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RESUMO: Introducdo: As demandas clinicas e de cuidado de criangas com Transtorno do
Espectro Autista podem modificar a rotina familiar. Comumente a rotina das maes sao mais
afetadas, por motivos histéricos e culturais, acabam comprometendo seu desempenho
ocupacional e havendo sobrecarga de papéis ocupacionais. Objetivo: Avaliar os papéis
ocupacionais e verificar a autopercepcao sobre o desempenho ocupacional de maes de criancas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista. Procedimentos metodoldgicos: Foi
realizada uma pesquisa quantitativa descritiva, tipo transversal. Participaram do estudo 14 mées
de criangas com autismo, que responderam um questionario sobre dados pessoais e
socioecondmicos; a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) e a Lista de
Identificacdo de Papéis Ocupacionais. Resultados: A maioria das mées se considerava
cuidadora principal do seu filho (a), 50% delas deixou de trabalhar em emprego fixo devido
aos cuidados com a crianga. Perceberam-se dificuldades no desempenho ocupacional na area
do autocuidado, 50% das maes ndo desempenhavam o papel de passatempo/amador no
presente, sendo que 42,8% destas o realizaram no passado. Conclusdo: As maes de criangas
que participaram do estudo apresentaram mudancas nos papéis ocupacionais e no desempenho
ocupacional das atividades apds o nascimento do filho (a) com TEA, sobretudo, relacionados
a produtividade, autocuidado e lazer.

DESCRITORES: Anélise e desempenho de tarefas; Papel (figurativo); Méaes; Transtorno
autistico; Terapia Ocupacional.

ABSTRACT: Introduction: The diagnosis of a child with Autism Spectrum Disorder can
change the family routine. Mothers are commonly the most affected for historical and cultural
reasons, which end up compromising their occupational performance and resulting in overload
of occupational roles. Objectives: To evaluate the occupational performance and occupational
roles of mothers caring for children diagnosed with Autism Spectrum Disorder.
Methodological procedures: A descriptive, cross-sectional quantitative research was carried
out. 14 mothers of children with autism participated in the study, who answered a questionnaire
about personal and socioeconomic data; the Canadian Occupational Performance Measure
(COPM) and the Occupational Role Identification List. Result: Most mothers considered
themselves to be their child's main caregiver. 50% of them stopped working in a permanent job
due to childcare. Difficulties were noted in occupational performance in the area of self-care.
50% of mothers did not play a hobby/amateur role in the present, with 42.8% of them doing so
in the past. Conclusion: Mothers of children who participated in the study showed changes in
occupational roles and occupational performance of activities after the birth of their child.

DESCRIPTORS: Task analysis and performance; Paper (figurative); Mothers; Autistic
disorder; Occupational therapy



1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é tido como um transtorno no
neurodesenvolvimento, em que o individuo pode apresentar dificuldades na comunicagdo, na
interacdo social e nos relacionamentos, além disso, € comum no TEA acdes, desejos e
comportamentos repetitivos e restritos. O autismo tem sua classificacdo de acordo com a
necessidade de suporte que o individuo precisa, ou seja, do seu grau de dependéncia, que pode
ser distribuido em nivel 1 (Exigindo apoio), nivel 2 (Exigindo apoio substancial) e nivel 3
(Exigindo apoio muito substancial) .

Ainda hoje, ndo ha um consenso sobre a etiologia do TEA, porém acredita-se que ha
uma perspectiva multifatorial, e uma relagdo entre o ambiente em que o individuo esta inserido
e a genética®.Geralmente s&o percebidos os sinais do TEA antes dos 3 anos de idade, porém, na
maioria dos casos o diagnostico é um processo lento, o que dificilmente acontece antes da idade
pré-escolar 3. Assim, ap6s o diagnostico de TEA, é comum 0s pais passarem por uma sequéncia
de sentimentos dificeis, sendo eles: impacto, negacéo, luto, enfoque extremo e finalizagdo®.

