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Resumo

Carreras, Laura Sengeés; Borsa, Juliane Callegaro; Varas, Giuliana
Violeta Vasquez. Praticas de cuidados de crian¢as com TEA no contexto da
pandemia da COVID-19. Rio de Janeiro, 2022. 63p. Dissertacdo
de Mestrado - Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro.

A presente dissertacdo teve como objetivo compreender as préaticas
de cuidado dos pais com filhos no espectro autista, como estes foram afetados
ou alterados durante a pandemia e como esses pais lidaram com as
dificuldades trazidas pelo isolamento social. Por tanto foi realizado um estudo
empirico de delineamento qualitativo. O estudo buscou as vivéncias das
participantes sobre como ocorreram as praticas de cuidado de seus filhos
com TEA durante a pandemia, especialmente durante o periodo de isolamento
social. Participaram do estudo cinco mées com filhos autistas de sete a 11 anos,
as quais responderam a um questiondrio sociodemografico e a um
questionario semiestruturado. As entrevistas com as participantes foram
realizadas pela plataforma ZOOM e o material coletado foi transcrito,
transformando-se em um material textual. Para a andlise, foi utilizado o
método de Bardin nas quais as informagfes coletadas foram codificadas e
categorizadas. Os resultados encontrados sugerem que, apesar dos desafios
encontrados para o enfrentamento de uma pandemia, 0S processo proximais
derivados da interacdo mae-filho foram implementados. Por outro, lado, as
caracteristicas do TEA influenciam as estratégias de cuidado dessas maes e houve
um agravamento no sofrimento emocional das progenitoras durante o periodo
de pandemia. A pesquisa teve algumas limitacbes, como 0 ndmero
reduzido de participantes, e sugere-se mais estudos sobre os possiveis efeitos do
isolamento social para estas familias, sobretudo em relacdo a instituicGes

escolares como redes de apoio o risco.

Palavras-chave

Transtorno do Espectro Autista; Méaes; Pandemia; Modelo Bioecoldgico;
COVID-19; Andlise de contetdo
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Abstract

Carreras, Laura Senges; Borsa, Juliane Callegaro (Advisor); Varas, Giuliana
Violeta Vasquez (Co-Advisor). Care practices for children with ASD in the
context of the COVID-19 pandemic. Rio de Janeiro, 2022. 63p. Dissertacao de
Mestrado - Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica do
Rio de Janeiro.

The present dissertation aimed to understand the care processes of
parents with children on the autistic spectrum, how they were affected or changed
during the pandemic and how these parents dealt with the difficulties brought
about by social isolation. Therefore, an empirical study of qualitative design
was carried out. The study sought the participants' experiences on how the
care practices of their children with ASD occurred during the pandemic,
especially during the period of social isolation. Five mothers with autistic
children aged between seven and 11 participated in the study, who
answered a sociodemographic  questionnaire and a  semi-structured
questionnaire. The interviews with the participants were carried out using the
ZOOM platform and the material collected was transcribed, transforming it into
textual material. For the analysis, the method of Bardin (2016) was used,
in which information collected was coded and categorized. The results found
suggest that, despite the challenges encountered in coping with a pandemic,
mothers were able to carry out proximal processes with their children; the
characteristics of ASD influence the way of care of these mothers and that there
was an aggravation in the emotional suffering of these mothers during the
pandemic period. The research had some limitations due to the pandemic
situation, like the number of participants, and further studies are suggested on
the possible effects of social isolation for these families, especially in relation to

the conduct of school institutions.

Keywords

Autism Spectrum Disorder; Mothers; Pandemic; COVID-19; Biecological
Model; Content analysis.
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1
Introducao

Segundo Bronfenbrenner e Morris (2006), o desenvolvimento humano é
um fendmeno continuo que age de maneira individual e interpessoal, englobando
alteracBes nas caracteristicas biopsicoldgicas de cada ser humano. E passando por
esse processo de desenvolvimento que o individuo obtém uma compreensdo maior
e mais ampla sobre o seu ambiente, adquire maior capacidade para realizar e
desempenhar tarefas de complexidade e se adapta e se reestrutura em seu contexto
(Bronfenbrenner, 1979; 1996).

Bronfenbrenner (1999) compreende que a pessoa deve ser observada e
entendida na totalidade, ou seja, deve-se considerar ndo apenas a interferéncia do
ambiente, mas sobretudo o processo de relagbes entre o ambiente e suas
caracteristicas pessoais. Segundo a perspectiva do Modelo Bioecol6gico, o
desenvolvimento humano deve ser compreendido a partir de quatro componentes:
Processos Proximais, Pessoa, Contexto e Tempo (PPCT) (Bronfenbrenner &
Morris, 2006).

1.1.

Processos proximais

O processo proximal é considerado o mais importante conceito do Modelo
Bioecoldgico. Ele é definido como o estabelecimento de uma interacdo reciproca
entre um organismo humano e as pessoas ou objetos do seu ambiente imediato
(e.g. pais, irmdos, etc.) (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Nesta interacdo, ambas
as partes se estimulam mutuamente (Bronfenbrenner & Morris, 2006). O processo
proximal é considerado a maior forca na qual se promove o desenvolvimento de
uma crianga (Bronfenbrenner & Morris, 1998). Entende-se que os pares mais
préximos, com 0s quais 0s sujeitos interagem mais, tém maior influéncia para o
seu desenvolvimento e que mais estimulam sua aprendizagem, realizam esses
processos proximais, podendo se destacar como exemplo as relagcbes familiares
(e.g. mae e filho) (Bronfenbrenner & Morris, 2006; Correa, Minetto & Crepaldi,
2018; Merg¢on-Vargas, Lima, Rosa & Tudge, 2020).

O autor compreende que 0s outros trés componentes do Modelo
Bioecologico (Pessoa, Contexto e Tempo) sdo interligados com 0s processos

proximais (Cecconello & Koller, 2003). Para Bronfenbrenner (1999), os fatores
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genéticos do individuo influenciam como o0s processos proximais vao se
desenvolver segundo o contexto (com ambientes favoraveis ou ndo). Um exemplo
sdo as caracteristicas comportamentais que o TEA acarreta. Compreende-se que
essas caracteristicas sintomaticas trazem um aumento de estresse parental e
frustracdo para esses cuidadores (e.g. mae e pai) (Dieleman et al., 2018; Faro et
al., 2019). Esses, no que lhes concerne, necessitam reajustar a sua forma de
parentar, buscar ressignificacdo em suas crencas (sobre o que é cuidar de um filho
com um transtorno), muitas vezes desenvolver novas habilidades para se
comunicar com o seu filho (como criar estratégias lGdicas para que essa crianca
consiga se desenvolver) e alterar a maneira de fornecer ou demonstrar afeto para a

crianca (Dieleman et al., 2018).

1.2.

Pessoa

O segundo componente do Modelo Bioecologico é a Pessoa. O conceito da
Pessoa € analisado pelo autor contemplando caracteristicas individuais
determinadas biologica e psicologicamente (e.g. experiéncias vividas, habilidades)
e aquelas construidas (e.g. demanda social) na interacdo do individuo em
desenvolvimento com o ambiente (Bronfenbrenner & Morris, 1998). O conceito
da Pessoa esta muito ligado ao conceito de Processos Proximais, assim como aos
de Contexto e Tempo. E por meio das caracteristicas da Pessoa que 0s outros trés
componentes do Modelo Bioecoldgico se interligam (Bronfenbrenner, 1999).

O componente Pessoa se divide em trés partes: disposigdes, recursos e
demandas (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Bronfenbrenner e Morris (1998)
definiram as caracteristicas da disposi¢cdo como generativas e inibidoras, pois se
referem aos esquemas onde O sujeito precisa se envolver em atividade com
terceiros, como engajar-se em atividades ou se inibir na autoeficacia, com o0s
comportamentos ativos (Cecconello & Koller, 2003). A segunda caracteristica do
componente da Pessoa € o recurso. O recurso € a capacidade que a pessoa tem ou
ndo para desempenhar os processos proximais, compreendendo seus déficits e
suas aptides (Bronfenbrenner & Morris, 1998). As aptidGes sdo as habilidades,
capacidades, qualidades e talentos que vao progredir ao longo do ciclo vital,
auxiliando na ampliacdo dos processos proximais. Ja os déficits sdo o oposto,

referindo-se as limitacOes e incapacidades genéticas (Bronfenbrenner & Morris,
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1998), como, por exemplo, as caracteristicas sintomaticas do TEA trazidas
anteriormente neste artigo. A Ultima caracteristica do componente da Pessoa € a
demanda. A demanda esta relacionada aos tracos pessoais do sujeito e & maneira
como este lida com determinada situacdo, podendo inibir ou fortalecer os
processos proximais. A demanda esta relacionada a aspectos fisicos, como aqueles
ligados a etnia, idade ou género (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Criancas com TEA, por exemplo, apresentam um prejuizo grave de
interacdo social reciproca (caracteristica da pessoa). As relacbes entre os pares
vao diferir no que cuidador esperava ter com o seu filho, podendo ser mais
complexas ou ndo (processos proximais), trazendo alteracGes para todo aquele

ambiente familiar (contexto).

1.3.

Contexto

O Contexto é o terceiro componente do Modelo Bioecoldgico.
Bronfenbrenner (1996) compreende que os fatores ambientais estdo inteiramente
relacionados ao desenvolvimento de cada sujeito. O Contexto engloba qualquer
evento ou caracteristica do ambiente que possa influenciar ou ser influenciado
pelo individuo. Ao analisar o Contexto, busca-se compreender 0s sistemas no qual
o individuo esta inserido, sendo estes estruturados em quatro diferentes niveis:
microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema.

O microssistema engloba as relagBes mais proximas ou primarias a um
individuo em desenvolvimento (e.g. sistema familiar ou escolar), sendo o sistema
familiar ligado aos padrdes de atividades que uma crianca com TEA tem com seus
responsaveis, por exemplo. E neste ambiente direto do microssistema em que
ocorrem 0S processos proximais, pois é nele onde séo experimentados diretamente
pelo sujeito os papéis e relagbes interpessoais (Bronfenbrenner, 1994). Ja o
mesossistema inclui as interagdes entre dois microssistemas (e.g. rede de apoio e
familia ou escola e familia), considerado um conjunto das interagdes entre 0s
microssistemas, podendo ser ampliado quando o individuo comeca a frequentar
um novo ambiente (Bronfenbrenner & Morris, 2006). O exossistema, por sua vez,
é quando dois ou mais microssistemas se comunicam indiretamente em relagdo ao
individuo em desenvolvimento (e.g. interagdo entre o trabalho da mée e a

dindmica familiar, no qual o ambiente de trabalho da mée ndo se liga diretamente
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com a crianca, mas acaba influenciando nela mesmo assim) (Bronfenbrenner,
1995). O mais distal dos sistemas, 0 macrossistema, inclui o conjunto de todos os
outros sistemas juntos, orientando o comportamento do individuo em forma de
cultura ou subcultura (e.g.: cultural, valores, preconceitos) (Bronfenbrenner, 1994;
Bronfenbrenner & Morris, 2006).

Ampliando o exemplo dado anteriormente, as caracteristicas do TEA
(pessoa) modificam as interagdes entre pares (processos proximais) e alteram
naturalmente o ambiente que os individuos estdo inseridos (contexto familiar).
Pode-se ir além e refletir como essas alteracbes também podem ocorrer no
ambiente escolar (contexto). A escola apresenta uma variabilidade de
problemaéticas (e.g. falta de acessibilidade, profissionais treinados, adaptacdo de
material escolar, dentre outros) em lidar com individuos com TEA, ou até com
outros tipos de transtornos e de deficiéncias (McClain et al., 2021). Essas
problematicas trazidas da escola (microssistema), afetam diretamente o sistema
familiar (microssistema), no qual, esses pais necessitam desse suporte escolar (e.g.
mesossistema). Essa falta de auxilio escolar mostra um aumento nos niveis de
estresse parental e danos no desenvolvimento de criancas com TEA (pessoa)
(McClain et al., 2021).

