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RESUMO | Introdugéio: Criangas autistas podem apresentar
diminvigio do ténus muscular, atraso no desenvolvimento
motor caracterizado pelo o grupo de desordens complexas
de desenvolvimento do cérebro, fazendo-se necessdrio o
acompanhamento fisioterapéutico, prevenindo e minimizando assim
os comprometimentos ocasionados pela a sindrome. Objetivo:
Este estudo buscou compreender a percepgéo das mdes sobre o
diagnéstico e o cuidado do filho Autista. Metodologia: Trata-se
de um estudo do tipo descritivo, exploratério com delineamento
transversal e abordagem quali quantitativa. A pesquisa foi
desenvolvida no municipio de Vitéria da Conquista - BA, e para
coleta foi utilizado um questiondrio semiestruturado, formulado
pela pesquisadora que incluiu varidveis de questionamento como:
idade, escolaridade, profisséo, estado civil, além disso, houve a
presenca de questdes norteadoras referentes ao conhecimento
das mdes sobre o autismo, como elas se sentem sendo mde de uma
crianga autista, dentre outras. Para andlise dos dados foi utilizado
o método de andlise de contetdo de Bardin. Foram empregados os
seguintes critérios de inclusdo: M&es com idade entre 18 a 60 anos,
de criangas que foram diagnosticadas com autismo e que foram
atendidas na APAE de Vitéria da Conquista - BA. Resultados: O
presente estudo identificou que as mées entrevistadas apresentam
conhecimento pouco satisfatério sobre a sindrome, o que dificulta
nos cuidados e melhor qualidade de vida dessas criangas Autistas.
Quanto as varidveis sécio demogrdficas, identificou-se quanto ao
grau de escolaridade ensino fundamental completo (41,67%), e
no quesito renda familiar (75%) das participantes apresentaram
renda de uma dois saldrios minimos. Os achados do presente
estudo serviram desta forma, para analisar que hé a necessidade
de criagdo de campanhas que possa levar mais informagdes
para as mdes e para toda a comunidade afim de ingressar essas
criangas na sociedade de forma que ndo haja preconceitos e
desigualdades. Conclusdo: O presente estudo teve como objetivo
identificar as dificuldades enfrentadas pelas mées ao cuidar de
uma crianga autista. E de extrema importancia a necessidade da
capacitagdo dos profissionais de sadde para que possam auxiliar
e orientar essas mdes quanto ao diagnéstico e os cuidados que
devem ser tomadas.

Palavras-chaves: Transtorno autistico, Percepgéio, Fisioterapia,

Cuidado da crianga.
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ABSTRACT | Autism is a syndrome characterized by a group of
complex disorders of brain development, which hinders the child’s
social communication and presents changes that can compromise
your daily life. Autistic children may have decreased muscle tone,
delayed motor development, making it necessary physical therapy
monitoring, thus preventing and minimizing the impairment caused
by the syndrome. This study sought to understand the mothers’
perception about the diagnosis and care of the autistic child. The
methodology it is a study of descriptive, exploratory cross-sectional
design and qualitative and quantitative approach. The research
was developed in Victoria municipality of Conquista - BA, and
to collect hi used a semi-structured questionnaire formulated by
the researcher that included questioning of variables such as age,
education, profession, marital status, in addition, there was the
presence of guiding questions for the mothers’ knowledge about
autism, how they feel being a mother of an autistic child, among
others. Data analysis method was used Bardin content analysis.
Were used the following inclusion criteria: Mothers aged 18 to 60
years, children who have been diagnosed with autism and who
were seen in Vitéria da Conquista APAE - BA. This study identified
that the interviewed mothers have unsatisfactory knowledge
about the syndrome, which makes the care and quality of life of
these children with Autism. The sociodemographic variables, we
identified the degree of complete elementary school education
(41.67%), and family income Question (75%) participants had
income of two minimum wages. The findings of this study served
this way, to consider that there is a need to create campaigns that
can bring more information to mothers and to the entire community
in order to join these children in society so that there is no prejudice
and inequality. There is also need to prepare health professionals
so they can assist and guide these mothers about the diagnosis
and care should be taken as an Autistic child, thus increasing the
expectations of these mothers and reducing their frustrations.

