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RESUMO: Este estudo exploratério e descritivo busca compreender as repercussdes da
maternidade atipica nos papéis desempenhados por maes de filhos com transtorno do
desenvolvimento. Participaram seis maes de filhos com idades entre dois e treze anos,
diagnosticados com TEA, TDAH, SD ou em processo de diagndstico, acompanhados em um
projeto de atencdo a crianga com deficiéncia, outros transtornos e a familia. Foi aplicado um
questionario de caracterizacdo das maes e filhos, Lista de Identificacdo dos Papéis
Ocupacionais e entrevistas semiestruturadas. A andlise descritiva revelou que os papéis de
amiga, trabalhadora, estudante, passatempo e religioso, apesar de terem importancia
atribuida, sdo prejudicados pela experiéncia de ser mae atipica. Trés categorias emergiram da
analise de conteudo temadtica: experiéncias e desafios da maternidade atipica; relacdes entre a
maternidade atipica e os papéis ocupacionais; estratégias para enfrentar desafios vivenciados
por maes de filhos com transtornos do desenvolvimento. Os achados indicam que a
maternidade atipica resulta em desafios com comprometimento de papéis significativos para
as mulheres, e que, como principais cuidadoras de seus filhos, tendem a negligenciar seus
proprios cuidados, desejos e sonhos em detrimento dos cuidados com o outro, o que as
sobrecarrega fisica e emocionalmente, indicando a urgéncia de apoio e recursos adequados
para essas maes.

PALAVRAS-CHAVE: Maes; Desempenho de papeis; Transtornos do
Neurodesenvolvimento.

RESUMEN: Se trata de un estudio exploratorio y descriptivo que busca comprender las
repercusiones de la maternidad atipica en los roles desempefiados por las madres de nifios con
trastornos del desarrollo. Participaron del estudio seis madres de nifios con edades
comprendidas entre los dos y los trece afios, diagnosticadas con TEA, TDAH, SD o en
proceso de diagnostico, seguidas en un proyecto de atencion a nifios con discapacidad, otros
trastornos y la familia. Se aplicé un cuestionario para caracterizar a madres e hijos, la Lista de
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Identificacion de Roles Ocupacionales y entrevistas semiestructuradas. El analisis descriptivo
reveld que los roles de amiga, trabajadora, estudiante, aficion y religiosa, a pesar de haber
atribuido importancia, se ven perjudicados por la experiencia de ser una madre atipica. Del
analisis de contenido tematico surgieron tres categorias: experiencias y desafios de la
maternidad atipica; las relaciones entre la maternidad atipica y los roles ocupacionales;
Estrategias para enfrentar los retos que experimentan las madres de nifios con trastornos del
desarrollo. Los hallazgos indican que la maternidad atipica resulta en desafios con deterioro
significativo del rol para las mujeres, y que, como principales cuidadoras de sus hijos, tienden
a descuidar sus propios cuidados, deseos y suefios en detrimento del cuidado de otros, lo que
las sobrecarga fisica y emocionalmente, lo que indica la urgencia de un apoyo y recursos
adecuados para estas madres.

PALABRAS CLAVE: Madres; Desempefio de roles y trastornos del neurodesarrollo.

ABSTRACT:This exploratory and descriptive study seeks to understand the repercussions of
atypical motherhood on the roles played by mothers of children with developmental
disorders. Six mothers of children aged between two and thirteen years, diagnosed with ASD,
ADHD, DS or in the process of being diagnosed, followed in a project of care for children
with disabilities, other disorders and the family, participated in the study. A questionnaire to
characterize mothers and children, the Occupational Roles Identification List, and
semi-structured interviews were applied. Descriptive analysis revealed that the roles of
friend, worker, student, hobby and religious, despite having attributed importance, are
impaired by the experience of being an atypical mother. Three categories emerged from the
thematic content analysis: experiences and challenges of atypical motherhood; relationships
between atypical motherhood and occupational roles; strategies to face challenges
experienced by mothers of children with developmental disorders. The findings indicate that
atypical motherhood results in challenges with significant role impairment for women, and
that, as the main caregivers of their children, they tend to neglect their own care, desires and
dreams to the detriment of caring for others, which overloads them physically and
emotionally, indicating the urgency of adequate support and resources for these mothers.

KEYWORDS: Mothers; Role performance and Neurodevelopmental Disorders.
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1. INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga ¢ uma experiéncia que possui um alcance amplo,
refletindo por toda a estrutura familiar (Sturmer et al., 2016). A incorporacdo de um novo
membro a familia por si s0, desencadeia uma série de ajustes e transformagdes. No entanto,
esse processo pode adquirir uma complexidade ainda maior quando vem a confirmagdo do
diagnostico de algum transtorno do desenvolvimento, o que afeta vérias areas da vida,
provocando alteracdes na dindmica diaria, no ambiente circundante, nas relagcdes sociais € nas
questdes financeiras, juntamente com mudangas nos papéis ocupacionais desempenhados

pelos membros destas familias (Silva & Alves, 2021).

Diante desse cendrio, ¢ crucial uma compreensdo aprofundada do conceito de
maternidade atipica. Para Moreira (2022), o termo se caracteriza pela expressdo da luta e
protecao em favor dos filhos com desenvolvimento atipico, buscando aten¢ao a saude, apoio
nos processos educacionais, opondo-se & desumaniza¢do e promovendo a inclusdo. Além
disso, a nogdo de maternidade atipica ndo apenas retrata a jornada materna, mas também
evidencia a resiliéncia e a determinagdo das mulheres que a experimentam, demandando uma
dedicagao e cuidados singulares em relacao a maternidade de filhos neurotipicos (Teixeira &

Benicasa, 2023).