Outro exemplo de como esses componentes podem se conectar € no
macrossistema. Apesar de o TEA ser uma questdo de satde publica (Dahiya et al.,
2021), existe um déficit de conscientizacdo social sobre o que é o TEA,
mostrando um grande preconceito da populacdo sobre esses sujeitos e seus
familiares (Morris, O’Reilly & Nayyar, 2021). Esse preconceito social afeta e traz
danos nas caracteristicas do componente Pessoa em cada individuo e em toda

perspectiva dos componentes sistematicos expostos.

1.4.

Tempo

Finalmente, o quarto e ultimo componente do Modelo Bioecoldgico € o
conceito temporal, também denominado de Cronossistema. O Tempo é
compreendido como o conjunto de eventos histéricos que perpassam nossa
sociedade e contexto, trazendo mudangas, influéncias e alteracbes na vida do

sujeito (Bronfenbrenner, 1996). O Cronossistema é compreendido em suas trés
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diferentes caracteristicas, como: microtempo, mesotempo e macrotempo
(Bronfenbrenner & Morris, 1998).

O microtempo estd ligado diretamente aos processos proximais ja
mencionados acima. Ele compreende o tempo das interagcBes reciprocas e
complexas do sujeito, necessariamente aquelas continuas e regulares (e.g.: tempo
de duracdo da relacdo entre pares). Ja 0 mesotempo refere-se a periodicidade entre
intervalos de tempos maiores e como estes afetam 0s processos proximais (e.g.: 0S
dias da semana ou as semanas). O macrotempo, por sua vez, refere-se ao tempo
mais amplo, englobando o0s eventos sociais, cadticos ou ndo, que trazem
mudancas no ciclo da vida do individuo (e.g. a pandemia da COVID-19).

Para representar os conceitos trazidos do microtempo e mesotempo, pode-
se compreender que, muitas vezes, 0s pais necessitam de tempo para elaborar o
impacto trazido pelo diagnostico de TEA. Esse diagnostico traz mudancas
significativas na vida desses individuos, que podem se perpetuar nas relacdes dos
Processos Proximais e no ambiente Contextual desses individuos, sempre
considerando as caracteristicas da Pessoa, tanto dos pais quanto dos filhos que

estdo no espectro autista.

1.5.

Parentalidade e o Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado como uma
condicdo do neurodesenvolvimento cujos sintomas aparecem ainda na infancia e
cujas principais caracteristicas sdo 0 prejuizo na comunicacdo e na interacao
social (APA, 2014). Compreende-se que 0s prejuizos trazidos com o TEA
ultrapassam a crianga com o diagnostico, ja que também trazem prejuizos para
seus familiares. Os impactos incluem principalmente modificagGes na estrutura
familiar e nas interagdes entre pais/cuidadores (Kiquio & Gomes, 2018; Minetto
& Lohr, 2016). As variabilidades de caracteristicas comportamentais no TEA
geram um impacto significativo nas préaticas de cuidados destes pais (Faro et al.,
2019). Entende-se que as dificuldades enfrentadas no cuidado com filhos atipicos,
ou seja, que apresentam algum tipo de atraso no desenvolvimento ou deficiéncia,
seja mental ou fisica, ndo serdo as mesmas enfrentadas por pais com filhos tipicos
que ndo apresentam atrasos no desenvolvimento (Parentaeu, Bent, Hossain &
Chen, 2020).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012202/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 2012202/CA

14

A parentalidade pode ser definida como um conjunto de comportamentos e
crencas individuais dos pais que, juntamente com fatores ambientais externos,
podem influenciar no desenvolvimento da crianca (Barroso & Machado, 2010).
Essa parentalidade é considerada uma caracteristica individual de cada cuidador e
é influenciada por variaveis do contexto e do histérico de vida de cada individuo
(Coltro, Paraventi & Vieira, 2020; Martinelli & Matsuoka, 2018; Portes, Vieira,
Souza & Kaszubowski, 2020). A parentalidade é um processo considerado dificil
e necessario, pois envolve uma crianga que depende deste processo parental para
chegar a maturidade. Além disso, é papel dos pais suprir e assegurar 0 bem-estar
fisico e mental dessa crianca (Barroso & Machado, 2010; Chan & Leung, 2020;
Coltro et al., 2020).

A fim de compreender os processos sistémicos da parentalidade, este
estudo se utiliza da perspectiva da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano (TBDH) de Urie Bronfenbrenner (1994, 1999), a qual se apresenta como
um importante recurso para os estudos e pesquisas na area do desenvolvimento
humano. A TBDH apresenta o conceito do Modelo Bioecoldgico para a
compreensdo das interacdes sociais, relagcdes interpessoais e subjetivas, sendo,
portanto, uma importante ferramenta de compreensdo dos processos parentais.
Mediante este modelo, entende-se que o desenvolvimento humano ocorre por
meio de processos progressivamente mais complexos de interacGes reciprocas
entre um organismo humano biopsicoldgico ativo e as pessoas, objetos e simbolos
em seu ambiente externo imediato (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Desta
forma, o presente estudo tedrico tem como objetivo compreender como as
caracteristicas sintométicas do TEA podem afetar 0s processos parentais segundo
a perspectiva do Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner (1994; 1999).

1.6.

As caracteristicas sintomaticas do Transtorno do Espectro
Autista

Conforme ja referido, o TEA é uma condicdo do neurodesenvolvimento
(APA, 2014) que possui uma forte relagdo entre fatores genéticos e bioldgicos
(Verhoeff, 2013). Bernard Rimland (1964), psicologo e pesquisador norte
americano, foi um dos pioneiros nos estudos sobre autismo e seus fatores

genéticos e bioldgicos, descartando algumas hipo6teses anteriores que supunham
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gue o autismo estaria relacionado a fatores emocionais ou ao modo de criacdo dos
pais.

Atualmente, sabe-se que o TEA traz heterogeneidade clinica, ou seja, além
de ser influenciado por varidveis genéticas e bioldgicas, também sofre influéncia
de fatores contextuais e ambientais, sendo reflexo de causas multifatoriais
(Persico & Napolioni, 2013). Apos diversos estudos e 0 avango das pesquisas, 0
autismo foi introduzido no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM) na sua terceira edicdo em 1980, fazendo parte da classificagcéo de
transtornos invasivos do desenvolvimento (TID). Nesta época, 0 autismo era
dividido entre os autismos de Kanner, o de Asperger e os sindrémicos, mantendo-
se assim até o DSM-IV (Constantino & Marrus, 2017; Klin, 2006).

Foi somente a partir do DSM-V que os critérios diagnosticos mudaram,
seguindo a atual concepcdo de que o autismo é um espectro, pois abrange
diferentes niveis de gravidade (Constantino & Marrus, 2017). A fim de sustentar o
suporte necessario para os diferentes tipos de autistas no espectro, 0 DSM-V
(APA, 2014) define a variancia dos niveis de gravidades existentes segundo o grau
de dependéncia que o individuo apresenta e pelos prejuizos vivenciados em seu
cotidiano. A classificacdo inclui os seguintes niveis de dependéncia: (1) nivel 1,
exigindo apoio; (2) nivel 2, exigindo apoio substancial; e (3) nivel 3, exigindo
apoio muito substancial (APA, 2014).

Desta forma, 0 DSM-V (APA, 2014) define o autismo como “Transtorno
do Espectro Autista” (TEA). Como dito anteriormente, os sintomas devem se
manifestar na infancia, estando associados a maiores prejuizos na comunicacao
social, seja na comunicagéo verbal e ndo-verbal (e.g.: pouco ou nenhum contato
visual e/ou gestos), na interacdo e/ou na reciprocidade social. O TEA pode ou néo
estar associado a algum nivel comprometimento intelectual, além de
comportamentos repetitivos e estereotipados, auséncia de interesse em pares,
fixacdo por rotina e/ou em objetos, padrdes ritualizados (e.g. alimentar-se sempre
da mesma coisa; necessidade de fazer sempre as mesmas coisas), ecolalia (e.g.:
fala repetida), hipo ou hiper reatividade a estimulos (sensoriais e/ou auditivos),
dentre outras demais atipicidades (APA, 2014).

Como ja mencionado, os avangos das pesquisas cientificas no campo da
biologia e da neurociéncia (Crowell et al., 2019; Ventola et al., 2017) foram

determinantes para se considerar que o TEA esta mais relacionado a fatores
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DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012202/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 2012202/CA

16

geneticos do que a fatores referentes as praticas de cuidado ou emocionais dos
pais com seus filhos (Ventola et al., 2017). Contudo, devido a sintomatologia do
TEA, entende-se que o modo de parentar destes pais modifica-se
significativamente quando o transtorno esté presente (Parentaeu et al., 2020), uma
vez que essas criancgas exigem diferentes habilidades no cuidado.

Além disso, os pais de criancas com o diagnostico de TEA tendem a
apresentar maiores niveis de estresse, ansiedade, exaustdo e depressao quando
comparados a cuidadores de criangas com desenvolvimento tipico, ou mesmo com
qualquer outro tipo de atraso de desenvolvimento ou sindromes, como a Sindrome
de Down (Beer, Ward & Moar, 2013; Chan & Leung, 2020; Schmidt, Dell’Aglio
& Bosa, 2007). Desta forma, entende-se que o TEA esta relacionado ao aumento
do estresse parental, por meio da alteragdo do ambiente familiar e das
peculiaridades que o transtorno traz para estes pais (Dieleman, Moyson, De Pauw,
Prinzie & Soenens, 2018).

1.7.

Parentalidade com filhos com Transtorno do Espectro Autista

Como antes mencionado, entende-se a familia como um microssistema,
segundo a TBDH de Bronfenbrenner (1994, 1999). Esse sistema familiar pode ser
constituido de diversas formas, podendo ser composto pelas interacbes e
convivéncia do individuo com irmdo, avoés, pai e/ou mae. Esses integrantes do
sistema familiar interagem entre si e possibilitam o desenvolvimento do sujeito
tanto realizando praticas de cuidado, como repassando crencas, valores e
estimulando sua aprendizagem (Nascimento, Paiva, Frota & Sousa, 2021).

Observar o contexto que o individuo esta inserido € importante para
compreender como seu desenvolvimento se da, mas sobretudo também para
conhecer suas caracteristicas pessoais e individuais, relativas ao componente
Pessoa (Cecconello & Koller, 2003). De maneira geral, os pais tendem a projetar
desejos e tragar metas para seus filhos muito antes deles nascerem, criando uma
expectativa sobre a independéncia e o estilo de vida dessas criancas (Macarini,
Martins, Minetto & Vieira, 2010). Estes pais, ao receberem um diagnostico de
TEA, podem desenvolver diferentes emocdes caracteristicas do luto, como

frustracdo, angustia, tristeza, desestruturando todo aquele ambiente familiar no
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qual se tinha antes do diagnostico (Kiquio & Gomes, 2018; Minetto & Lohr,
2016).

Com base nesta concepgéo, segundo os estudos de Bronfenbrenner (1999),
0 autor compreende que se os fatores de ambiente e de caracteristicas da Pessoa,
caso apresentem alguma desordem, podem acabar impactando nos processos
proximais, gerando perturbacdes aos individuos inseridos nesse microssistema
familiar (Bronfenbrenner & Evans, 2000). Estas perturbagdes podem envolver,
por exemplo, o0 modo como os pais de filhos com o TEA vivenciam a
parentalidade diante de tantas variabilidades de caracteristicas comportamentais e
como lidam com suas frustrac@es, tristezas, estresses e angustias.