E comum, criancas e adolescentes com TEA apresentarem alteragdes comportamentais
como: hiperatividade, baixo limiar a frustragdo e agressividade, consigo ou com outros®. Podem
apresentar tambeém alteragdes sensoriais que influenciam na execugdo das atividades de vida
diaria (AVD) e na socializacdo. Além de que, individuos com TEA geralmente manifestam
rigidez cognitiva, dificuldades em alteragdes repentinas na rotina e na introdugéo de novas
tarefas®. Ademais, sio necessarios frequentemente intervencdes multiprofissionais e muitas
vezes uso de medicacdo’. Em vista disso, essas caracteristicas podem influenciar o cotidiano da
estrutura familiar de pessoas diagnosticadas com TEA.

Dessa forma, o diagndstico e o convivio didrio podem gerar mudangas na rotina das
familias, principalmente dos pais, e reorganizacao de papéis ocupacionais®. Soma-se a isso que
a participacdo social e o lazer sdo ocupacfes dos pais que comumente séo afetadas, devido as
demandas de cuidado do filho com TEA?®.

A literatura também aponta que a rotina das maes sdo as mais afetadas, visto que sao
principalmente elas, por motivos histéricos e culturais, que deixam seus anseios pessoais e
profissionais a fim de se dedicarem aos cuidados com os filhos com TEAX, Essa questdo esta
relacionada com os papéis de género construidos socialmente, que a mulher deve renunciar seus
anseios em prol do filho (a), tanto que é comum que as mées relatem seus cotidianos sendo
iguais aos dos seus filhos e passam a dedicarem inteiramente a vida em prol da crianca °. Dessa
forma, o nivel de suporte que a crianca necessita pode demandar muito tempo desta mée, que
muitas vezes deixa de se reconhecer enquanto mulher e apenas se vé na funcdo de mae,
comprometendo assim seu desempenho ocupacional e havendo uma sobrecarga de papéis
ocupacionais®®.

O desempenho ocupacional é descrito como o resultado de uma acdo que envolve
individuo, atividade e contexto, no qual exige competéncias e habilidades para concretizagdo
da atividade'?. Segundo o Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento
(COPM)®, as ocupacdes sdo divididas em lazer (recreacdo, jogos, lazer, socializagio, entre
outros), produtividade (trabalho, tarefas domésticas, escola e brincadeiras) e autocuidado
(cuidados pessoais, mobilidade funcional e independéncia fora de casa). Dessa forma, ainda
segundo a COPM, o desempenho ocupacional esta relacionado com a capacidade do sujeito em
realizar suas ocupagdes e de cumprir com seus papéis ocupacionais.

Os papéis ocupacionais assumidos pelo individuo séo resultado do desempenho e
engajamento ocupacional, que sdo influenciados pela cultura, grupos sociais, e podem ser



estruturados pelo proprio sujeito”!*. Esses papéis, estdo associados com as atividades que o
individuo desempenha ao decorrer de sua vida, podendo existir a possibilidade de um mesmo
sujeito possuir diversos papéis ocupacionais 1**°. O papel de cuidador principal de criangas com
TEA é frequentemente realizado pelas mées e isso requer muitas vezes abdicacao de ocupacoes
significativas®.

Dessa forma, o Transtorno do Espectro Autista ndo traz prejuizos apenas para criangas
ou adolescentes diagnosticados, mas também para os papéis e desempenho ocupacional das
mées cuidadoras. Entende-se que a maternidade de criancas atipicas estd cada vez mais
recorrente, portanto, avaliar o desempenho e papéis ocupacionais de mdes cuidadoras de
criancas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista podem dar subsidios para
compreender quais 0s principais impactos ocupacionais de ser mée de uma crianca com TEA.

Diante do que traz a literatura, exposto acima, este estudo tem como objetivo avaliar 0s
papéis ocupacionais e verificar a autopercepcao sobre o desempenho ocupacional de mées de
criancas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de uma pesquisa quantitativa quanto a forma de abordagem, descritiva quanto
a natureza, realizada de modo transversal. Este estudo teve amostragem nao probabilistica, por
conveniéncia. Foi realizada entre julho e outubro de 2023, em uma clinica especializada no
estimulo ao desenvolvimento de individuos com TEA de forma multidisciplinar, localizada na
cidade de Jaboatdo dos Guararapes—PE. As mées foram convidadas a participar de maneira
voluntaria por meio de uma conversa.