Keywords: Autistic disorder, Perception, Physical Therapy Specialty,
Child care.
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INTRODUCAO

Em tempos passados, o Autismo era diagnosticado
como uma doenca esquizofrénica. Atualmente é
definido como Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA). O TEA é caracterizado como um transtorno
neurodegenerativo de causa ainda desconhecida,
que provavelmente pode ser de origem genética
ou de problemas ocorridos durante o periodo de
gestagdio ou, até mesmo, durante o parto’.

O termo autismo foi utilizado pela primeira vez
por Eugen Bleuler, em 1911, psiquiatra suico que
considerava o autismo como mais um sintoma da
esquizofrenia. Somente em 1943, a partir de
observacgdes feitas por Leo Kanner, o autismo passou
a ser analisado por uma outra perspectiva. Em seu
estudo, Kanner percebeu que algumas criangas se
diferenciavam das demais, levando-se em conta
principalmente as suas diferenciagdes nas relagdes
sociais®.

Além das limitacdes nas relagdes sociais, os autistas
apresentam como sintomas dificuldade na linguagem
e comunicag¢do (como elaborar frases completas e
com sentido), ecolalia (repeticdo de palavras ou
frases), hiperatividade ou hiporreatividade, déficit
na interagdo social (com adultos ou outras criangas),
presenca de movimentos repetitivos (sem motivagdo
ou justificativa) e sdo resistentes @ mudangas, uma
vez que “sentem certo regozijo na preservagdo
da rotina e um terrivel sofrimento ao serem
incomodadas?.

Certamente ter um filho autista pode ser uma da
experiéncia mais dificil para a mae, levando a
familia a passar por vdrias mudangas. A mde se
sente mal pela adversidade e a contradicdo de
sentimentos se torna visivel, na maioria das vezes as
mdes costumam paralisar a sua vida profissional e
passam a viver em fungdo do filho autista®.

Portanto, se faz necessdrio criar um vinculo forte e
duradouro entre a mde e a crianga para que possa
ser transmitido segurangca e protecdo, e isso é de
vital importéncia para uma ligagdo emocional e
para o desenvolvimento social, afetivo e cognitivo
sauddvel dessa crianca. E de extrema importéncia
que todos vivam em um ambiente harmonioso e que
proporcione um desenvolvimento sauddvel a todos

seus membros®.

A dificuldade de inclusGo dos autistas na sociedade
ainda é vivida até hoje, a qual muitas mdes passam
por momento de exclusGo social. Esta pesquisa
tem como contribuicio oferecer informagdo,
orientagdo, tanto para a mde como para o equipe
multidisciplinar e familiares, visando melhora no
diagnéstico e cuidado da crianga autista®.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa do tipo descritivo,
exploratéria com delineamento transversal e
abordagem quali quantitativa. Segundo Gil (2013)°,
as pesquisas descritivas sdo as que habitualmente
realizam os pesquisadores sociais preocupados com
a atuagdo prdtica.

A pesquisa quantitativa tem como principal objetivo
levantar dados estatisticos sobre fatos, indicadores
e tendéncias de forma objetiva, explicando
fendmenos a partir de andlises estatisticas®.

Na pesquisa qualitativa, a andlise por conteiddo
de Bardin’, consiste em um conjunto de técnicas
de andlise das comunicagdes visando obter,
por procedimentos sistemdticos e objetivos de
descri¢cdo do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos &s condi¢des de produgdo/
recepc¢do (varidveis inferidas) destas mensagens.

O estudo foi realizado pela pesquisadora na
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
localizada no municipio de Vitéria da Conquista na
regido sudoeste do estado da Bahia.

A amostra foi selecionada através dos critérios de
elegibilidade que sdo: Critérios de Inclusdo: Mdes
de criangas que foram diagnosticadas com autismo e
que sdo atendidas na APAE de Vitéria da Conquista
BA. Critérios de Exclusdo: Mdes que ndo aceitarem
participar da pesquisa, que ndo estiverem presentes
no momento da coleta de dados, que ndo possuem
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filhos com diagnostico de autismo ou que ndo utilizam
os servigcos da APAE de Vitéria da Conquista- BA.

