 que mostra dados das correlagdes estabelecidas entre o PO e

a Escala de Satisfagao Parental.
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Tabela 7 - Correlacao dos itens da Escala de Satisfacdo Parental com as areas de desenvolvimento do IPO

Itens Escala de Satisfacio Socializacio Cognicio Linguagem Auto Motor TOTAL
Parental cuidado -1PO

Estar com o (s) meu (s) filho - 0,383+
(s) é uma grande fonte de
satisfacdo para mim

Arrependo-me de ter sido 0,384+
mae/pai
E dificil ficar preso em casa 0,411+

com os filhos

Ser mae/pai sempre foi 0,449%*
agradavel para mim

Gosto mais de ser mae/pai do -0,480%* -0,417+ -0,557*  -0,422+ -0,481*
que a maioria dos pais que
conhe¢o

Nota: *p <0,05; **p <0,01; ***p <0,001; +p <O0,1.
Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.”

Como mostram os resultados na Tabela 7, quatro itens da Escala de Satisfacdo
Parental tiveram correlagcdes com a area de socializagcao do IPO. Uma delas com correlagdo
negativa, sendo “Estar com o (s) meu (s) filho (s) ¢ uma grande fonte de satisfacdo para mim”
(r=-0,383+; p<0,1). As demais foram correlagdes positivas, sendo: “Arrependo-me de ter sido
mie/pai” (p =0,384+; p<0,1), “E dificil ficar preso em casa com os filhos” (p =0,411+; p<0,1)
e “Ser mae/pai sempre foi agradavel para mim” (p =0,449%*; p<0,1).

Em relacdo as correlagdes positivas entre "¢ dificil ficar preso em casa com os filhos”
e “ser pai e mae ¢ agradavel para mim” e a socializagdo dos filhos, pode ser explicado pois as
maes podem sentir prazer no seu papel ao mesmo tempo que nao gostam de ficar presas em
casa com a crianga, o que refor¢a mais a sair com seus filhos ou mesmo a deixar os filhos sob
os cuidados de outras pessoas em momentos que necessita.

Ainda, o item “Gosto mais de ser mae/pai do que a maioria dos pais que conheco” se
correlacionou negativamente com as areas de cogni¢do (p =-0,480%*; p<0,05), linguagem (r
=-0,417+; p<0,1), autocuidado (p =-0,557*; p<0,05), desenvolvimento motor (p =-0,422+;
p<0,1) e desenvolvimento total (p =-0,481%*; p<0,05), o que significa que quanto menor a
resposta de satisfagdo nessa questdo, maiores as porcentagens de acertos em todas as areas
indicadas do IPO. Possivelmente, esses pais podem ser tdo envolvidos com os seus filhos, que

passam a sobrecarregar as criangas, o que muitas vezes pode dificultar o desenvolvimento em

2 Legenda: p = Nivel de significincia; + = Correlagio positivamente significativa; - = correlagdo negativamente
significativa; <= menor; > = maior.
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diferentes areas, pois ndo permite que estimule ou que a crianga faca atividades sozinhas ou
mesmo que ndo deixe que a mesma explore o ambiente, por exemplo (Pinto et.al., 2016;
Cunha; Pereira; Almohalha, 2018).

Abaixo segue a Tabela 8 que mostra dados das correlagdes estabelecidas entre a
quantidade de pessoas suportivas nos itens do Questionario de Suporte Social com as areas de

desenvolvimento do IPO.

Tabela 8 - Correlacao da quantidade de pessoas suportivas nos itens do Questionario de Suporte Social com as
areas de desenvolvimento do IPO

Itens Questionario de Socializacio Cognicdo Linguagem Auto Motor TOTAL
Suporte Social cuidado PO
Com quem vocé pode 0,467* 0,576** 0,580%* 0,429+  0,511*  0,559*

realmente contar para
apoia-lo(a) em decisdes
importantes que vocé toma?

Com quem vocé pode ser -0,437+ -0,511* -0,628%** -0,559*
totalmente vocé mesmo?

Com quem vocé pode contar -0,585%%* -0,487*
para preocupar-se com vocé
independente do que esteja
acontecendo com vocé?

Com quem vocé pode 0,479%*
realmente contar para

consola-lo(a) quando esta
muito contrariado(a)?