A amostra foi composta por mées de criangas com laudo diagnostico comprobatdrio de
Transtorno do Espectro Autista, registrado em prontuério, com idade entre 3 e 11 anos e 11
meses. Mées que apresentavam déficit intelectual classificado como moderado, grave ou
profundo que as impedissem de responder o questionario de avaliacdo foram excluidas do
estudo. Durante o periodo de realiza¢do da pesquisa, 36 mées atendiam os critérios de incluséo,
porém, 15 dessas maes ndo apresentavam compatibilidade de horérios com a pesquisadora e 7
delas deixaram de ter vinculo com a clinica.

Para o estudo, utilizou-se trés instrumentos de avaliagdo: questionario sobre dados
pessoais e socioecondmicos construido pela pesquisadora; a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional (COPM) e a Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais. O
questionario desenvolvido pela pesquisadora foi composto de perguntas fechadas, dividido por
duas partes, sendo a primeira referente aos dados pessoais e socioecondmicos da mée (estado
civil, nimero de filhos, numero de filhos com TEA, escolaridade, profissao, etc.), e a segunda
relacionada a informacdes do filho (a) com TEA (idade, escolaridade, terapias que frequenta e
realizacao de Atividades de Vida Diaria).

O COPM é um questionario semiestruturado padronizado e traduzido para lingua
portuguesa no Brasil, que busca perceber a autopercepcao do sujeito sobre seu desempenho nas
ocupacles, nas areas do autocuidado, produtividade e lazer. A Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional é uma medida individualizada em que o individuo atribui um grau
de importancia para cada area da ocupacao e para cada uma delas, pede-se que em uma escala
de 1 a 10, seja avaliado seu desempenho (1-ndo € capaz de desempenhar; e 10-capaz de
desempenhar muito bem) e sua satisfacdo (1-ndo satisfeito de forma nenhuma; e 10-
extremamente satisfeito) ao realizar essa atividade. Devido ao foco do presente estudo ser a
avaliacdo do desempenho ocupacional de maes de criancas com TEA, a COPM foi utilizada
para perceber o desempenho e a satisfagdo das mées a partir das mudancas geradas pelo
nascimento e diagnostico de um filho com autismo.



A Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais observa quais papéis sao
desempenhados. O instrumento foi validado no Brasil, além de traduzido e adaptado
culturalmente. A lista de identificacdo de papéis ocupacionais apresenta 10 papéis, sendo eles:
estudante, trabalhador, voluntario, cuidador, servico doméstico, religioso, amigo,
passatempo/amador, membro de familia e participante em organiza¢es. O instrumento é
dividido em duas partes, a primeira que avalia o0s principais papéis ocupacionais
desempenhados por meio do tempo (passado, presente e futuro) e a segunda parte onde o sujeito
avalia a importancia de cada papel ocupacional realizado.

Este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com
seres humanos do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco
(CCS/UFPE), sob nimero do parecer: 6.064.125.

As variaveis quantitativas foram descritas por meio de frequéncias simples, por meio de
quadros com o indice percentual das respostas. Apos a coleta, foi construido um banco de dados
no programa Excel (versdo 2021) em que foram analisadas na mesma plataforma as respostas
coletadas nos instrumentos.

3. RESULTADOS

Participaram do estudo 14 mdes, com média de idade de 39,85 (IQ: 30-46 anos), a
maioria possui renda familiar entre um e trés salarios-minimos (64,3%), e nivel de escolaridade
entre ensino médio completo e poés-graduacdo. Quanto ao estado civil, 78,6% sdo casadas,
14,3% séo solteiras e 7,1% vivem em unido estdvel. Em relacdo ao trabalho, 50% exercem
trabalho remunerado (1 Assistente Administrativo, 1 Analista financeiro, 1 Enfermeira, 1
Conferente de carga, 1 Analista de Recursos Humanos, 1 Agente Comunitaria de Saude e 1
Militar). As demais deixaram de trabalhar em emprego fixo para cuidar do filho com TEA.