Foi utilizado como instrumento um questiondrio
semiestruturado, formulado pela pesquisadora. O
mesmo incluiv varidveis de questionamento como:
idade, profissdo, renda, escolaridade, estado civil,
e perguntas qualitativas norteadoras formuladas
sobre a percepg¢do das mdes; os cuidados que elas
apresentam com seus filhos Autista; como é a rotina
dessas mdes e como seus filhos foram diagnosticados
com a sindrome.

Este instrumento foi aplicado, em uma sala reservada
em um ambiente determinado pela unidade.
As voluntdrias foram previamente informadas e
orientadas sobre os obijetivos, riscos e beneficios
desta pesquisa, dados estes que estdo descritos no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
que foi assinado pelas voluntdrias que também
ficaram com uma cépia assinada pela pesquisadora.
Cada questiondrio foi aplicado individualmente
pela pesquisadora, com duracdo mdxima de
aproximadamente 15 minutos.

Este estudo foi previamente submetido ao comité de
ética (CEP) da Plataforma Brasil pelo parecer de
nimero 046260, CAAE 56317716.7.0000.5578
e tendo sido aprovado obteve autorizagdo da
instituicdo para dar inicio a coleta de dados.
Todos os participantes foram informados sobre os
objetivos da pesquisa, bem como riscos e beneficios
e assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido de acordo com o Comité de ética em
Pesquisa (CEP), com seres humanos conforme
resolugéio 466/12 do Conselho Nacional de Sadde
(CONEP) permitindo que os dados fossem utilizados

e os resultados divulgados.

Os dados sécio demogrdficos (quantitativos),
foram tabulados numa planilha do programa Excel
(2015) e organizados na TABELA 1 (em Resultados
e Discussdo) em frequéncia absoluta e relativa.
Em relacdo a idade das participantes também foi
demonstrada a média e o desvio padrdo, para
melhor compreensdo.

Os dados qualitativos foram analisados por meio
de andlise de conteido de Bardin’. Roteiro para
andlise dos dados qualitativos: Apds a coleta de
dados, as informagdes foram analisadas seguindo
o roteiro proposto por Pires (2012), e adaptado,
baseado em trés etapas principais:

Etapa | — Ordenacdo dos dados que consiste na
transcricdo integral das falas das participantes

para uma leitura exaustiva antes de arrumar os
dados.

Etapa Il — Classificacdo dos dados, essa etapa
consiste em relacionar os dados coletados com o
objeto e a fundamentac¢do tedrica previamente
realizada por meio de leitura minuciosa e
estabelecimento de nicleos centrais que emergiram
sobre o tema seguido de uma leitura transversal
que alocard os temas em gavetas que formardo
um quadro abrindo lacunas de sintese vertical e
horizontal das ideias.

Etapa lll - construida a partir das falas das
participantes, autores e a experiéncia do
pesquisado resultando em informagdes importantes
analisadas criteriosamente com base em Bardin

(2011Y.

Quadro 1. Modelo de Quadro Sintese utilizado nos confrontos das entrevistas de gestantes portadoras de HIV (PIRES, 2012).

Entrevistados/Nicleos de sentido. Ent. 1

Ent. 2 Ent. 3 Sintese Horizontal

Sintese Vertical
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A sintese horizontal corresponde & simula construida a partir dos nicleos de sentido por entrevistado,
identificando por meio desta os aspectos semelhantes e divergentes quando comparados com outras entrevistas.
Jd& a sintese vertical corresponde d sintese resultante de cada entrevistado sobre a temdtica analisada. Apds
a aplicagdo do quadro na andlise inicial dos dados de Pires, estes dados serdo submetidos & andlise criteriosa
descrita por Bardin'®. Dessa forma, todo o percurso da andlise das questdes subjetivas/abertas deste trabalho,
terd como referéncia a obra de Laurence Bardin’. Foi utilizado como base, este quadro de Pires (2012). O
mesmo foi adaptado pela pesquisadora.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante o decorrer do trabalho, os resultados Quanto & distribuicdo da idade média da populagdo

foram apresentados e em seguida discutidos na foi de 34,5 + 6,93 anos.

seguinte ordem: 1) Andlise quantitativa e 2) Andlise

qualitativa. Das 17 participantes, 16,67% apesentavam
ensino  fundamental completo, 41,67% das
participantes apresentavam ensino médio completo,

Categorizagéo dos dados quantitativos e somente 8,33% das participantes possuiam ensino

A Tabela 1 mostra os dados sécio demogréficos. fundamental incompleto.