Com quem vocé pode contar 0,583**  (0,501*
para ouvir seus sentimentos
mais intimos de forma aberta

e sem criticar vocé?

Com quem vocé realmente 0,400+
pode contar para ouvir vocg,
quando vocé esta muito bravo
com alguém?

Com quem vocé pode 0,424+
realmente contar para
ajuda-lo a se sentir melhor
quando vocé esta muito
irritado e pronto para ficar
bravo com qualquer coisa?

Com quem vocé pode contar 0,526%*
para dar opinides uteis que
ajudam vocé a ndo cometer
erros?

Nota: *p <0,05; **p <0,01; ***p <0,001; +p <O0,1.
Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.
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Na Tabela 8, o item “Com quem vocé pode realmente contar para apoid-lo(a) em
decisdes importantes que vocé toma?” foi correlacionado com todas as areas do IPO
positivamente, isso significa que, quanto maior a quantidade de pessoas suportivas nesse item,
melhor o desenvolvimento das criangas em todas as areas do desenvolvimento do IPO.

O item “Com quem vocé€ pode ser totalmente vocé mesmo?” foi correlacionado
negativamente com a socializacdo (p =-0,437+; p<0,1), cogni¢dao (p =-0,511%*; p<0,05),
linguagem (p =-0,628**; p<0,01) e desenvolvimento total (p =-0,559%), entdo, quanto menor
a quantidade de pessoas suportivas indicadas nesse item, maiores as porcentagens de acertos
nessas areas do desenvolvimento.

O item “Com quem vocé pode contar para preocupar-se com vocé independente do
que esteja acontecendo com vocé?” foi correlacionado negativamente com o desenvolvimento
social (p =-0,585%*; p<0,05) e linguistico (p =-0,487%*; p<0,05).

Os itens “Com quem vocé pode realmente contar para consola-lo(a) quando esta muito
contrariado” e “Com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de
forma aberta e sem criticar voc€?” correlacionam positivamente com os seguintes resultados,
na area de autocuidado (p =0,479%*; p<0,05) (p =0,583**; p<0,01) e o item “Com quem vocé
pode contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de forma aberta e sem criticar vocé?”
também foi correlacionado positivamente com a motricidade (p =0,501%*; p<0,05), o que
significa que, quanto maior a quantidade de pessoas suportivas indicadas nesses itens, maior a
porcentagem de acertos no desenvolvimento das criancas nessas areas.

Os itens “Com quem vocé realmente pode contar para ouvir voce, quando vocé esta
muito bravo com alguém?” (r =0,400+; p<0,1) e “Com quem vocé pode realmente contar para
ajuda-lo a se sentir melhor quando vocé esta muito irritado e pronto para ficar bravo com
qualquer coisa?” (p =0,424+; p<0,1) foram correlacionados positivamente com a area de
desenvolvimento do autocuidado, portanto, quanto maior o numero de pessoas suportivas
nessas questdes, melhor o desenvolvimento no autocuidado da crianga.

Por fim, o item “Com quem vocé pode contar para dar opinides uteis que ajudam vocé
a nao cometer erros?” foi correlacionado positivamente (p =0,526*; p<0,05) com o
desenvolvimento motor, entdo, quanto maior o numero de pessoas suportivas nessa questao,
melhor o desenvolvimento da motricidade da crianga.

Nota-se que quanto maior a quantidade de pessoas suportivas, melhor o
desenvolvimento das criangas em varias areas. Maes que tém mais suporte social tendem a ter
mais tempo para desenvolver outras atividades e, por consequéncia, diminui o seu estresse.

Tais fatores favorecem a relagdo entre maes e filhos, pois elas se sentem menos
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sobrecarregadas e podem ter mais tempo e disponibilidade para os filhos, o que favorece,
também, as diades do desenvolvimento, que sdo as relagdes face a face que influenciam no
desenvolvimento da crianca (Bronfenbrenner, 1996; Andrade; Teodoro, 2012; Constantinidis;
Silva; Ribeiro, 2018).

A Tabela 9 mostra dados das correlagdes estabelecidas entre a satisfagdo com o
suporte recebido nos itens do Questiondrio de Suporte Social com as dareas de

desenvolvimento do IPO.