Das maes participantes do estudo, nove tinham dois filhos e cinco delas tinham apenas
um filho, e apenas uma das mées tinha mais de um filho diagnosticado com TEA. A maior parte
das mées participantes se considera como cuidadora principal do seu filho (n=12) e quatro
destas nao tinham nenhuma rede de apoio. A idade atual dos filhos variou entre 4 e 11 anos e a
média de idade no momento do diagnostico foi de 2 anos e 9 meses. Dos filhos diagnosticados
com TEA, 13 eram do sexo masculino e 1 do sexo feminino. Sobre as caracteristicas clinicas
dos filhos, dez possuiam o diagndstico apenas de TEA, trés diagnostico de TEA associado a
Deficiéncia Intelectual e um diagnostico de TEA e Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade (TDAH).

Sobre a realizacdo de terapias, todas as criancas tinham acompanhamento com
terapeutas ocupacionais, psicélogos, psicopedagogos e fonoaudidlogos, apenas dois realizavam
atendimentos com fisioterapeutas e 12 realizavam psicomotricidade. Quanto a comunicacao
dos filhos com TEA percebe-se que oito criancas sao verbais e seis ndo verbais. Ainda sobre a
caracterizacdo dos filhos, as mées foram questionadas sobre a independéncia ou necessidade de
apoio (parcial ou total) para realizar as atividades de vida diaria (AVD) dos seus filhos. As
informacdes sdo apresentadas no quadro abaixo.

QUADRO 1 — NECESSIDADE DE APOIO NAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA DOS
FILHOS COM TEA. RECIFE, 2024.

Atividade de Vida Independente Recebe Apoio Recebe Apoio
Diaria/ Grau de Parcial Total
dependéncia

Tomar Banho 3 (21,43%) 5 (35,71%) 6 (42,86%)




Comer 6 (42,86%) 8 (57,14%) 0

Vestir

Fonte: elaborado pela autora

11 (78,57%) 2 (14,29%) 1 (7,14%)

Sobre o desempenho ocupacional das maes, obtido pelo COPM obteve-se uma média
de 7,52 na categoria de Desempenho Ocupacional e 7,08 na categoria de Satisfacdo
Ocupacional, em um total de 10 pontos maximos. Verificou-se que trés ndo identificaram
problemas quanto ao desempenho e satisfacdo ocupacional, sendo uma delas uma das maes que
ndo se considera cuidadora principal do seu filho e outras duas que se consideram como
cuidadora principal e apresentam rede de apoio. Em relacdo a categoria “autocuidado” no que
se refere ao cuidado pessoal, quatro apontaram baixa satisfacdo (nota abaixo de seis) e relataram
problemas para tomar banho, cuidar da estética (ir ao cabeleireiro, fazer a sobrancelhas),
comparecer em consultas médicas e fazer exames de rotina. Acerca da independéncia fora de
casa, duas mées destacaram apresentar dificuldades em fazer compras e pegar o transporte
publico.

Na categoria de “produtividade’’, seis maes apresentaram insatisfagdo com o trabalho,
quatro em relacdo as tarefas domesticas e dez em relacdo aos estudos, relatando que
interromperam os estudos desde o nascimento do filho com TEA. Com relagdo ao “lazer” , oito
demonstraram dificuldades na recreacgdo tranquila, destacando ndo conseguirem realizar leitura,
artesanato ou assistir televisdo como gostariam. Seis relataram estarem insatisfeitas com a
recreacao ativa, principalmente em relacdo a andar de bicicleta, ir a academia e fazer exercicios
fisicos. Ja em relacdo a socializacao, duas maes relataram ndo estarem satisfeitas.

No grafico 1, sdo apresentados os resultados obtidos a partir da Lista de Identificacdo
de Papéis Ocupacionais e como sdo executados de acordo com 0s tempos passado, presente e
futuro. Foram considerados apenas 0s dez papéis ocupacionais listados no instrumento sendo
descartado a categoria de “outros”, pois durante a entrevista e para este estudo, ndo foi
encontrada finalidade.

GRAFICO 1 — PAPEIS OCUPACIONAIS DAS MAES PARTICIPANTES DO ESTUDO.
RECIFE, 2024.