Essas alteracBes no microssistema familiar de familias com filhos com
TEA impactam nas praticas de cuidado e nas interacGes desses pais (Faro et al.,
2019). Compreende-se que as dificuldades enfrentadas no cuidado que os pais tém
com seus filhos com TEA néo serdo as mesmas do que outros pais (Parentaeu et
al., 2020). Como ja citado, esses pais apresentarem niveis elevados de estresse,
ansiedade e tristeza (Beer et al, 2013; Chan & Leung, 2020; Schmidt et al., 2007).
Do mesmo modo, cuidadores de criangas com TEA apresentam mais conflitos
conjugais e intrafamiliares, existindo mais separacdo entre pais com filhos com
TEA do que entre pais com filhos com qualquer outro tipo de transtornos do
neurodesenvolvimento (Chan & Leung, 2020).

Algumas mées relatam dificuldades em lidar com os comportamentos dos
filhos com TEA, especificamente no que se refere aos comportamentos agressivos
ou autolesivos. Inclusive, a propria maneira que essas mées ou pais lidam com
essas situacdes estressoras do TEA pode aumentar ou reduzir o seu nivel de
estresse (Schmidt et al, 2007). Contemplando as informagdes trazidas, pode-se
perceber como as caracteristicas da Pessoa afetam 0s Processos Proximais desses
pares.

Ja em uma perspetiva do macrossistema, estima-se que existem mais de
dois milhdes de individuos com o diagndstico de TEA (OPAS/OMS Brasil, 2017),
sendo um transtorno de questdo de saude publica (Bosa & Zanon, 2016). O
preconceito e o estigma social que recaem sobre os individuos com TEA também
trazem danos graves a esse ambiente familiar (Rocha, Souza, Costa & Portes,
2019). E importante ressaltar que as familias com um apoio mGtuo familiar (e

outros microssistemas como a escola ou grupo de apoio) e apoio social
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(macrossistema) no cuidado da crianca com diagnéstico de TEA apresentam
menores indices de estresses e conflitos (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018;
Faro et al., 2019). Considerando todo o mencionado anteriormente, a presente
pesquisa tem como objetivo compreender as praticas de cuidado dos pais com
filhos no espectro autista, como estes foram afetados ou alterados durante a
pandemia e como esses pais lidaram com as dificuldades trazidas pelo isolamento
social (Linhares & Enumo, 2020).

1.8.

Justificativa

Uma crianga com desenvolvimento atipico (eg., com algum tipo de atraso
ou deficiéncia, seja fisica ou mental), como o TEA, apresenta caracteristicas
comportamentais e de interacbes sociais diferentes de uma crianga com
desenvolvimento tipico (que apresenta uma normalidade esperada no
desenvolvimento). Estas diferencas geram particularidades nos comportamentos e
nas interacGes entre a crianca com TEA e seu cuidador (Crowell, Keluskar &
Gorecki, 2019; Pinto et al., 2016). Pode-se entender que, quanto maior for o grau
de comorbidade do TEA, maiores séo as preocupacdes e dificuldades enfrentadas
por seus pais (Manning et al., 2021).

Diante da escassez de estudos e atualidade do tema, faz-se necessario na
literatura nacional mais estudos sobre como pais de filhos com TEA lidam e se
comportam durante o isolamento e a pandemia da COVID-19 (Machado et al.,
2022; Manning et al., 2021). Entende-se que esses pais assumem um papel
importante na participacdo do processo de intervencdo da crianca com TEA
(Gomes, Lima, Bueno, Araljo & Souza, 2015; Pinto et al., 2016; Ventola, Lei,
Paisley, Lebowitz & Silverman, 2019), essencial em momentos de crise. Desta
forma, o presente estudo contribuird com o avanco de pesquisas sobre os temas de
parentalidade, TEA e a COVID-19 e também se propde a desenvolver mais
conhecimento no aporte cientifico. O estudo tem como justificativa a importancia
de se produzir conhecimento e compreender 0s processos parentais durante o

isolamento e da pandemia da COVID-19 na teoria do Modelo Bioecoldgico de
Bronfenbrenner (1994; 1999).


https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0010440X18301925?via%3Dihub%22%20%5Cl%20%22!%22%20%5C
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2
Método

2.1.
Delineamento

Trata-se de uma pesquisa descritiva e transversal, desenvolvida a partir de
abordagem qualitativa de estudo de casos multiplos (Ventura, 2007). Esta pesquisa
se baseou em cinco relatos de mées com filhos no espectro autista, obtidos por
meio de entrevistas de videoconferéncia realizadas remotamente pela plataforma
ZOOM.

2.2.

Participantes

Participaram deste estudo cinco mulheres que eram maes biologicas de
criancas com diagnostico de TEA. As participantes tinham média de idade de 41
anos e residiam em trés estados brasileiros da regido Sul e Sudeste. Ja referente as
criancgas, a média de idade foi de nove anos, de predominancia do sexo masculino
(n = 4; 80%). A seguir, a Tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemograficas

das maes e a Tabela 2 apresenta as caracteristicas sociodemograficas dos filhos.
Tabela 1l

Dados sociodemograficos das maes

i Ordem de o )
o 3 NUmero ) Possui ajuda no cuidado
Participante  Estado Ocupacao ] nascimento ]
de filhos ) com a crianga?
dos filhos
Mae 1 SC Dona de casa 1 Filho Gnico Marido
Filho mais Marido e dos outros
Mae 2 MG Dona de casa 3
velho filhos
Mae 3 RJ Vendedora 1 Filho Unico Marido
o Filho mais )
Mae 4 RJ Administradora 2 Marido
novo
) Filho mais Marido e da propria
Mae 5 RJ Advogada 2
velho mae

Notas. SC = Santa Catarina; MG = Minas Gerais; RJ = Rio de Janeiro.

Tabela elaborada com as variaveis do contexto familiar materno durante a quarentena.
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Tabela 2

Dados sociodemograficos dos filhos

Formato das aulas

o Tempo de i
Participante  Idade Sexo isolamento Nivel de suporte escolares durante a
pandemia
Exigindo muito
Filho 1 08 Feminino 14 meses apoio substancial Hibrido
(Nivel 3)
Exigindo muito
Filho 2 10  Masculino 18 meses apoio substancial Remoto
(Nivel 3)
Exigindo apoio o
Filho 3 10  Masculino 16 meses Hibrido
(Nivel 1)
Exigindo apoio )
Filho 4 07 Masculino 08 meses Presencial
(Nivel 1)
) ] Exigindo apoio
Filho 5 10  Masculino 03 meses Hibrido

(Nivel 1)

Nota. Tabela elaborada com as variéveis do contexto da crianca durante a quarentena.

2.3.

Critérios de inclusédo

Para participar do estudo, os pais precisaram preencher os seguintes
critérios de inclusdo: (1) ser do sexo masculino ou feminino; (2) ser maior de 18
anos; (3) residir no Brasil e ser brasileiro(a); (4) residir com o(a) filho(a); (5) ter
um(a) filho (a) com TEA; (6) este(a) filho(a) estar na faixa etaria entre sete e 11
anos, uma vez que o diagnostico de autismo acontece, geralmente, dos cinco aos
sete anos (Seize & Borsa, 2017); (7) a crianga com TEA deveria estar matriculada
em uma escola publica ou privada no presente ano do estudo, devido a Lei n.
12.796/2013 que estipula que toda crianca deve estar matriculada em alguma
instituicdo de ensino; e (8) ter nivel de escolaridade superior, para assegurar uma
melhor compreensao das perguntas formuladas na entrevista. Apesar de o0 estudo

ter como interesse compor uma amostra de cuidadores dos géneros feminino e
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masculino, apenas cuidadoras do género feminino demonstraram interesse em

participar da pesquisa.

2.4,

Instrumentos

Questionario sociodemografico (Anexo 2): instrumento elaborado pela
pesquisadora para o presente estudo. Esse instrumento teve como finalidade
coletar informagGes sociodemogréficas sobre os participantes para a descri¢do e
categorizacdo da amostra, como: sexo, idade, escolaridade, diagndstico do(a)
filho(a), tempo do diagnostico, se a crianca esta matriculada em alguma escola,
etc.

Questionario semiestruturado (Anexo 3): instrumento elaborado pela
pesquisadora para o presente estudo. O questionario contou com dez perguntas
estruturadas para investigar sobre a maneira com que os cuidadores lidaram com
seus filhos autistas, no que acreditavam como melhor forma de educar e cuidar
dessas criangas e como se comportaram diante das caracteristicas sintomaticas
comuns do TEA. O questionario visou compreender como foi o contexto de cada
sujeito e a sua rede de apoio durante a pandemia da COVID-19.

A Tabela 3 apresenta a estrutura da entrevista, a qual foi elaborada
considerando os componentes do Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner (1994,
1999). As perguntas da entrevista coletaram informagbes sobre o cuidador

principal, a crianca e a rede de apoio.
Tabela 3

Estrutura do questionéario semiestruturado

Processos Proximais Pessoa Contexto Tempo
Crencas dos Microssistema: Como
InteracBes entre paise  cuidadores sobre 0 funcionou o sistema
) . N . Tempo do
filhos com TEA no TEA e suas praticas familiar e o cuidado o
o ) ) ) diagndstico
cotidiano de cuidado parental com o filho autista

no contexto de pandemia

Sintomatologia do Mesossistema: Como o0 Tempo de
espectro autista na sistema familiar interagiu isolamento em

crianga com a escola nesse casa
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periodo. Familia e rede de

apoio

Exossistema: Equilibrio
entre trabalho e familia;
Impacto do diagndstico
Macrossistema: pandemia

e a doenga

2.5.

Procedimentos éticos e de coleta de dados

Este estudo fez parte do projeto de dissertagao de mestrado “Os processos
de cuidado dos pais de criangas com transtorno do espectro autista no contexto da
pandemia da COVID-19: uma perspectiva bioecologica”, realizado no Programa
de Pds-Graduacdo de Psicologia Clinica da Pontificia Universidade Catélica do
Rio de Janeiro. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica (protocolo n°
4.717.190, - CAEE n°46574421.7.0000.5282) e toda a pesquisa seguiu as
recomendacgdes das Resolucdes 466/2012 e 510/2016 do Ministério da Saude.

A presente pesquisa foi de responsabilidade da pesquisadora autora e
executante deste projeto. Todas as informacBGes sobre as etapas, objetivos,
justificativa e procedimentos éticos da pesquisa foram apresentadas aos
participantes por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Anexo 1). O TCLE foi apresentado no primeiro momento da pesquisa. Cada
participante foi orientado a ler cuidadosamente o documento e, mediante a
assinatura do termo, foi dada continuidade as proximas etapas da pesquisa.

No TCLE, constaram o0s critérios para a participacdo no estudo, sendo
eles: ser maior de 18 anos; ser mée ou pai de crianga com o diagndstico de TEA, a
qual deveria ter entre sete e 11 anos e estar matriculada em uma escola; e ser
brasileiro(a) residente no Brasil. Também no termo constaram informacdes sobre
0 estudo, incluindo seu carater sigiloso, voluntario e sem 6nus ou ganhos
financeiros para o participante. Da mesma forma, foi explicado as participantes a
total liberdade para desistir de participar em qualquer etapa da pesquisa sem dar
justificativas e sem haver qualquer punicdo ou prejuizo. O tempo aproximado de

entrevista foi em torno de 50 minutos, tempo também informado no termo, e todas
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as entrevistas foram gravadas para melhor transcricdo dos dados coletados. As
participantes tiveram o direito a ter uma via do termo para arquivarem consigo.

E importante ressaltar que esta pesquisa foi de baixo risco, conforme
classificacdo proposta nas resolugdes 466 e 510 do Ministério da Saude. Mesmo
compreendendo o processo de tristeza e estresse que esses pais pudessem sentir ao
serem entrevistados sobre o diagnostico de seus filhos, entendeu-se que esses
sentimentos poderiam ser minimizados ao Se proporcionar suporte e 0 apoio social
adequados. Desta forma, as mades que estiveram nos critérios de inclusdo da
amostra e que participaram da pesquisa tiveram acesso a uma proposta de
orientacdo, da qual todas aceitaram participar. Esta proposta foi composta de
feedbacks sobre a parentalidade e o contexto atual, além de encontros de grupos
virtuais e gratuitos sobre o TEA e a parentalidade durante a pandemia da COVID-
19, realizados apds a entrevista de coleta de dados. Também foram oferecidos: (1)
um acolhimento com feedback sobre a parentalidade e a situacdo atual do
contexto da pandemia; (2) uma lista de especialistas em TEA para todos os pais
apo6s a entrevista; (3) um encontro em grupo com estas mdes, mediado pela
pesquisadora principal; e (4) uma devolutiva dos resultados dessa pesquisa as
maées.