Tabela 9 - Correlagdo da satisfagdo com o suporte recebido nos itens do Questionario de Suporte Social com as
areas do desenvolvimento do IPO

Itens Questionario de Suporte Social Socializacio Linguagem

Quem vocé acha que a ajudaria se um amigo seu tivesse sofrido um

acidente de carro e estivesse hospitalizado em estado grave? 0,430+ 0,460*
Quem voceé sente que gosta de vocé verdadeira e profundamente? 0,388+
Satisfag@o geral com o suporte 0,385+

Nota: *p <0,05; **p <0,01; ***p <0,001; +p <0,1.
Fonte: Tabela elaborada pela propria autora.

Como pode-se ver pela Tabela 9, o item do Questionario de Suporte Social “Quem
vocé acha que a ajudaria se um amigo seu tivesse sofrido um acidente de carro e estivesse
hospitalizado em estado grave?” foi correlacionado positivamente com a area de socializagao
(p = 0,430+; p<0,1) e linguagem (p = 0,460*; p<0,05) do IPO, o que significa que quanto
maior o grau de satisfagdo das mades com o suporte recebido nesses itens, maior era a
porcentagem de acertos das criangas nessas areas do desenvolvimento.

O item “Quem vocé sente que gosta de vocé verdadeira e profundamente?” foi
correlacionado, também positivamente, com a linguagem (p = 0,388+; p<0,1). Ainda, a
satisfacdo geral com o suporte recebido foi positivamente correlacionada com a socializacao
(r=0,385+; p<0,1), entdo, quanto maior o suporte, melhor o desenvolvimento nessa area.

Sabendo que a linguagem e a socializacdo sdo as areas mais deficitarias no
desenvolvimento de criancas com autismo, novamente, como indicado acima, essas
correlagdes podem indicar que criangas que apresentam melhor desenvolvimento nessas areas
tém mais suporte social, pois tém mais tempo para ficar com seus filhos e disponibilidade
para estimular (Matsukura; Marturano; Oishi; Borache, 2007).

Além disso, mdes que tém mais suporte tem mais tempo para formar diades mais

positivas com os seus filhos, criando contingéncias mais favoraveis para o desenvolvimento,
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pois permitem que 0s processos proximais sejam mais efetivos e duradouros para o

desenvolvimento dos mesmos (Bronfenbrenner, 2011).

Correlacdes entre nivel de suporte do diagnodstico da crianca com autismo e variaveis

familiares

Os resultados obtidos com o Critério Brasil ndo foram correlacionados com nenhuma
variavel. Mas, outras correlagdes entre as variaveis do estudo deram resultados de que o nivel
do diagnéstico de suporte da crianca (nivel 1, 2 e 3) com autismo se correlacionou
negativamente com algumas variaveis, o que significa que quanto maior o nivel de suporte da
crianca, menor o desenvolvimento nas areas de cogni¢do (p = -0,674**; p<0,01), linguagem
(p = -0,503*; p<0,05), autocuidado (p = -0,698***; p<0,001), motricidade (p = -0,471%;
p<0,05) e desenvolvimento total (p = -0,654**; p<0,01). Além disso, o nivel de suporte foi
correlacionado também negativamente com a idade do diagnoéstico (p = -0,762***; p<0,001),
mostrando que quanto maior o nivel de suporte do diagnodstico de autismo, menor a idade do
diagnostico, isso porque quanto maior o nivel, maiores os déficits, e esses déficits costumam
ser generalizados para todas as areas do desenvolvimento (Organizacdo Mundial da Saude,
2022), entdo, sdo mais perceptiveis e deixam as familias mais insatisfeitas.

Também, a idade da crianga se correlacionou positivamente com a idade do
diagnostico (p = 0,666**; p<0,01), mostrando que quanto maior a idade da crianga, maior a
idade do diagnodstico. Mas, foi negativamente correlacionada com a satisfagdo total do
Suporte Social (p = -0,379+; p<0,1), com questdes da importancia da parentalidade da escala
de Satisfacdo Parental (p = -0,558%*; p<0,05), e com a implicancia da satisfacao (p = -0,558%;
p<0,05), mostrando que quanto maior a idade da crianga, menores a satisfacdo total, a
satisfacdo com itens da importincia da parentalidade e a implicancia da satisfagdo para o
desenvolvimento.