Passado Passado,
B o Passado e Presente | Presente
Papeis ocupacionals | passado | Presente | Futuro | e Futuro | Presente | e Futuro | e Futuro | Nenhum

f / f f / f f /
‘Estudante 0 3 0 7 0 0 4 0
'Trabalhador 3 0 0 4 0 0 7 0
Voluntario 1 0 3 5 1 2 0 2
Cuidador 0 0 0 0 1 4 9 0
'Servi(;o doméstico 0 1 0 0 0 2 11 0
'Amigo 1 0 0 6 0 1 6 0
‘Membro de familia 0 0 1 4 0 0 0




Religioso 1 0 0 4 0 0
Passatempo/Amador 1

Participante em

organizacoes 0 0 1 4 0 1 2

Fonte: elaborado pela autora

Diante dos resultados apresentados destaca-se que, quanto ao papel ocupacional de ser
estudante, 71% das maes realizaram esse papel no passado, mas deixaram de exercé-lo apds o
nascimento do filho com TEA, e 50% das mdes desejam retoma-lo no futuro. No papel de
trabalhadora, 50% das maes continuaram trabalhando, 28,5% desempenhavam no passado e
pretendem retomar no futuro e cerca de 21,5% nao tém esse desejo futuro.

Em relacdo ao papel ocupacional de ser cuidadora, apenas uma mée ndo pretende
realizar esse papel no futuro, enquanto 64,3% ja o realizaram antes do nascimento da crianca
com TEA. Quanto ao papel dos servicos domésticos, 78,5% das entrevistadas desempenharam
a atividade no passado, desempenham no presente e pretendem realiza-lo no futuro. No papel
de amigo, percebe-se que 50% das maes ndo exercem esse papel no presente e 92,85% desejam
exercer no futuro. Referente ao papel de membro da familia, 35,7% ndo desempenham esse
papel no presente e hd um percentual de 64,3% que desempenharam no passado, realizam no
presente e pretendem continuar desempenhando no futuro. Quanto ao papel ocupacional
religioso, 9 mées relataram ter desempenhado no passado, realizar no presente e pretender
continuar realizando no futuro. Destaca-se também que 50% das médes relataram ndo
desempenhar o papel de passatempo/amador no presente, sendo que seis destas o realizaram no
passado.

No quadro 2 esta apresentada a segunda parte da Lista de ldentificacdo de Papéis
Ocupacionais em que as participantes do estudo avaliaram o grau de importancia referente a
cada papel.

QUADRO 2 — GRAU DE IMPORTANCIA DOS PAPEIS OCUPACIONAIS ATRIBUIDOS
PELAS PARTICIPANTES DO ESTUDO. RECIFE, 2024

Papéis Nenhuma Alguma Muita Importancia
Ocupacionais Importancia Importancia

Estudante 1 (7,14%) 2 (14,29%) 11 (78,57%)
Trabalhador 1 (7,14%) 3 (21,43%) 10 (71,42%)
Voluntario 1(7,14%) 8 (57,14%) 5 (35,71%)
Cuidador 0 1 (7,14%) 13 (92,85%)
Servico Doméstico 1 (7,14%) 3 (21,43%) 10 (71,42%)
Amigo 0 4 (28,57%) 10 (71,42%)
Membro da Familia 0 1 (7,14%) 13 (92,85%)




Religioso 1 (7,14%) 2 (14,29%) 11 (78,57%)

Passatempo/ Amador 1(7,14%) 1(7,14%) 12 (85,72%)

Participante em 3(21,43%) 9 (64,28%) 2 (14,29%)
organizag0es

Fonte: elaborado pela autora

4. DISCUSSAO

Ao observar os resultados do estudo nota-se que a maioria das maes deste trabalho se
considera a cuidadora principal dos seus filhos, estando assim em consonéncia com 0s
resultados observados por Aguiar e Pondé*®. Essa questdo esta relacionada com um ponto de
suma importancia: os papéis de género. Em que, devido a fatores relacionados a construcdes
sociais tradicionais, comumente a mulher exerce o papel de cuidadora, sem dividi-lo com o
companheiro, que geralmente sdo os provedores financeiros®2°.