Além disso, os resultados desta pesquisa irdo compor o acervo do
Programa de Pd&s-Graduacdo em Psicologia Clinica, no Departamento de
Psicologia da Pontificia Universidade Cato6lica do Rio de Janeiro (PUC-Ri0), e
ficardo disponiveis para consulta. Todos os materiais da pesquisa e dados
coletados serdo armazenados nas dependéncias do Grupo de Pesquisa APlab -
Pessoas & Contextos, localizado na PUC-Rio, sob guarda e responsabilidade da
pesquisadora e sua orientadora da presente pesquisa, pelo periodo de cinco anos.
Apbs esse periodo, 0s materiais serdo destruidos.

O recrutamento dos participantes foi realizado por meio da divulgacéo da
pesquisa nas redes sociais, como Instagram e Facebook. Como ja supracitado,
apos a primeira demonstracdo de interesse em participar do estudo, as potenciais
participantes receberam um e-mail contendo o TCLE (Anexo 1) e o questionario
sociodemografico (Anexo 2). Em um segundo momento, as participantes foram
convidadas para uma entrevista por videoconferéncia, onde foi aplicado um
questionario semiestruturado. O questionario foi composto por perguntas sobre 0s

seguintes topicos: ambiente familiar; rede de apoio; atividades realizadas em casa;
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percepcOes sobre 0 que € o TEA e estratégias utilizadas para a compreensao do
transtorno; e o cuidado com o(a) filho(a) na pandemia (Anexo 3).

As entrevistas foram conduzidas entre os meses de maio e outubro de 2021
por meio da plataforma de videoconferéncia ZOOM. O contetdo das entrevistas
foi gravado mediante a prévia autorizacdo das participantes. O objetivo da
gravacdo da entrevista foi explicado e direcionado para a melhor transcricdo dos

dados coletados.

2.6.

Anélise de dados

Para a compreensdo dos dados foi utilizado o método de andlise de
conteddo de Bardin (2016). Entende-se que a analise de conteddo é um
procedimento muito utilizado em pesquisas qualitativas na area de Ciéncias
Sociais e Humanas (Oliveira, Massa & Borges, 2021; Caregnato & Mutti, 2006).
Conforme descrito a seguir, esta analise é baseada em trés etapas: pré-analise,
codificacdo e categorizacao.

A primeira etapa de pre-analise consiste na organizacdo do material,
escolha dos documentos, leitura flutuante, exploracdo do material e avaliacdo do
conteudo coletado, sendo este Util ou ndo para o pesquisador. Nesta etapa também
é feita a formulacdo do objetivo de analise, que pode ser categorizada como
indutiva, ou seja, que vai conforme a interpretacdo que o pesquisador considera
relevante ou ndo com o objetivo do estudo, ou dedutiva, que vai segundo a
literatura e suas categorias prévias. No caso do presente estudo, a analise foi
realizada de maneira dedutiva.

A segunda etapa do processo de analise de contetdo é a de codificacdo. A
codificacdo pode ser efetuada tanto em recortes textuais e em enumeragfes, como
segundo frequéncias. Os recortes textuais sdo divididos em duas partes: unidade
de registro e unidade de contexto. As unidades de registro séo aquelas utilizadas
pelo pesquisador para as analises dos conteudos coletados, como: tema, verbos ou
objetos - qual parte especifica do texto sera analisada. Ja a unidade de contexto é
utilizada para a compreensdo da unidade de registro, ou seja, referenciando o
significado da palavra na frase ou paragrafo do qual foi retirada, dando sentido e

significado ao contetdo analisado.
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A Ultima etapa do processo de analise é a categorizacdo. Nesta etapa o
pesquisador agrupa as codificacbes previamente realizadas. O agrupamento pode
ser semantico, sintatico ou de expresséo, por exemplo.

Como ja referido anteriormente, esse estudo teve uma amostra de cinco
participantes, onde foi possivel realizar as analises de conteido de Bardin (2016)
de maneira manual. Desta forma, ndo foi necessario utilizar nenhum software de
andlise de dados para esta pesquisa. Conforme sugere Bardin (2016), os dados
coletados durante as entrevistas com as participantes foram transcritos
integralmente. Apds a transcricdo do material coletado, foi realizada a primeira
etapa da analise de Bardin (2016): a organizacdo dos dados com a leitura
flutuante. O contelddo textual que ndo se relacionou a cada pergunta do
questionario foi descartado, tornando os dados mais focados no propoésito da
pesquisa.

Como ja supracitado anteriormente, esta pesquisa foi norteada pela teoria
do Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner (1994, 1999). Desta forma, ao
realizar a codificacdo dos dados conforme a segunda etapa da anélise de Bardin
(2016), foram elaborados quatro cddigos, analisados de maneira dedutiva. O
primeiro cédigo foi referente a0 componente Processos Proximais, o segundo ao
componente Pessoa, o terceiro cédigo ao componente Contexto e o quarto codigo
foi relativo ao componente Tempo.

O processo de categorizacdo consistiu na compreensdo das narrativas das
méaes e como estas falas se adequaram aos componentes do Modelo Bioecologico.
O componente de Processos Proximais foi categorizado de duas maneiras: (1) de
acordo com quais estratégias as médes utilizaram com seus filhos para explicar o
que era a quarentena; e (2) segundo as atividades que foram realizadas com as
criangas neste periodo. Para 0 componente Pessoa, a categorizacdo foi realizada
segundo quatro categorias, sendo trés correspondentes as caracteristicas da Pessoa
mée e uma correspondente as caracteristicas da Pessoa filho. As categorias
referentes a Pessoa mae foram: (1) estratégias para lidar com as dificuldades que o
TEA acarreta; (2) estratégias para se adaptar a um novo estilo de vida; e (3)
estratégias de como agir quando ndo consegue interagir com o filho. J& a categoria
utilizada referente a Pessoa filho foi (4) como foi para a crianca se adaptar a
quarentena. No componente Contexto, foram analisadas trés categorias, divididas

em: (1) microssistema (familia); (2) mesossistema (familia e escola) e (3)
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macrossistema (pandemia e isolamento). Para o componente Tempo, foi utilizada
uma categoria referente a compreensdo de como foi o processo de flexibilizacdo

das normas de restrigdo dadas pela OMS.

2.7.

Resultados

A estrutura dos resultados foi organizada de acordo com cada componente
da perspectiva do Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner.

2.7.1

Perguntas que se adequam no componente Processos
Proximais

1. Quais estratégias vocé utilizou para que o seu filho
compreendesse 0 que era 0 coronavirus e a quarentena?

Nesta pergunta, as médes puderam expressar as suas estratégias e
dificuldades em explicar para os filhos com TEA o que era o virus, a situagdo do
isolamento social e o motivo pelo qual deveriam permanecer em casa. Desta
forma, na Tabela 4 podem ser observadas duas categorias correspondentes as
respostas das participantes. A categorizacdo foi elaborada a partir do nivel de TEA
dos filhos, que se agrupavam em duas respostas: méaes com filhos com TEA nivel
1 e mé@e com filhos com TEA nivel 2 e 3. Essas categorias foram elaboradas a
partir da compreensdo de que o nivel de TEA influenciava as diferentes

estratégias utilizadas pelas maes para compreenderem seus filhos.
Tabela 4

Categorizacao das respostas da pergunta 1

Categoria Descrigdo das categorias Narrativa das maes

As estratégias usadas pelas mdes  “Entdo, a gente conversava muito né.
foram duas: falar diretamente A questdo de ter que ficar em casa,
o sobre a COVID-19 e as medidas  ter que lavar a mao toda hora, ter
1. Estratégias usadas L
3 ) de restricdo que foram que passar dlcool” (Relato: mae 4)
por maes com filhos

) implementadas; ou deixar que os  “Entdo, ele é basicamente
com nivel de TEA 1

filhos se informassem de forma  autodidata. Ele que foi 14, olhou no
mais autbnoma, devido a sua Youtube, e ele praticamente dava

capacidade de ser autodidata. aula para a gente. Depois da
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pandemia é computador na veia!”
(Relato: Mée 5)

i As mées ndo implementaram
2. Estratégias usadas . L
3 i estratégias de comunicagéo
por maes com filhos

com nivel de TEA 2
e3

verbal ou lddica para a
compreensdo dos filhos sobre a
pandemia da COVID-109.

“Ndo sabe porque tem que ficar em
casa, nao sabe porque ndo vai mais a
escola, ndo sabe porque ndo vai a
terapia, porque ndo vé amigos, ela
néo sabe, ndo sabe. N&o consegui
fazer com que ela entenda que existe
o Coronavirus... porque ela nao
entende o que é ficar... que nem eu te
disse, ela tem dificuldade de entender
essa questéo de doenga, de morte."”
(Relato: Mée 1)

“Eu falei que a gente estava em uma
grande férias, sabe? No primeiro ano
eu tinha um cronograma de coisas
legais de danga, deixei eles fazerem
acampamento na sala, fiz realmente
uma col6nia de férias, ai... ai entrou
as férias e tudo, as férias de
verdade.” (Relato: Mée 2)

2. Quais foram as atividades que vocé propds para o seu filho

durante a quarentena e quais foram as atividades que o seu filho

mais gosta de fazer quando vocés passam tempo juntos?

Esta pergunta visou entender quais eram as atividades preferidas dos filhos

e a interacdo da diade mde-filho durante a sua execugdo no contexto da

quarentena. Foram encontradas trés categorias: atividades online, atividades em

conjunto e atividades recriadas em casa. E importante mencionar que as atividades

online foram atividades que os filhos faziam sozinhos, ndo existindo interacdo

com a cuidadora durante a execugéo.

Tabela 5

Categorizacao das respostas da pergunta 2

Categorias Descrigdo da categoria

Narrativa das méaes
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o _ Jogos online e assistir videos no
1. Atividade online
Youtube.

“Ele ndo gosta de ver filme, ele
nao consegue ficar preso vendo
filme, ele gosta mesmo de ficar na
internet, dai tem que falar de
joguinho! Dai quer interagir com

ele, ele fica falando de joguinho.’
(Relato: Mée 5)

Atividades realizadas em

conjunto por maes e filhos, por
2. Atividade em exemplo: leitura, desenhar,
conjunto passear na rua, como ir ao

mercado ou em ambientes ao ar

livre.

“A (filha) entrou numa ecoterapia,
que eu quis, pra ela no ficar s6
confinada em casa, ela ta fazendo
ecoterapia, e sao trés terapeutas.”
(Relato: Mée 1)

“Eu comprei muitos livros. Entdo,
no inicio da pandemia foi um
negdcio de livro, livro pra ca, livro
pra l&, vamos ler. Quebra-cabeca.
Quebra-cabega, jogo da memdria.
Mas desenhar, vou dizer, é o carro
chefe.” (Relato: Mée 3)

“Ai eu levo ele no supermercado,
eu levo ele mercadinho, no
sacoldo, eu levo ele para fazer
compra em loja.” (Relato: Mae 2)

Atividades que as criangas

o faziam fora de casa e que as
3. Atividades

. maes buscavam reproduzir em
recriadas em casa

casa, como cinema, jogar futebol

ou fazer piquenique.