Normalmente, a rede de suporte social ¢ maior quando se tem criangas pequenas, pois
os cuidados sdo mais intensos e existem varias adaptacdes que os pais precisam fazer para
estabelecer relagdes familiares favordveis e positivas para seus filhos. Conforme a crianca
cresce, a rede de suporte formal e informal diminui, pois entende-se que os pais ja se
adaptaram as novas demandas (Dessen; Braz, 2000; Smeha; Cezar, 2011). Inclusive, servicos

de estimulacao precoce sao priorizados (Brasil, 2014).
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4. Consideracoes finais

A pesquisa teve por objetivos: (a) Descrever o suporte social e a satisfagdao parental
das maes de criangas com autismo; (b) Analisar o desenvolvimento de criangas com autismo;
(c) Relacionar o suporte social e a satisfacdo parental das maes com o desenvolvimento de
criangas com autismo e (d) Relacionar os dados sociodemograficos com o desenvolvimento
infantil de criangas com autismo, o suporte social e a satisfagdo parental das maes.

Sobre servicos de apoio, identificou-se que fonoaudiologia, terapia ocupacional e
psicoterapia eram os servigos mais recebidos pelas criangas, enquanto psicoterapia para os
pais era o servico que as familias mais sentiam a necessidade de receber. Apesar de alguns
servicos serem requisitados pelas familias, o estudo nao indica caréncia de servigos.

A respeito dos resultados com a Escala de Satisfagdio Parental, pode-se concluir que,
apesar das dificuldades, as maes apresentam resultados satisfatorios em seus papéis maternos,
ja que, de modo geral, “muito satisfeito” e “extremamente satisfeito” foram as descrigdes
mais indicadas, principalmente em contextos que envolvem tempo com os filhos e prover
qualidade de vida para eles, que sdo os itens com maiores médias de satisfacdo € menores
valores de desvio padrdo. Quanto aos resultados do Questiondrio de Suporte Social, foi
possivel verificar que as maes ndo tinham uma rede de suporte ampla, mas, a satisfagdo com o
suporte social recebido era alta.

Com o IPO, foi possivel perceber que as areas mais deficitarias entre as criangas com
autismo foram as areas de linguagem e socializa¢do, enquanto a area melhor desenvolvida foi
a do desenvolvimento motor.

Em relacdo as correlagdes, foi possivel identificar que alguns itens da Escala de
Satisfacao Parental e do Questionario de Suporte Social foram correlacionados com diferentes
areas do IPO, positiva e negativamente, mostrando que a porcentagem de acertos nas areas do
desenvolvimento da crianga influenciou na satisfacdo das maes e vice-versa. Outras
correlagdes mostraram que quanto maior o nivel de suporte, menor a idade do diagndstico, e,
quanto maior a idade da crianga, maior a idade do diagndstico.

Essas correlagdes podem ser explicadas, também, pelo modelo PPCT de
Bronfenbrenner abordado no estudo, ja que o contexto, do microssistema, que sdo as relagdes
entre pais e filhos, ao macrossistema, que sdao a cultura e a comunidade, influenciam no

desenvolvimento da crianga e no ambiente que esta a sua volta, dessa forma, maes e filhos sdo
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influenciados pelo contexto em que se encontram (Narvaz; Koller, 2004; Bronfenbrenner,
2011).

Por fim, somente uma crianga participante do estudo tinha o diagnostico de autismo
nivel 1, com diagnostico de autismo nivel 2, oito criangas foram apontadas, e por fim, 11
criangas participantes do estudo possuiam diagndstico de autismo nivel 3. Os resultados do
[PO apontaram que quanto maior a necessidade de suporte, mais deficitdrio ¢ o
desenvolvimento geral da crianca.

Como limitagdes, o estudo possui uma amostra pequena de participantes, entdo, ndo
permite uma generalizagdo dos dados. As amostras ampliadas permitem maior variabilidade
dos dados, o que impacta nos dados correlacionais, por exemplo, pois as chances de efeito de
teto ou a respostas por desejabilidade social sao mais baixas.