Nem todas as maes desse estudo relataram apresentar uma rede de apoio, nem mesmo
do pai da crianca. Nota-se também que rede de apoio muitas vezes fica restrita a familia nuclear,
em que é comum em familias com criangas com TEA que haja o afastamento da familia extensa,
intensificando assim a sensacdo de desamparo®. Tavares e colaboradores, apontam a
importancia do pai participante do cuidado do filho com TEA, mesmo que este ndo seja o
cuidador principal, pois quando a mae assume essa responsabilidade sem a colaboragéo do
parceiro pode-se gerar uma sobrecarga fisica e emocional, que pode resultar em estresse e até
mesmo a possibilidade de desenvolver depressdao?. A compreensdo de que os pais, em sua
maioria, ndo participam de cuidados do filho com TEA, requer mais estudos, considerando os
impactos desse diagnostico na rotina dos pais?2. Os resultados também apontam que as maes
em sua maioria relatam que houve mudancas ocupacionais apds o nascimento do filho com
TEA. Isso porque as caracteristicas apresentadas por sujeitos com TEA muitas vezes exigem
uma adaptacdo no contexto familiar, em que geralmente a mae se reorganiza a partir das
necessidades da crianga®®.

Sabe-se que, se a maternidade por si sé gera impactos na vida da mulher, tanto mais
quando o filho apresenta um diagnostico de transtorno do neurodesenvolvimento. A vida torna-
se marcada geralmente por uma intensa rotina de atendimentos, idas e vindas de terapias, além
da maior necessidade de cuidado exigida, tanto nas atividades de vida diaria, quanto devido ao
comportamento neuro atipico da crianga. Pois, como observado nesse estudo, a maioria das
criancas demandava apoio parcial ou total em atividades como vestir/ despir, se alimentar e
tomar banho, mesmo que essas tarefas fossem préprias para sua fase de desenvolvimento,
mostrando assim, maior nivel de dependéncia de um cuidador e maiores mudancas relacionadas
a rotina familiar.

Foram notadas mudancas nos papéis ocupacionais das mdes antes e depois do
nascimento do filho com TEA e prejuizos no desempenho ocupacional em diversas areas.
Chama-se a atencdo que a satisfacdo na forma de realizar a atividade € menor que o
desempenho, segundo a autopercepcdo das mdes. As ocupac¢Oes humanas, apresentam
importancia e centralidade na existéncia da vida do individuo, e quando ndo sdo bem
desempenhadas pode-se haver prejuizos na individualidade e identidade do sujeito®® 1,

Observa-se que na area de “autocuidado” as maes notaram prejuizos em relagdo aos
“cuidados pessoais” e “independéncia de fora de casa”, estando assim em consonancia com os
achados de Silva que apresenta que varios estudos evidenciam que méaes de filhos atipicos
abdicam dos cuidados consigo mesmas para se dedicarem ao filho, mesmo que seja algo
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desejado por elas?. Assim, muitas deixam de se enxergar no papel de mulher e se veem apenas
COMO maes.

Na area de “produtividade” destaca-se a categoria trabalho, que também foi observada
através da Lista de Papéis Ocupacionais, sendo uma das areas mais afetadas, pois metade das
mées deixaram o trabalho formal, fora de casa. Esses achados corroboram com outros estudos
gue apontam que as mdes abdicaram de seus anseios profissionais e de suas carreiras para se
dedicarem de maneira integral aos cuidados do filho com TEA #1825 Também é notado que
comumente quando os cuidadores ndo exercem um trabalho fora de casa, esses muitas vezes
assumem uma ampla gama de responsabilidades que se somam a incluséo do trabalho
doméstico, juntamente com o cuidado de uma crianga com TEA 2°. Essa realidade foi notada
no estudo quando todas as participantes relataram exercer o papel de “atividades domésticas”
no presente.

Outrossim, também foi percebido neste estudo que ndo apenas a vida profissional das
maes sofreu repercussdes, mas também o papel ocupacional de “passatempo/amador’ associada
ao “lazer” também teve modificagdes em decorréncia dos cuidados com o filho. Afinal, 50%
delas ndo desempenham essa atividade e 6 realizaram no passado, antes do nascimento do filho.
Mas quando perguntadas sobre o grau de importéncia, 12 delas referem ser muito importante.