“A gente lia muito com ele, as
vezes o futebol que jogava dentro
de casa mesmo. A gente procurava
interagir ao maximo com ele com o
que ele quisesse brincar. Inventava
uns piqueniques dentro de casa.
Colocava um desenho ou um filme
que ele quisesse ver da Netflix,
sentava no ch&o e comia pipoca.
Dizia que estava fazendo um
cinema em casa. Foi assim. Tinha
que usar a criatividade.” (Relato:
Mée 4)

2.7.2
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Perguntas que se adégquam no componente Pessoa

3. No geral, como vocé lida com as dificuldades que o TEA
acarreta?

Esta pergunta teve como objetivo compreender como as maes entendiam e
lidavam com as dificuldades relativas ao TEA. Foram identificadas duas
categorias. A primeira descreve uma busca de apoio externo por parte das maes.
Ja a segunda refere-se a um componente introspectivo de ressignificar a

experiéncia de ser mae de um filho com TEA.
Tabela 6

Categorizacao das respostas da pergunta 3

Categorias Descrigdo da categoria Narrativa das mées

o “Eu lido procurando ajuda, sempre
Estratégia baseada na procura ) ) )
) ) procurando ajuda. Pesquisando na internet
) de ajuda e apoio, por parte de ) ,
1. Apoio ) . de que forma posso ajudar ele, né? E... ele
terapias e acesso a internet, e ) .
externo o faz bastante terapia, ele ja fez bastante
buscando atividades externas o . B . ]
] atividades, ele j& fez natacdo. Entdo, eu lido
para seu filho. ]
assim.” (Relato: Mée 3)

“Olha, eu acho que eu lido muito mal ainda,
sabe? E, nada de romantizar, assim, eu acho
que 0 autismo me pegou de surpresa, eu ja
era um pouco pessimista naturalmente né, eu
j& era uma pessoa meio pé no chao, e quando
0 autismo chegou eu fiquei bem bem mal,

Estratégia baseada na procura  sabe?” (Relato: Méae 2)

2. de informag&o com o intuito

Ressignificagdo  de aprender e ressignificar “E bem dificil, né. Agora numa proporg&o

experiéncias suas experiéncias baseado no  mais facil. Mas, assim, até a gente chegar
diagndstico de TEA. nesse diagndstico foi assim, foram momentos

bem complicados. ” (Relato: Mée 4)

“Depois que eu fiquei sabendo do
diagndstico comecei a ter um outro
comportamento com ele. Entéo, de certa

forma, d& para se dizer que é até um alivio
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saber que ele... que na verdade aquele
comportamento era por conta de um
transtorno, do que propriamente uma coisa
dele, assim, sabe? Entdo, assim tipo, posso
dizer que eu... eu administro bem. ”” (Relato:
Mée 5)

4. Como foi para vocé ter que se adaptar a um novo estilo de
vida com o seu filho, quando a OMS decretou uma pandemia de
COVID-19 e recomendou a quarentena?

Nesta pergunta, as méaes expressaram as suas préprias dificuldades de
adaptacdo com a situacdo de isolamento social. Logo, considerando as respostas
das maes, podem ser observadas duas categorias, expressas na Tabela 7. A
primeira descreve narrativas de maes que lidaram bem e a segunda descreve méaes
que relataram n&o lidar bem com as ordens de restri¢des. E importante mencionar
que a segunda categoria foi a mais reportada, sendo que sé uma mae respondeu
conforme a categoria um. Essa mae revelou ter recursos apropriados para uma boa

adaptacdo sua e do seu filho.
Tabela 7

Categorizacao das respostas da pergunta 4

Categorias Descrigdo da categoria Narrativa das maes

Compreendeu a situacdo que .
) ) ] “Eu ndo tive maiores
vivenciava, ativando

1. Compreenderam a ) o problemas. Mas eu até digo,
o ) mecanismo de resiliéncia, ) )
situacdo e lidaram ) . eu ndo tive maiores problemas
conseguindo se adaptar as
bem. porgue eu tenho computador

recomendagcdes de restricbes da

em casa.” (Relato: Mé&e 5)
OMS.
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“Foi bem dificil né, porque
até ele se adaptar a esse
contexto todo e (...) nossa foi
assim, tinha hora que parecia
que a gente estava em um
hospicio.” (Relato Mée 4)

“Entao eu desencadeei uma
depressao, eu desencadeei
realmente uma sindrome do

panico, alguns momentos eu

2. Desencadearam Desencadearam um transtorno ) ] )
] . tive, e uma ansiedade muito
algum tipo de depressivo ou encontraram i ]
) . ] grande, porque ai ficou muito
transtorno  ou muitas dificuldades e desafios o .
) ) . dificil lidar com tudo isso,
lidaram  com em lidar com as recomendacGes o
» L porque eu também fiquei
dificuldade. de restricbes da OMS.

confinada por eu ter
comorbidade plasmatica”.

(Relato: Mée 1)

"Foi dificil, t& sendo dificil e
eu td muito...assim o que eu
posso dizer € que cada dia
que passa que vai se
aproximando de uma possivel
normalidade eu td mais

cansada.” (Relato: Mae 3)

5. Quando vocé nao consegue interagir com o seu filho, o que
vocé faz?

Nesta pergunta, as mées foram convidadas a contar se encontravam
dificuldades na hora de interagir com seus filhos e quais atitudes tomavam nestes
momentos. A Tabela 8 mostra duas categorias correspondentes as narrativas das
mées. A primeira categorizagdo foi elaborada conforme os relatos das maes que
ndo passam por situacdes de ndo-interacdo com seus filhos, devido ao nivel 1 de
TEA que se caracteriza por exigir pouco apoio. A segunda categorizacdo foi
elaborada segundo os relatos das maes que enfrentaram dificuldades na hora da
interacdo com seu filho, devido ao nivel 2 ou 3 de TEA, que se caracteriza por

exigindo apoio substancial e exigindo apoio muito substancial (APA, 2014).
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Categorizacao das respostas da pergunta 5

Categoria Descricdo das categorias

Narrativa das maes

1. Estratégias Nao foram encontradas estratégias
usadas por maes usadas pelas maes. Segundo as
com filhos com respostas, as maes relataram que

nivel de TEA 1. sempre interagem com seus filhos.

“Ele sempre interage. Ndo, ndo tem.
N&o tem como. Ele sempre interage
comigo, se eu chamo ele, ele vem. Se
eu peco ajuda, ele ajuda. E, vai
guardar teus brinquedos...€...senta
aqui e vamos estudar o inglés.”’
(Relato: Mée 3)

“Agora ndo, mas ja teve essa fase
sim.” (Relato:Mée 4)

2. Estratégias As mées relataram usar estratégias
usadas por mées de afastamento. Relataram

com filhos com também que se sentem frustradas e
nivel de TEA 2 e tristes, mas que preferem se

3. afastar nos momentos de crise.

“Ela é muito dispersa e tem uma
dificuldade, tem horas que eu saio
um pouquinho de cena, mesmo que
eu esteja ali com ela, mas eu preciso
respirar, e... enfim, eu achei que eu

poderia ter feito mais por ela.’

(Relato: Mée 1)

“Depois de ficar chateada e
frustrada, a minha tendéncia é deixar
largar um pouco ele assim... a ndo
ser que a gente precise muito, a ndo
ser que seja uma emergéncia e eu
precisar que ele levante, que ele faca

alguma coisa” (Relato: Mae 2)

6. Como foi para o seu filho com TEA se adaptar a esse novo

estilo de vida também?

Nesta pergunta as maes foram convidadas a expressarem as dificuldades

de adaptacédo de seus filhos com a situacéo de isolamento social. Considerando as

informacdes dadas pelas mées, pode ser observado, por meio da Tabela 9, que s6

uma categoria foi encontrada: descrevendo que os filhos se adaptaram sem

maiores problemas ao isolamento.
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Tabela 9

Categorizacao das respostas da pergunta 5

Categorias Descrigéo da categoria Narrativa das maes

“E 0 que eu te falei, ele se
adaptou muito bem. Ele se
adaptou muito bem, € o que
eu tb dizendo ... ” (Relato Mae
3)
“Eu acho que no inicio ele
3 . ficou até mais tranquilo
N&o apresentaram maiores B
y porque a escola... ele ndo era
problemas para a adaptagdo desse 3
tao feliz 1a ndo. ” (Relato Mée
2)

“Eu nao tive maiores

1. N&o apresentaram  novo estilo de vida e em lidar com
dificuldades. as ordens de restricdo da

quarentena. o
problemas. Mas eu até digo,

eu nao tive maiores
problemas porque eu tenho
computador em casa, ele
ficava no computador, ele via
0s videos no Youtube. Esse
gue é o passatempo dele,

entende?” (Relato Mae 5)

2.7.3.

Perguntas que se adequam no componente Contexto

7. Quais séo os maiores desafios no cuidado de um filho
autista durante a pandemia e como vocé lida com eles?

Nesta pergunta, as mées relataram os desafios que encontraram no cuidado
com seus filhos durante a pandemia e como conseguiram conduzir essa situacao.
Considerando as informacbes das maes, pode ser observado na Tabela 10 duas
principais fontes de desafios: preocupagdes relacionadas com diminuicdo da

interacéo social do filho e perda de rede de apoio e da escola.
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Categorizacao das respostas da pergunta 7

Categoria Descricgdo das categorias

Narrativa das maes

Preocupagdes sobre a
1. Dificuldades na limitacdo na interacédo
interacdo social. social do filho e um

possivel impacto negativo.

“Para mim, assim, a parte mais
preocupante € a interacgéo social, que isso ai
foi até com qualquer crianca e tudo né, para
mim é o0 que mais impacta (...) O que era
mais preocupante para mim era ele ter, de
certa forma, alguma regressao, ne, no

acompanhamento dele.” (Relato: Méae 5)

. Dificuldades em lidar com
2. Desafios com a ) )
outros microssistemas
escola e redes de
) como escola, perda de
apoio. ) .
terapias e de rede de apoio.

“E. estd sendo muito dificil. Foi muito,
muito dificil, mais eu sinto, pra mim. Eu
acho que o meu filho, o que eu posso falar, €
que ele estd de parabéns. Assim, pra ele, ele
encarou muito bem. Pra mim foi muito
dificil, porque eu me tornei psicologa, eu me
tornei fonoaudidloga, eu me tornei
terapeuta ocupacional. Aula online, se eu
ndo ficar do lado dele, ele néo assiste a
aula.” (Relato: Mae 3)

“Nossa, eu sinto muita falta da escola, ai
meu Deus como eu sinto falta da escola,
porque o cuidado do (filho) ficou assim sé
comigo, e eu ndo conseguia respirar, sabe?
e... ai ndo ta facil essa pandemia (...) Eu vou
tentando arrumar uma rede, mas, a0 mesmo
tempo, eu sinto que essa rede é meio fraca.
(Relato: Mée 2)

8. Como foi dividir as responsabilidades do cuidado do seu

filho autista entre vocé e seu parceiro?

Nesta pergunta as mées foram convidadas a expor o nivel de participacéo

de seus respectivos parceiros com o cuidado com o filho. Além disso, também

explicaram o modo como ambos se organizavam nas divisdes de tarefas para esse

cuidado parental durante o contexto de quarentena. Considerando as informacdes

dadas pelas maes, pode ser observado, por meio da Tabela 11, duas categorias
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para as respostas. A primeira e mais reportada categoria foi criada com base nos
relatos das maes que recebiam auxilio do marido no cuidado do filho, mas é
importante mencionar que elas continuaram sendo as principais cuidadoras da
crianga. A segunda esta constituida por maes que reportaram nao receber auxilio

do marido no cuidado.