Acerca dos instrumentos, sabe-se que eles podem nao ter sido tao sensiveis ao estudo,
como por exemplo, os resultados da Escala de Satisfagdo Parental podem ter sofrido
influéncia do que ¢ socialmente desejavel que se responda, ja que sdo afirmativas gerais sobre
a satisfacdo com o papel materno, entdo, para estudos futuros, sugere-se que também haja
uma entrevista aberta sobre as satisfacoes e insatisfacdes com a maternidade.

O instrumento IPO passou por adequagdes na sua forma de aplicagdo, ja que as maes
responderam “sim” ou “ndo”, entdo, ndo ha garantia de que as respostas sejam fidedignas ao
desenvolvimento infantil e de que todas as maes tenham entendido todos os itens do
protocolo. Sugere-se, também, para proximas pesquisas, a utilizacdo de instrumentos
avaliativos validados para autismo, para que se comparem resultados com o IPO.

Como beneficios do estudo tem-se a indicagdo de que algumas variaveis relacionadas
a satisfacdo parental e ao suporte social das maes podem impactar nas diferentes areas do
desenvolvimento infantil, dessa forma, estudos de interven¢do com maes de criangas com
autismo podem ter como foco tais varidveis. Além disso, ao caracterizar o desenvolvimento
de criangas com autismo ¢ possivel indicar areas mais ou menos deficitarias, o que auxilia no

processo de intervencdo com esse publico.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ONLINE

Eu, Luiza Laroza Selarim Santana, estudante do programa de Po6s-Graduagdo em
Educacao Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos- UFSCar, sob orientagdo da Prof®.
Fabiana Cia, o (a) convido a participar da pesquisa intitulada: SUPORTE SOCIAL E
SATISFACAO PARENTAL DAS MAES E A RELACAO COM O DESENVOLVIMENTO
DE CRIANCAS COM AUTISMO.

O motivo que nos leva a estudar esse tema ¢ o fato de que os contextos familiares sdo
importantes para o desenvolvimento infantil. Os objetivos deste estudo sdo os de (a)
Descrever o suporte social e a satisfagdo parental das maes de criancas com autismo; (b)
Analisar o desenvolvimento de criancas com autismo; (¢) Relacionar o suporte social e a
satisfacdo parental das maes com o desenvolvimento de criancas com autismo e (d)
Relacionar os dados sociodemograficos com o desenvolvimento infantil de criangas com
autismo, o suporte social e a satisfacdo parental das maes.

Vocé foi selecionado porque atende aos seguintes critérios de selecao dos participantes
da pesquisa: ¢ pai, mae ou responsavel de uma crianga com autismo entre 3 anos € 5 anos e 11
meses de idade.

Sua participagdo consistira em responder quatro instrumentos padronizados (Critério
Brasil, Questionario de Suporte Social, Escala de Satisfagdo Parental e Inventario Portage
Operacionalizado) e uma entrevista semiestruturada. A coleta de dados ocorrerd de forma
remota e durard cerca de 2 horas. Vocé ficard livre para escolher a ferramenta em que sera
realizada a entrevista, considerando seus conhecimentos e acesso aos recursos tecnologicos.
Se a coleta de dados ocorrer de forma sincrona (Google Meet, por exemplo), a pesquisadora
ir4 te encaminhar um link de acesso com data e hora marcada. Caso a conexao seja perdida
durante a entrevista, a pesquisadora entrard em contato com vocé para marcar uma nova data
para dar finalidade na coleta de dados. Neste formato, a coleta de dados seguira os seguintes

passos:

1. Aplicagdo da entrevista semiestruturada: serd feita a leitura de uma pergunta por vez e o

responsavel responderéd de forma aberta;

2. Leitura e preenchimento do instrumento Critério Brasil: primeiro serd levantado a
quantidade de alguns itens de suas casas, como: televisdo em cores, radio, banheiro, etc.,
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depois, o grau de instrucdo do chefe de familia e por tltimo, quais servigos publicos a familia
tem a disposi¢cdo: dgua encanada e/ou rua pavimentada. Para cada resposta, ha uma pontuagao
de acordo que, ao final, serdo somadas e o resultado indicara em qual classe social a familia se

enquadra;

3. Leitura e preenchimento do Questionario de Suporte Social (QSS): para cada afirmacao, o
participante respondera qual/quais pessoa/s considera fonte de suporte social, além do seu

grau de satisfacdo com esse suporte;