Essa realidade esta associada com a tendéncia social de considerar a mée como alguém
que naturalmente deveria se sacrificar pela familia, e que para ser considera uma “boa-mae”
esta tem que anular seus desejos diante dos cuidados com os seus filhos, tendo a obrigacdo
moral de estar sempre disponivel para aqueles que necessitam dela2*. Assim, ter tempo para si
mesma, sempre € uma atividade que fica em segundo plano.

Além disso, questbes que envolvem o TEA como a comunicagdo e a necessidade de
apoio nas atividades de vida diaria, consideradas nesse estudo, alem de outras questdes
relacionadas a rigidez cognitiva, dificuldades na resposta socioemocional e dificuldades para
sair da rotina, somadas ao preconceito que muitas vezes criancas e cuidadores sofrem, acabam
interferindo na participacéo social e em atividades de lazer para além do ndcleo familiar. Dessa
forma, a crianga passa a “determinar” quais contextos e atividades a familia podem engajar-se.
Silva Janior, em seu estudo no Agreste Pernambucano, notou que além dos estigmas e das
condi¢des associadas ao autismo, outro fator que muitas vezes limita a participacdo nas
atividades de lazer, sdo as questdes ambientais, pois 0s equipamentos sociais geralmente néo
oferecem condicBes de seguranca para os filhos, de forma que possibilitem que as familias
desfrutem o seu tempo de lazer de forma independente dos filhos?'.

Nota-se essa realidade, quando, apesar deste estudo se tratar de uma pesquisa
quantitativa, em alguns momentos em que as maes estavam respondendo os instrumentos de
avaliacdo, foi possivel ouvir alguns depoimentos delas sobre ndo terem tempo para si mesmas,
sem a presenca dos filhos. Com isso, o lazer fica limitado e altamente associado ao papel de
cuidar.

Portanto, é necessario ampliar oportunidades de passatempo e lazer para mées
cuidadoras de criangas com transtornos do desenvolvimento. Para tanto, é importante também
possibilitar oportunidades de dialogo, compartilhamento de experiéncias e apoio mutuo, de
forma que possibilite momentos de escuta e diminuigdo de sobrecargas.

As limitagOes deste estudo esté@o relacionadas a quantidade de mées entrevistadas e o
local de estudo, pois a pesquisa foi realizada em apenas uma Unica unidade, que impede assim
uma maior generalizacdo dos resultados observados e o surgimento de experiéncias mais
variadas, relacionadas as questdes socioeconémicas, perfil familiar e funcionalidade da crianga
com TEA. No entanto, vale salientar que, os resultados obtidos sé@o considerados confiaveis,
visto que expressam realidades semelhantes observadas em estudos de maior abrangéncia.

5. CONSIDERACOES FINAIS
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Os resultados deste estudo mostram que as maes apresentaram mudancas significativas
nos papéis ocupacionais e no desempenho ocupacional das atividades ap6s o0 nascimento do
filho (a) com TEA. Destacaram problemas associados ao autocuidado, trabalho e lazer. Nota-
se também que ha mées que desejam retomar alguns papéis ocupacionais que deixaram de ser
exercidos, enquanto outras nao os colocam como tentativa futura. Acredita-se  que  essa
situacdo esteja associada com os papéis de género e auséncia ou pouca rede de apoio. Soma-se
a isso as caracteristicas proprias do quadro clinico do TEA, que demandam muitas vezes
cuidados e dificultam a participacdo em algumas atividades.

Sugere-se que nos proximos estudos a mensuracao de suporte dos filhos seja realizada
por meio de avaliacGes estruturadas e que as futuras pesquisas sejam realizadas com um nimero
amostral maior, que também deem subsidios para intervenc¢@es ndo somente com os filhos, mas
com as maes, na tentativa de conhecer os prejuizos ocupacionais apresentados por esse grupo
amostral. Para além, acredita-se que é necessario pesquisas que avaliem também as perspectivas
dos pais em relacdo ao tema.
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