Tabela 11. Categorizagéo das respostas da pergunta 8

Categorias Descricdo da categoria Narrativa das mées

“Eu ainda assim, eu fago a
maioria das coisas. O (pai)
esta mais participativo do
que nos anos anteriores. A
iniciativa teve que ser minha
. de ele ser mais

As mées relataram que mesmo )

participativo.”’(Relato: Mae

5)

a maioria do cuidado do filho
1. Recebiam auxilio ainda ser de sobrecarga delas,
do marido no com o contexto de pandemia e . )
) ) ) ) “Temos uma parceria muito
cuidado do filho. homeoffice, seus parceiros o
. ) ] boa em relagdo a isso.
auxiliaram mais no cuidado .
] Gracas a Deus ele me ajuda
com os filhos. _ )
muito com isso. E ele em
casa dividiu muito, né. Ele
nao me ajuda sé com o
(filho), a gente consegue
conciliar muito.” (Relato:

Mae 4)

“Meu marido ta né... eu nem
falo dele né, porque

3 y realmente ele ndo é um
As maes relataram néo ter ) i
. . . . apoio, porque ele t4
2. Naéo recebiam recebido auxilio do parceiro no )
trabalhando igual um louco.
auxilio do marido cuidado do filho, mas ) )
) ) Esses ultimos dois anos,
no cuidado do mencionaram que, mesmo ) L
) ) ] assim, o pai é, infelizmente,
filho. sentindo falta de ajuda, .
. L ausente, mas ndo por conta
compreendiam a situacao. ) o ]
disso, ele é médico, né, ele

foi para a linha de frente,

entdo durante um bom tempo
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a gente ficou sem ele. Ele ja
ficou em isolamento varias
vezes porque toda vez a
gente achava que ele estava

com covid. ” (Relato: Mée 2)

9. Durante a pandemia do Covid-19, vocé teve alguma rede de
apoio? Se sim, quais? Se ndo, como é para vocé lidar com todas as
guestdes de praticas de cuidado com a crian¢a durante a pandemia?

Nesta pergunta, as maes contaram sobre suas redes de apoio: se tinham ou
ndo, e como estas se constituiram. Com os relatos das maes, foi possivel perceber
que, apesar de terem as vezes algum auxilio, sentiam-se muito sozinhas. Como
pode ser observado na Tabela 12, as respostas das maes foram divididas em duas
categorias: em ter rede de apoio (assalariada e familiar) e em n&o ter rede de

apoio.

Tabela 12. Categorizacéo das respostas da pergunta 9

Categorias Descrigdo da categoria Narrativa das maes

“Entdo eu to criando uma sim, eu to
tentando, mas a minha rede de apoio é
1. Recebemajuda  As mées relataram que assalariada. Eu queria uma rede de apoio
e tem rede de  tém rede de apoio assim 0800.” (Relato: Mée 2)
apoio. familiar e assalariada.
“Af minha mae t4 aqui comigo desde o0 ano

passado, direto!” (Relato: Mae 5)

“Ndo, nao tinha rede de apoio, e sendo
muito sincera assim, eu sempre fui tentando
dar conta do recado sozinha, porque eu falo

N&o recebem nenhum que é uma luta sozinha, porque vocé acha
2. N& recebem ) R )
] y tipo de apoio e que a familia vai ficar mais grudada em
ajuda e ndo tem ) ) . ] .
. manifestam sentimentos ~ vocé, mas acho que é o contrario, tudo que
rede de apoio. ] )
de solidao. vocé faz eles se afastam mais de vocé, a

s

Vida continua e vocé tem que seguir.’

(Relato: Mée 1)
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“Néo. Nenhuma. Ndo.” (Relato: Mée 3)

2.7.4.
Perguntas que se adequam no componente Tempo

10. Algumas escolas estdo reabrindo e a quarentena ja é
bastante flexivel. Hoje, como é o cotidiano com o seu filho?

Nesta pergunta, as maes explicaram sobre a flexibilidade das restrigdes
governamentais e como as rapidas mudangas num curto periodo impactaram no
cotidiano e na adaptacdo escolar dos filhos. Mostraram ndo ter perspectiva nas
mudancas da flexibilizagdo ou, entdo, expressaram uma boa adaptagdo. Desta
forma, na Tabela 13, podem ser observadas duas categorias: boa adaptacéo e
acolhimento escolar; e descrenca na atual flexibilizacdo e ma conduta da escolar.

Tabela 13. Categorizacéo das respostas da pergunta 10

Categoria Descrigdo das categorias Narrativa das maes

“Entdo, quando comecou a afrouxar, ele
foi para a natacéo, né. E, na escola que
ele est4 agora, ja comecou presencial

desde o inicio do ano. Entéo, a gente foi
As mdes relataram que o )
) na escola. Eu acho que o acolhimento que
filho teve uma boa )
1. Boa adaptacdo e a escola teve com ele fez uma diferenca
. adaptacéo e que a escola ) o
acolhimento escolar. ) o muito grande. Vemos nitidamente a
tinha recursos suficientes . .
N evolugéo dele, né. Desde fevereiro, quando
para facilitar o processo. .
comecaram as aulas, até agora, (vemos) o

quanto ele vem evoluindo. Eu fui na escola
e ele teria todos os direitos de fazer uma

prova adaptada.” (Relato: Mée 4)
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“E, nessa escola agora, quando a gente se
mudou, ela ndo chegou a ir, porque veio a
pandemia, e a escola ndo consegue fazer
um trabalho online porque néo funciona.
E, a0 mesmo tempo, agora que as aulas
voltaram, é... eles ndo querem que ela va
porque ela ndo usa mascara, ndo

As mées relataram ] B )
entendem que é uma questao sensorial."

2. M4 conduta dificuldades na y
) . 3 (Relato: Mée 1)
escolar e baixa implementacédo da
expectativa na flexibilizagdo da
o . “Nossa, assim, cada vez que eu penso que
flexibilizacdo da quarentena e que nao

] eu vou ter que fazer mais um outro
quarentena. tiveram recursos escolares . )
) ) esquema com ele eu ja comecgo a ficar
ou apoio de terceiros. ) - o
desorientada. A gente néo tem previsao de
escola, eu acho que esse ano ndo tem,
mesmo assim, a vacinacao ta em
conta-gotas aqui. Entdo, eu ainda acho
gue mesmo com algumas aberturas, nao
esta fazendo muita diferenca aqui pra

gente, entendeu?” (Relato: Mae 2)

2.8.

Discusséo

A pesquisa teve como objetivo compreender os processos de cuidado dos
pais com filhos no espectro autista, como estes foram afetados ou alterados
durante a pandemia, além de como estes pais lidaram com as dificuldades trazidas
pelo isolamento social. O estudo teve como fundamentagdo teGrica a Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner (1994, 1996).
Cada pergunta do questionario explorou os componentes Processo, Pessoa,
Contexto e Tempo (PPCT), trazidos pela perspetiva do Modelo Bioecoldgico
(1994, 1996).

E importante ressaltar que a pandemia da COVID-19 pode ser considerada
um aspecto do macrossistema, devido sua influéncia danosa ndo apenas para a
saude fisica dos individuos, mas também em aspectos psicoldgicos, sociais e
economicos (Brooks et al., 2020; Faro et al., 2019; Linhares & Enumo, 2020). De
uma forma geral, estas mudancas no macrossistema impactaram diversos

microssistemas, como, por exemplo, escolas, trabalhos e familias. Esta influéncia
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se estendeu também ao cotidiano de pessoas com TEA, pois estas tiveram suas
intervencdes terapéuticas interrompidas e pouco apoio escolar neste periodo
(Dahiya et al., 2021; Manning et al., 2021, Narzisi, 2020; White et al., 2021). O
impacto da pandemia também trouxe modificagdes no estilo de trabalho, seja
transformando-o0 em formato online (“homeoffice”) (Garcia et al., 2022) ou se
tornando linha de frente no enfrentamento pela COVID-19 na area da saude.
Nesse estudo, pode ser observado que um pai trabalhou como médico linha de
frente (em hospital) e os demais trabalharam em formato homeoffice.

Por meio dos resultados encontrados nas perguntas que se adequaram ao
componente Contexto, foi identificado como um problema no macrossistema,
como a pandemia, pode impactar os microssistemas analisados neste estudo: rede
de apoio (familiar e assalariada), familia nuclear e escola. Com base nas anélises
realizadas, foi possivel notar, por meio das categorizacGes, que a pandemia e 0
isolamento social afetaram de forma consideravel as mées deste estudo.

Observa-se nas respostas da pergunta sete que as maes ficaram muito
sobrecarregadas, ndo conseguindo expressar como realmente lidaram com esses
desafios de cuidar e de lidar com um filho autista durante a pandemia. As maes
focaram mais em desabafar sobre as dificuldades trazidas com a pandemia do que
em listar suas estratégias de enfrentamento. J& nas perguntas oito e nove é
possivel notar, segundo os relatos das mées, que os maridos s6 auxiliaram mais no
cuidado com o filho porque precisaram ficar mais tempo em casa devido ao
trabalho remoto, visto o contexto de quarentena. Percebe-se, pelos relatos, que
isto ndo era uma realidade em periodo pré-pandémico.

Mesmo com mais apoio dos parceiros, as mées relataram um grande
sentimento de solid&o e falta ajuda ou perda de redes de apoio, ocasionando um
aumento no sofrimento emocional. Além disso, os resultados encontrados sobre a
rede de apoio seguiram o sugerido pela literatura no que diz respeito a necessidade
que essas familias, sobretudo as maes, tém em possuir uma boa rede de apoio com
quem contar (Manning et al., 2021; Machado, et al., 2022). Pesquisas mostram
que familias com uma rede de apoio ativa apresentam menores indices de estresse
e angustia devido ao suporte emocional e cuidado que essas familias encontram
nestas redes (Constantinidis et al., 2018; Faro et al., 2019). Durante o periodo de
maiores restricdes do isolamento social, 0 acesso a estas redes de apoio e aos

processos de intervencdes terapéuticas foram suprimidos, trazendo mais
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preocupacOes para as familias com pessoas com TEA e aumentando os niveis de
estresses destes pais (Dahiya et al., 2021; Narzisi, 2020; White et al., 2021).

Compreende-se que as alteragdes causadas nos microssistemas pelo
contexto da pandemia influenciaram outros componentes do Modelo
Bioecologico, como 0s Processos Proximais e as caracteristicas da Pessoa. O
Processo Proximal é o componente do modelo que explica o desenvolvimento das
pessoas como produto das relacOes e das interacGes (Bronfenbrenner & Morris,
2006). Segundo a literatura, as relagdes pais-filhos acontecem por meio de um
processo de vinculo, de aprendizagem e de interacfes cotidianas (Bronfenbrenner
& Morris, 2006). Nas perguntas que se adequaram ao componente Processos
Proximais, percebe-se que as maes expressaram dificuldades em lidar com a
situacdo da pandemia, mas também demonstraram focar mais no divertimento dos
filhos do que em restringi-los de suas atividades preferidas e que o grau do TEA
facilitou ou dificultou essa interacdo. Pode-se considerar que as méaes, diante da
situacdo de isolamento social, desenvolveram 0S processos proximais com seus
filhos com ajuda de materiais e objetos com 0s quais pudessem potencializar mais
tempo de qualidade juntos. Este achado corrobora com o conceito de Processos
Proximais, pois entende-se que as diades estavam interagindo e fortalecendo o
vinculo entre eles por meio destas atividades (livros e jogos) (Bronfenbrenner &
Morris, 2006). E importante ressaltar que pouco se sabia sobre a doenca da
COVID-19 e sobre quanto tempo duraria o isolamento, constituindo este
momento como um longo periodo de incertezas. Com isso, as mées relataram que
ndo sabiam como explicar ou fazer com que seus filhos entendessem a situa¢ao na
qual estavam inseridos.

No que diz respeito a0 componente Pessoa, as maes relataram muitas
dificuldades em lidar com as questdes trazidas pelo TEA. O componente Pessoa
considera caracteristicas bioldgicas e psicologicas do individuo e como essas
caracteristicas interagem com o ambiente (Bronfenbrenner & Morris, 1998). Os
resultados encontrados corroboram com os estudos de Bronfenbrenner e Morris
(1998, 2006) por meio destas descobertas realizadas nas analises.