4. Leitura e preenchimento da Escala de Satisfacdo Parental: o participante indicara o nimero

da escala Likert que se adequa em cada afirmacao;

5. Leitura e preenchimento do Inventario Portage Operacionalizado: para este estudo, foi
realizada uma adequacdo quanto ao procedimento de aplicacdo do Portage. Originalmente,
cada area do desenvolvimento exige um critério de desempenho comum, sendo a apresentacao
de um minimo de respostas corretas para um determinado nimero de tentativas, por exemplo:
a area da cognic¢do exige um minimo de trés respostas corretas em quatro tentativas e para que
a resposta seja considerada correta, a crianga deverd inicia-la dentro de 30 segundos apos
inicio da tentativa. No entanto, no presente estudo, as respostas serdo dadas pelos
responsaveis que deverao responder com “sim” ou “ndo”, indicando se a crianga apresenta ou

ndo o comportamento mencionado.

No caso da coleta de dados ocorrer de forma assincrona (E-mail, por exemplo), a
pesquisadora encaminhard os arquivos das medidas avaliativas para que vocé€ possa
respondé-los e encaminhé-los preenchidos posteriormente. Suas informagdes e seus dados
estardo em seguranca, pois a pesquisadora estard seguindo as normas estabelecidas pela
Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude e pela lei federal LGPD 13709/2018, dessa
forma, a pesquisada evitara os riscos de vazamento de informacgdes de seus dados.

Durante sua participagdo, a pesquisadora coletara algumas informagdes pessoais que
serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa. Todos os dados coletados durante o
estudo serdo identificados apenas através de um numero, dessa maneira garantindo a sua
confidencialidade e o sigilo nas informacdes coletadas, assim como a identidade pessoal. Sua
participagdo na pesquisa podera apresentar riscos como: perda da conexdo com a

pesquisadora e desconfortos relacionados ao tempo despendido com aplicacdo dos
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instrumentos e/ou a algumas questdes dos instrumentos de coleta. Portanto, sua participacao
poderé ser interrompida, se for de seu interesse, a qualquer momento. No entanto, a mesma
trara beneficios, como a analise do desenvolvimento da crianca.

Os dados coletados durante o estudo serdo analisados e serdo apresentados em forma
de relatorios, reunides cientificas, congressos e publica¢cdes com a garantia de seu anonimato,
e serdo enviados para vocé. A participagdo no estudo ndo acarretard custos para vocé€ € nao
serd disponivel nenhuma compensacao financeira adicional. Vocé recebera uma copia deste
termo onde consta o telefone e e-mail da pesquisadora, podendo tirar suas dividas sobre o

projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de
Pos-Graduagdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sdao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP - Brasil.
Fone (16) 3351-8110. Enderego eletronico: cephumanos@ufscar.br.

Endereco para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Pesquisador orientador: Fabiana Cia

E-mail: fabianacia@ufscar.br

Contato telefonico: (16) 99709-3773
Endereco: Avenida Miguel Damha, 800, Casa 181, Sdo Carlos - SP.

Pesquisador Responsavel: Luiza Laroza Selarim Santana

E-mail: luiza.selarim@gmail.com

Contato telefonico: (16) 99962-8138

Endereco: Rua Padre Teixeira, 2670, Jardim Bethania, Sao Carlos - SP.
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Local e data

Nome do Pesquisador

Assinatura do Pesquisador

Nome do Participante

Assinatura do Participante
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO

(Para mae, pai e ou responsavel)

1. Em que idade a criancga foi diagnosticada com autismo?
2. Quais caracteristicas da crianca os levaram a procura pelo diagndstico?
3. Qual o nivel de dependéncia da crianga com autismo:

() Nivel 1: menor necessidade de apoio no dia a dia.
() Nivel 2: precisa de um pouco mais de apoio em sua rotina.
() Nivel 3: precisa de mais apoio para as atividades da vida diaria.

4, Quais servigos de apoio a crianga recebe atualmente?
5. Quais servigos a crianga ja recebeu, mas ndo recebe mais? Por que parou?
6. Quais servigos voce gostaria de receber, para a crianca e para a familia?
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