Tabelal. Distribuicdio do perfil sécio demografico das mulheres entrevistadas. Vitéria da Conquista/BA, 2016.1

VARIAVEIS CATEGORICAS N %

ESTADO CIVIL
Solteira 3 41,67
Casada 7 58,33

ESCOLARIDADE

Analfabeta 1 8,33
Ensino fundamental incompleto 1 8,33
Ensino fundamental completo 2 16,67
Ensino médio incompleto 2 16,67
Ensino médio completo 5 41,67
Ensino superior incompleto 1 8,33

RENDA FAMILIAR MENSAL
Menos de 01 saldrio minimo 3 25,00

De 01 a 02 saldrios minimos 9 75,00

Verificou-se que mulheres analfabetas e com até ensino fundamental completo apresentava 33,33% da
amostra estudada, isto implica dizer que o fator escolaridade possui relagcdo com o conhecimento sobre o
Autismo.

Sobre o quesito renda familiar, destacou-se na populagdo estudada: 25% das participantes apresentavam
renda inferior a um saldrio minimo e 75% das participantes apresentavam renda de um a dois saldrios minimos.

Percebe-se assim que a maioria dessas mdes vivem somente com a renda vinda dessas criangas (auxilio
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doenca), dificultando a qualidade de vida, uma vez
que, essa quantia é usada para varios fins, como:
alimenta¢do, medicamentos, moradia (aluguel),
condugdio entre outros.

Categorizagdio dos dados qualitativos

A  reunido dos significados emergidos dos
questionamentos deram origem das informacgdes
que serdo abordadas a seguir, em dois eixos de
discussdo.

Compreensdo sobre o Autismo. Qual a sua
compreensdo sobre o Autismo?

Quando questionadas sobre o que compreendem
sobre o autismo, as participantes tiveram respostas
heterogéneas sobre o tema; onde algumas mades
compreendia o significado do termo, outras ndo
tinham conhecimento sobre o termo autismo, e outras
tinham uma compreensdo satisfatéria sobre o tema.

“Desde aos 4 meses ela ndo brincava, ndo jogava beijo,
com 3 anos o médico constatou que ela era Autista” (1.5);

“Né&o sei bem” (I. 2);

“Logo que nasceu eu percebi a diferenca, quando ele veio
para APAE, fechou o diagnéstico do Autismo, eu achava
que era sé alteragdo neurolégica” (I. 8);

Percebe-se, que a informacdo deve ser oferecida
de forma adequada as participantes, uma vez que
permite que a mde exerga os seus direitos, para
reconhecer a sindrome, em que ela consiste, o que a
causa, os cuidados que devem ser tomados com uma
crianga autista.

Observou-se a importéncia da educagéo em
salde para as mdes de criangas autista, podendo
perceber o reflexo deste desconhecimento através
de diversas concepg¢des erréneas sobre o transtorno.

Neste sentido, acdes como palestras, criagdo de
instrumentos informativos, se torna um aliado positivo
de modo que forne¢ca melhor conhecimento sobre a
sindrome e o papel de cada um neste processo.

Ratificando as ideias de Moreira (2010)%, existe
ainda uma necessidade de oferecer para estas
mdes mais informagéio sobre o autismo, de forma

que a familia aprenda a lidar com as dificuldades
do dia a diag, facilitando assim a compreenséo
sobre o autismo, uma vez que apds o diagnostico
toda a vida dessas mdes e seus familiares serd
completamente modificado®.