Inicialmente, na pergunta trés, as maes relataram como foi o impacto do
diagnostico e o periodo que vivenciaram na época quando descobriram o TEA de
seus filhos, contando suas historias até os dias atuais. Percebe-se que cada mae

lidou de uma forma diferente com o impacto que o diagnéstico do TEA havia
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trazido. J& na pergunta gquatro, nota-se que as caracteristicas das maes foram um
fator importante para entender como estas lidaram com a situacdo da pandemia. E
possivel notar que a maioria das méaes apresentou maior dificuldade de
enfrentamento e/ou desencadeou algum transtorno depressivo, e apenas uma mée
relatou maior resiliéncia perante a situacdo pandémica. Ja por meio das perguntas
cinco e seis foi possivel perceber que as caracteristicas sintomaticas trazidas pelo
TEA modificaram as caracteristicas do contexto e dos processos proximais. Uma
vez que 0 autismo é um espectro, compreende-se que as percepcdes e interagdes
também serdo variadas, de acordo com cada pessoa. Com esses resultados pode-se
compreender como fatores externos influenciaram o cotidiano das mées. Estes
fatores incluem as caracteristicas do TEA e também o contexto da pandemia e
suas restricoes (Parentaeu et al., 2020). Da mesma forma, é importante considerar
que a dificuldade e a sobrecarga trazidas pelas maes podem estar associadas aos
diferentes niveis de dependéncia de cada filho, conforme o grau do espectro
autista. Entende-se que filhos com TEA mais dependentes geram uma maior
demanda e excesso de funcbes dos pais (Pinto & Constantinidis, 2020). Como ja
supracitado, o TEA é um transtorno que apresenta diversas variabilidades
comportamentais, dividido em trés niveis de dependéncia: (1) nivel 1, exigindo
apoio; (2) nivel 2, exigindo apoio substancial; e (3) nivel 3, exigindo apoio muito
substancial (APA, 2014). Somente compreendendo estas variacdes, ja pode-se
entender as diversas modificacOes existentes na interacdo das diades mée-filho e
nos contextos familiar e social (Kiquio & Gomes, 2018; Minetto & Lohr, 2016;).

Sabe-se que, apesar de 0 autismo ser um espectro, geralmente sujeitos com
o0 diagndstico tendem a apresentar alguma dificuldade em se adaptar a mudangas
repentinas de rotina. As categorias achadas no componente Pessoa foram
compreendidas pelo fato de que, no TEA, uma das caracteristicas sintomaticas
principais é a falta de reciprocidade e interesse em pares. Desta forma, com as
restricdes de isolamento, as criangas ndo mostraram ter desafios para tal adaptacao
nas restricdes sociais, uma vez que nao conviveram com colegas na escola.

No que tange a pergunta que se adequou ao componente Tempo, a
readaptacdo com a flexibilizac&o da quarentena e o novo cotidiano destas criangas
motivaram as maes a falarem, mais uma vez, sobre 0 microssistema escolar. A
incerteza sobre o tempo de isolamento ou sobre futuras novas ordens de restri¢ao

impediu as mées de responderem a essa pergunta claramente, uma vez que as
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participantes tinham dificuldade de prever os proximos acontecimentos e elaborar
novas rotinas para as criancas. As méaes estavam inseridas em contextos diferentes
e em cidades diferentes, nas quais cada governo estadual estava lidando com a
situacdo pandémica de uma forma unica. Também é importante ressaltar que nem
todas as maes estavam em situaces de flexibilizacdo da quarentena. Por meio
dessa questdo pode-se perceber 0 modo como 0s cronossistemas se conectavam: a
situacdo da incerteza sobre o tempo de pandemia e as restricdes de isolamento
(macrotempo) afetaram a periodicidade (mesotempo) das relagfes interpessoais e
dos seus contextos, neste caso, da escola (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Os dados coletados neste estudo séo relevantes para elucidar um padrao de
respostas destas participantes e observar 0 que estas mées trazem como maiores
problemas e desafios em suas realidades. Como ja supracitado, neste estudo foi
utilizado o método de anélise de contetido de Bardin (2016), uma ferramenta (til
para compreensdo do discurso do sujeito. Este método foi realizado em trés
etapas: pré-analise, codificacdo e categorizacdo de um contetdo inicialmente
verbal que foi transcrito, transformando-o em contetdo textual. Esse tipo de
analise é muito utilizado em pesquisas qualitativas na area de Ciéncias Sociais e
Humanas (Caregnato & Mutti, 2006; De Oliveira, Massa & Borges, 2021). A
elaboracdo desta pesquisa seguiu o panorama de que o individuo deve ser
observado e percebido como um todo. Ou seja, o desenvolvimento destas pessoas
deve ser considerado pela interacdo entre pares e suas caracteristicas pessoais com

0 ambiente e o tempo.

2.9.

Limitacdes

Como limitacdes, esse estudo teve o numero (N) de respostas e as
entrevistas apenas em formato online. Em relcdo ao N, a amostra obtida para o
estudo, relato total de cinco maes, impossibilitou uma analise de conteudo
baseada na amostragem por saturagdo. A amostragem por satura¢do é um metodo
utilizado com frequéncia em pesquisas qualitativas e que tem como objetivo
realizar um encerramento das analises, quando os dados obtidos ndo apresentam
mais contetdos ou falas novas (Fontanella, Ricas & Turato, 2008). Como ja
exposto, a outra limitacdo foi o modelo virtual como o principal meio de

comunicacgdo. As entrevistas via ZOOM foram dificultadores no controle de
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interferéncias, como impedir que as maes se distraissem com os afazeres
domésticos e/ou de trabalho, ou mesmo impedir que os préprios filhos entrassem
no comodo em que elas estavam na hora da coleta dos dados. Sendo importante
frisar a necessidade de um local reservado e silencioso para a coleta de dados, no

qual o pesquisador possa ter maior controle do ambiente.

2.10.

Concluséo

Embora o TEA traga consigo caracteristicas sintomaticas que influenciam
0 modo como as mdes se relacionaram com os filhos durante as restricdes da
pandemia, os processos proximais das diades mde-filho foram implementados
com estratégias realizadas pelas mées, como as atividades em conjunto online
e/ou recriadas em casa. E importante considerar, no entanto, que o nivel de TEA
do filho pode ter sido um facilitador ou um dificultador dos Processos Proximais
neste periodo.

Durante 0 momento pandémico, as maes tiveram mais dificuldades em
lidar com as ordens de restricdo de isolamento social do que seus filhos e,
aparentemente, elas apresentaram maiores prejuizos no sofrimento emocional.
Deve-se considerar que os niveis de preocupacdo das mdes também foram
afetados, tendo em vista que perderam suas redes de apoio e que seus filhos
tiveram as intervencdes terapéuticas reduzidas. Também é possivel notar, por
meio dos relatos, que seus respectivos parceiros foram mais ativos no cuidado
com o filho durante o periodo pandémico, uma vez que permaneceram mais
tempo em casa com o trabalho em homeoffice. Deve-se ser considerado que a
escola também foi um fator de sofrimento para essas maes, tendo em vista que a
instituicdo de ensino nédo estava se mostrando habilitada para conduzir o ensino
online, principalmente com criangas autistas.

O método de Bardin (2016) permitiu uma visdo especifica e
individualizada das mées diante da situacdo, trazendo um panorama das maiores
dificuldades enfrentadas por elas durante o periodo pandémico. Na maioria das
perguntas, as mées abordam os temas como “escola” e questdes do cotidiano
sobre a “casa”.

Como contribuigdo importante, o presente estudo oferece um olhar

Bioecoldgico sobre os constructos da parentalidade e TEA. Embora existam
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diversos estudos sobre essas populacGes, essa pesquisa trouxe a perspectiva da
Teoria Bioecologica de Bronfenbrenner (1999) sobre as questdes das praticas de
cuidado de pais com filhos com TEA no contexto especifico da pandemia. O
estudo aprofundou o conhecimento de como foram essas praticas de cuidados
desses pais, considerando que estes ndo estavam nas mesmas condigdes
contextuais de antes da pandemia (e.g. sem o suporte da escola, sem
possibilidades de locomocéo, atividades ao ar livre, intervencdes terapéuticas
reduzidas ou inexistentes). Para uma analise minuciosa das praticas parentais, as
perguntas do questionario semiestruturado, a apresentacdo dos resultados e da
discussdo dos mesmos foram estruturadas levando em cosideracdo cada
componente do Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner (1999, 1998, 2006).
Sendo de maior énfase na analise 0s processos proximais, que sdo gerados na
interacdo méae-filho. Além disso, considera-se que o Modelo Bioecol6gico é uma
teoria abrangente e que, compreende o desenvolvimento humano desde uma
percspetiva micro e macrossocial, sendo o uso do enfoque qualitativo uma
ferramenta conveniente para uma coleta e andlise de dados em fendmenos
complexos.

De forma geral, é importante a realizacdo de mais estudos com amostras
maiores de cuidadores de filhos com o TEA. Também vé-se necessidade de
explorar os possiveis efeitos da pandemia e do isolamento social nos contextos
dessas familias e avaliar, principalmente, sobre as interferéncias positivas e

negativas das acOes escolares realizadas nesse periodo com o publico com TEA.
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4

Anexos

4.1.
Anexo 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

P)\ TIFICIA UN!\/LH‘;’\!DADL C/’\ TOLICA

DO RIO DE JANEIRO Qs 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Ministério da Saude - Conselho Nacional de Saude
RESOLUCOES N-466/2012 e N-510/2016

INFORMACOES AOS PARTICIPANTES

1 — Titulo do protocolo do estudo:

“Os processos parentais de pais com criangas com o transtorno do espectro autista

no contexto da pandemia do COVID-19: Uma perspectiva bioecologica”.
2 — Convite:

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Os processos parentais de
pais com criancas com o transtorno do espectro autista no contexto da pandemia
do COVID-19: Uma perspectiva bioecologica”. Antes de decidir se participara, ¢
importante que vocé entenda porque o estudo estd sendo feito e o que ele
envolverd. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as informacdes a seguir e
faca perguntas a pesquisadora responsavel se algo ndo estiver claro ou se quiser
mais informac6es. N&o tenha pressa de decidir se deseja ou ndo participar desta

pesquisa.

Vocé recebera duas vias deste documento, uma via ficara para vocé e a outra para

0 pesquisador responsavel. Por favor, pedimos que, caso decida participar,
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rubrique cada uma destas folhas no final da pagina, ao lado da assinatura da

pesquisadora executante, além da assinatura do documento ao final de toda leitura.
3 — Por que esse projeto é importante e qual é o objetivo?

Avaliar a parentalidade e as criangas com autismo é uma grande necessidade para
melhor compreensdo do proprio desenvolvimento da crianca durante a pandemia
da COVID-19. O presente estudo tem como objetivo geral, compreender quais 0s
processos parentais de criangas com o transtorno do espectro autista (TEA)
durante a pandemia do coronavirus. Com o resultado dessa pesquisa, é possivel
pensar em intervencBes que visem auxiliar os pais para melhores condutas e

promover mais salde mental para os cuidadores e para as criangas com TEA.
4 — Por que voce foi escolhido (a)?

Vocé foi escolhido para participar do estudo porque vocé faz parte dos critérios de
inclusdo do estudo, que é ser maior de 18 anos, ser brasileiro, residir no Brasil e
ser pai ou mae de uma crianga com o diagnostico do TEA dentro da comorbidade

nivel dois ou trés.
5 —Vocé tem que participar?

Vocé é quem decide se gostaria de participar ou ndo deste estudo. Se decidir
participar do estudo, vocé receberd uma via desta folha de informacbes para
guardar e devera assinar as duas vias do TCLE, uma via ficara conosco. E mesmo
se vocé decidir participar, vocé ainda tem a liberdade para desistir da pesquisa a
qualquer momento e sem dar justificativas, ndo havendo qualquer punigdo ou

prejuizo para si.
6 — O que acontecera se vocé participar? O que tera que fazer?

Se vocé der a sua autorizagdo para participar da pesquisa, vocé ira preencher um
questionario semiestruturado e um questionario sociodemografico que tem por
objetivo investigar 0s processos parentais de criangas com TEA durante a
pandemia da COVID-19. O tempo estimado para o adequado preenchimento do

questionario € de aproximadamente 50 minutos.

7 — Quais séo os efeitos colaterais ou riscos ao participar do estudo?
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O questionario a ser respondido oferece risco baixo aos participantes. E possivel
que vocé se sinta cansado(a) e angustiado(a) com o preenchimento do
questionario. Além disso, vocé pode se sentir ansioso(a) por ter de lidar com seus
préprios sentimentos e frustracGes sobre a questdo do diagnostico de TEA da
crianca. Entretanto, é importante salientar que vocé estara participando de uma
pesquisa simples, conduzida por profissionais e estudantes de Psicologia que
poderdo lhe acolher caso vocé tenha qualquer desconforto. Caso vocé sinta algum
desconforto ou descontentamento maior, salientamos novamente que vocé pode
desistir do estudo, sem qualquer prejuizo. Ademais, a responsavel pela pesquisa é
psicologa com experiéncia no atendimento a familias e criancas com TEA e
podera auxiliar no esclarecimento de ddvidas e no acolhimento de qualquer
dificuldade que surgir ao longo da pesquisa. Para tanto, serd disponibilizado o e-
mail e o telefone pessoal da mesma, para que o contato dos pais interessados

possa ser viabilizado.
8 — Quais sdo os beneficios de participar?

Os principais beneficios desta pesquisa se dardo indiretamente, com o
avango do conhecimento sobre os diferentes processos parentais com criangas
com TEA. Ao concordar em participar dessa pesquisa, vocé ira participar de uma
orientacdo com a pesquisadora e psicologa responsavel por esta pesquisa. Esta
orientacdo sera realizada virtualmente e sera baseada em: (1) Sera realizado um
acolhimento ao final da entrevista com feedbacks sobre a parentalidade e a
situacdo atual do contexto de pandemia; (2) Sera disponibilizada uma lista de
psicologos especializados em TEA para todos os pais apOs a entrevista; (3)
Reunido em grupo com os pais que decidirem participar do estudo, mediado pela
pesquisadora principal e psicologa e (4) Apos a analise dos dados coletados, sera
feita uma devolutiva aos pais. Para tanto, vocé podera fornecer, opcionalmente,
seu e-mail, ao final do questionario sociodemogréafico, para que possamos lhe

passar os resultados principais do estudo.
9 — O que acontece quando o estudo termina?

A equipe de pesquisa fara uma devolutiva aos participantes interessados sobre 0s
resultados obtidos. Além disso, os resultados vdo compor o acervo de pesquisas

do Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia Clinica, no Departamento de
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Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica do Rio de Janeiro, ficando
disponiveis para consulta. Todos os materiais da pesquisa ficardo armazenados nas
dependéncias do Grupo de Pesquisa APlab - Pessoas & Contextos, localizado no
segundo andar do Prédio Cardeal Leme da PUC-Rio sob guarda e
responsabilidade da pesquisadora e sua orientadora, pelo periodo de cinco anos.

Ap0s esse periodo, 0 mesmo sera destruido.
10 — A participacdo neste estudo sera mantida em sigilo?

Sim. A pesquisa é totalmente andnima. As informacGes coletadas serdo mantidas
em lugar seguro, codificadas e a identificacdo s podera ser realizada pelo
profissional envolvido diretamente com o projeto. Caso o material venha a ser
utilizado para publicacdo cientifica ou atividades didaticas, ndo serdo utilizados
nomes que possam vir a identifica-lo. As entrevistas semiestruturadas serdo
gravadas para melhor transcricdo dos dados coletados, ap6s a transcri¢do, 0s
audios gravados serdo deletados.

11 — Havera remuneracdo financeira?

E importante salientar que vocé ndo ter4 nenhum custo em participar dessa
pesquisa. Do mesmo modo, vocé ndo recebera nenhum retorno financeiro por sua

participacao.
12 - Esta pesquisa recebe algum tipo de financiamento?

Sim. Esta pesquisa é financiada pela Pontificia Universidade Catolica do Rio de
Janeiro (PUC-Rio) e pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e

Tecnologico (CNPQ).
13 — Contato para informaces adicionais:

Em qualquer momento do estudo vocé podera obter mais informagdes com a
Psicologa e Pesquisadora Executante deste estudo Laura Sengeés Carreras e com a
Prof. Dra. Juliane Callegaro Borsa, que estardo aptas a solucionar suas davidas
pelo telefone (21) 3527-2366.

Pesquisadora Executante: Laura Sengés Carreras


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012202/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 2012202/CA

57

E-mail: laurasenges.psi@agmail.com

Pesquisadora Responsavel/ Orientadora desta pesquisa: Juliane Callegaro
Borsa
Professora/Pesquisadora do Departamento de Psicologia da PUC-Rio
R. Marqués de Sao Vicente, 225, Edificio Cardeal Leme, 2° andar - Gavea, Rio de
Janeiro - RJ, 22430-060

E-mail: juliborsa@gmail.com

Caso haja dificuldade de contato com o pesquisador e o orientador ou caso 0
participante deseje entrar em contato, é possivel fazer contato com a Camara de
Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro
(PUC-Rio) em horario comercial pelo telefone (21) 3527-2073 - Rua Marqués de
Sao Vicente, 225, Prédio Kennedy, 2° andar - Gavea - Rio de Janeiro - RJ,
22430-060

Acredito ter sido suficientemente informado(a) a respeito das informagdes que li
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo: “Os processos parentais de
pais com criangas com o transtorno do espectro autista no contexto da pandemia
do COVID-19”. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a

minha participacgdo é isenta de despesas.

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador responsavel
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4.2.

Anexo 2 - Questionario Sociodemografico
Entrevistado: Nome
Sobre o cuidador: (marque com um X)
Qual seu sexo: () Feminino () Masculino

Quantos anos vocé tem? (escreva apenas em nimeros)

Qual sua cidade? Estado: ()

O que vocé é da crianca? ( ) Mée () Pai

Qual seu grau de escolaridade? (margque com um X)

( ) Fundamental Incompleto ( ) Superior Incompleto

( ) Fundamental Completo ( ) Superior Completo

( ) Ensino Médio Incompleto ( ) P6s-Graduacédo Incompleta
( ) Ensino Médio Completo ( ) P6s-Graduacdo Completa.

Vocé esta trabalhando no momento? () Sim ( ) Néao

Se sim, qual a ocupacéo?

O seu trabalho é remunerado? ( ) Sim ( ) Néao
Considerando a sua ocupacao profissional, durante o periodo da pandemia, o
seu trabalho Ihe apresentou a possibilidade de trabalhar em homeoffice?

( ) Sim () Ndo

Se ndo, por que?

Se sim, como esta sendo essa experiéncia para Vocé?

Qual a sua renda familiar? (Marque com um X)

() 1 a2 salarios minimos ( ) 9a10 salarios minimos
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() 3 a4 salarios minimos ()11 a12 salarios minimos
( ) 5 a 6 salarios minimos ( ) 13 a 14 salarios minimos
( ) 7 a 8 salarios minimos () 15 a mais salarios minimos

Quantos filhos vocé tem?

Caso vocé tenha mais de um filho, a crianca com TEA é o:

( ) Filho mais novo ( ) Filho do meio ( ) Filho mais velho

Vocé é o pai ou a mée solo? () Sim ( ) Néo

Se ndo, responda: Quantas pessoas vivem na casa em que VOCE e a crianga

residem? (Escreva apenas em numeros).

Caso a resposta a cima seja maior do que sé vocé e a crianca, escreva quem sdo 0s

outros moradores:

(ex. outro filho, tia, avo...)

Essas outras pessoas ajudam na rotina de cuidado da crian¢a? ( ) Sim ( ) Nao

Sobre a crianca:

Data de nascimento dacrianca:___ /_ /

Qual é a idade atual da crianga na qual vocé ira responder esse questionario?

____ anos.

Qual sexo da crianca na qual vocé ira responder esse questionario?

( ) Feminino ( ) Masculino

Quanto tempo a crianca ja tem o diagnostico de TEA?

Dados escolares:

A crianca estd matriculada em alguma escola? ( ) Sim () Néo
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Qual o nome da escola?

Aescola é: () Publica ( ) Particular

Qual é a série da crianga?

A crianca ja repetiu de ano? () Sim ( ) Néo
Atualmente, escola na qual a crianga se encontra matriculada, as aulas séo:
() Remotas ( ) Presenciais

Considerando o suporte oferecido pela escola durante a pandemia daCOVID-

19, responda:

Marque com X na opgao que Discordo Discordo Néo Concordo Concordo
mais se encaixa totalmente concordo e totalmente
nem
discordo

Acredito que as estratégias de
ensino online foram positivas
para o aprendizado do meu
filho.

A escola tem me oferecido
suporte, como: mediador e/ou

adaptacdo de provas.

Percebo um retorno positivo
da escola em relagdo ao

cuidado com meu o filho

O meu filho parece gostar do
ambiente escolar no qual se

encontra.

Meu filho apresentou mais
dificuldade no aprendizado

com o0 modelo online
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Dados sobre a COVID-19 e o seu filho:

Quanto tempo a crianga permaneceu isolada em casa?
O seu filho tem comportamentos agressivos ou auto lesivos? ( ) Sim () N&o

Se sim, com o isolamento social, devido & Covid-19, o comportamento auto lesivo

ou agressivo do seu filho apresentou algum tipo de mudanca? ( ) Sim ( ) Nao

Vocé acha que o governo cuidou da saude mental das criangcas com TEA e seus

cuidadores?
( )Sim () Néo

Se ndo, 0 que vocé acha que deveria ter sido feito?

Opcional:

E-mail:
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4.3.
Anexo 3 - Questionario Semi-Estruturado

QUESTIONARIO SEMIESTRUTURADO SOBRE OS PROCESSOS
PARENTAIS DE CRIANCAS COM TEA DURANTE A PANDEMIA DO
COVID-19

Entrevistado: Nome Data da entrevista: xx/xx /2021
Entrevistadora e pesquisadora presente: Laura Sengés Carreras

Local ou meio de comunicacgédo para a entrevista:

Procedimentos:

( ) Entrevista gravada e autorizada;

( ) Explicar novamente o intuido da entrevista e da pesquisa;

( ) Explicar rapidamente os objetivos de cada pergunta.

Questdes para a entrevista:

1. No geral, como vocé lida com as dificuldades que o TEA acarreta?

2. Quais sdo os maiores desafios no cuidado de um filho autista durante a
pandemia e como vocé tem lidando com eles?

3. Como foi para vocé ter que se adaptar a um novo estilo de vida com o seu
filho, quando a OMS decretou uma pandemia de covid-19 e recomendou a
quarentena?

4. Como foi para o seu filho com TEA se adaptar a esse novo estilo de vida
também?

5. Quais estratégias vocé utilizou para que o seu filho compreendesse o que
era o coronavirus e a quarentena?

6. Quais foram as atividades que vocé prop0s para o seu filho durante a
quarentena e quais foram as atividades que o seu filho mais gosta de fazer
quando vocés passam tempo juntos?

7. Quando vocé ndo consegue interagir com o seu filho, o que vocé faz?
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8. Algumas escolas estdo reabrindo e a quarentena j& € bastante

flexivel. Hoje, como € o cotidiano com o seu filho?

9. Durante a pandemia do Covid-19, vocé teve alguma rede de apoio? Se
sim, quais? Se ndo, como € para vocé lidar com todas as questdes de

praticas de cuidado com a crianca durante a pandemia?

10. Como foi dividir as responsabilidades do cuidado do seu filho autista entre

VOCE e seu parceiro?

Ao final da entrevista, perguntar se o(a) entrevistado(a) tem alguma divida ou se
sentiu desconforto e se precisa de algum auxilio. Agradecer a disponibilidade de

participacdo e salientar a devolucdo dos resultados obtidos.
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