Cabe aqui destacar, as respostas ao questionar
duas participantes sobre a compreensdo do autismo,
onde foram obtidas as respostas abaixo:

“Néo sei bem” (l. 2);

“Aos 3 anos e meio ele comegou a ficar diferente, eu nGo
quis aceitar e ndo tinha muito conhecimento, ele era muito

atrasado comparado as outras criancas ” (1. 10);

Estas respostas veem a confirmar, o quanto ainda
se faz necessdrio ag¢des que visem melhorar o
desenvolvimento psicolégico e social destas mades,
para que dssim se consiga evitar que estas mdes
ainda sejam rejeitadas pela sociedade devido a
falta de informagéo.

E perceptivel que estas duas participantes mesmo
convivendo diariamente com criangas autista, ainda
desconhecem sobre o tema; elas reconhecem os
sinais da sindrome, porém ndo sabem o que é o
autismo, como é diagnosticado e as suas causas, pois
responderam com inseguranga e suds expressdes
faciais no momento do questionamento confirmavam
a falta de conhecimento sobre o tema’?.

Cuidado com a crianga Autista

Com relagdo ao cuidado com a crianga autista,
foram encontradas limitagdes e/ou dificuldades
para realizar a tarefas do dia a dia, onde a maioria
das mdes relataram ter dificuldades em cuidar
dessas criangas sozinhas na maioria das vezes, onde
foi obtida as seguintes respostas:

“E corrido, ela precisa da minha ajuda pra fazer tudo”

(I.1);
“O tempo todo colado em mim” (I. 9);

“Eu cuido dele, todo canto que eu vou eu carrego ele pra
todo lugar” (I. 3);

Dentre as limitagdes mais frequentemente
mencionadas pelas diferentes pesquisadoras, estd
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a auséncia de ajuda e apoio das familias e amigos,
fazendo com que essas mdes se sobrecarreguem
cada vez mais com as tarefas e cuidados do dia a
dia dessas criangas.

Assim, essas dificuldades e/ou limitagdes provocam
um impacto muito grande na vida dessas familias,
onde cada familia enfrenta esse desafio da sua
prépria maneira, infelizmente foi possivel perceber
através das entrevistas que a maioria das mdes
se sentem sozinhas sem ninguém para poder
dividir os cuidados que sdo necessdrios para uma
crianga autista. A reag¢do da familia pode dificultar
na mudanga e suas futuras limitacdes, onde é de
extrema importéincia que essas criangas ndo sejam
criadas somente pelos pais, mais sim por uma rede
externa de apoio construido por amigos, familias,
escola e comunidade’.

Ainda a esse respeito, as mdes sofrem sobrecargas
proveniente com o nivel de dependéncia dos
filhos. A crianca autista requer acompanhamento e
cuidado por toda a vida, onde a constante busca
por estratégias de adaptagdo familiar é essencial
para uma melhor qualidade de vida em ambas as
partes”'©,

CONCLUSAO

O presente estudo teve como obijetivo identificar as
dificuldades enfrentadas pelas mées ao cuidar de
uma crianga autista, mostrando assim que o autismo
ndo é o que os pais esperam e se preparam quando
planejom a chegada de uma crianga.

Por outro lado, mesmo diante das dificuldades, o
amor materno ocupa o maior sentimento que elas
apresentam, fazendo com que elas sintam prazer e
orgulho em cada evolu¢do dos seus filhos.

O estudo apresentou como limitagdes o tamanho
pequeno da amostra em relagdo & quantidade de
criangcas que ainda ndo apresentam o diagnédstico
fechado do autismo. Estas limitagdes se justificam
pelo fato do autismo ser uma sindrome de dificil
diagnéstico e até mesmo de diagnéstico tardio.

Sugere-se novos estudos sobre este tema, mais
divulgagdes como, palestras, cartazes e informativos
para a comunidade, para os familiares e para os
profissionais de sadde. H& também a necessidade
de melhor qualificagdo dos profissionais de saide
quanto a sindrome, para que as mdes possam
ser melhor orientadas, aumentando assim os seus
cuidados e expectativas de melhor qualidade de
vida dessas criancas.
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