Segundo Alves e Costa (2014), existe uma narrativa prevalente que enfatiza a
sensibilidade materna no ato de cuidar, perpetuando a ideologia de que as mulheres sdo as
principais responsaveis pelos cuidados dos filhos, especialmente quando estes possuem
transtornos do desenvolvimento. Esse contexto leva muitas maes a se dedicarem quase
exclusivamente ao cuidado dos filhos, sacrificando suas atividades anteriores, como carreira
profissional, planos de vida, tempo livre e hobbies (Montenegro, 2018; Baldini, 2021). Essa
realidade se reflete na prevaléncia de maes que acompanham sozinhas seus filhos em
ambientes como escola, terapias e consultas, renunciando a outros aspectos de suas vidas em

prol do cuidado do filho em tempo integral.

Essa situacdo gera e/ou potencializa conflitos continuos e sentimentos negativos,
como angustia e estresse, impactando diretamente na qualidade de vida das mulheres. A
rotina de terapias e consultas, aliada ao sentimento de culpa e cobranga excessiva, intensifica

o processo de esgotamento das maes (Guerra et al., 2015). Elas enfrentam sobrecarga em
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duas dimensdes: pelos efeitos dessas situagdes em suas vidas e pelas necessidades de seus
filhos, resultando em altos niveis de estresse que afetam sua vida social, profissional e

econdmica (Silva & Dessen, 2011).

Em uma pesquisa realizada por Neves e Cabral (2008), com maes de Criangas com
Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), corroboram ao observar que a dedicacgdo
exclusiva ao atendimento das necessidades de sobrevivéncia dos filhos resulta em um
impacto negativo no bem-estar das maes, o que leva a um desgaste fisico, emocional e
afetivo. Cavalcante et al. (2016) enfatizam a falta de tempo para a auto realizagdo como
mulher, o sentimento de privacao de diversos aspectos da vida e da convivéncia (tais como
cuidados médicos, sono adequado e busca do prazer) e até mesmo, o questionamento do
direito de morrer, pela preocupacdo sobre quem ira cuidar do filho. Com isso, hd uma

reconfiguracao dos papéis ocupacionais exercidos pela mae.

Os papéis ocupacionais sao conjuntos de comportamentos que a sociedade espera e
que sdo influenciados pela cultura, podendo também ser definidos e interpretados pelo
proprio individuo, orientando a escolha de atividades e contribuindo para a construgdo da
identidade pessoal e social (AOTA, 2021). As fun¢des sociais desempenhadas pelas pessoas,
como estudante, profissional, pai ou mae, direcionam suas agdes. Assim, os papéis
ocupacionais servem como guias para estruturar o comportamento conforme as
particularidades de cada situacdo, evoluindo ao longo da vida a medida que novas vivéncias e
competéncias sdo adquiridas, moldando tanto a identidade social quanto a trajetoria

ocupacional do individuo (Barrett & Kielhofner, 2002).

Considerando que a maternidade atipica traz repercussdes para o exercicio dos papéis
ocupacionais, este estudo ¢ relevante para desvelar dificuldades enfrentadas pelas maes,
dando voz a estas e visibilidade aos desafios cotidianos, muitas vezes suprimidos pela
realidade posta. Falar abertamente sobre a sobrecarga da maternidade atipica ajuda a
combater o estigma que cerca essas mulheres, favorecendo uma compreensdao mais ampla e
livre de julgamentos. Com base nisso, o presente estudo teve como objetivo identificar e
compreender as repercussdes da maternidade atipica e os impactos desta nos papéis

ocupacionais desempenhados por maes de filhos com transtorno do desenvolvimento.
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2. METODO

2.1 DELINEAMENTOS E PARTICIPANTES

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, com delineamento exploratorio e
corte transversal, realizada com maes vinculadas ao projeto de extensao "Atencao Integrada a
Crianga com Deficiéncia, outros Transtornos e a Familia", do Departamento de Terapia
Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba, que encontra-se em sua terceira edi¢dao. A
selecdo deste contexto de pesquisa foi fundamentada na atuagdo das autoras no projeto, o
qual oferece servicos de Terapia Ocupacional e Psicologia, visando auxiliar no
desenvolvimento infantil em um contexto clinico e proporcionando um ambiente acolhedor
de escuta e apoio as familias, para abordagem dos desafios enfrentados pelos cuidadores.

Foram incluidas no estudo maes cujo filhos possuam suspeita ou diagnostico de
transtorno do desenvolvimento e que tenham sido ou estejam sendo acompanhados pelo
projeto. Nao poderiam participar do estudo maes que nao fossem as principais cuidadoras do

filho com transtorno do desenvolvimento.

2.2 INSTRUMENTOS

O Questionario de Caracterizagdo das Mades e Filhos foi desenvolvido pelas
pesquisadoras para coletar informacdes demograficas e relevantes das maes e filhos, como
idade, escolaridade, ocupacdo, renda familiar, diagndstico e terapias. Foi projetado para ser
claro e de facil compreensdo, permitindo respostas rapidas através de um link online no
Google Forms.

A Lista de Ildentificagdo de Papéis Ocupacionais (Cordeiro; Camelier; Oakley, 2007)
visa avaliar como as maes percebem seu envolvimento em diferentes papéis ocupacionais,
medindo a frequéncia e a importancia atribuida a cada papel. Coleta informagdes sobre os
papéis desempenhados ou planejados em diferentes momentos incluindo passado, presente e
futuro. Composto por dez papéis ocupacionais distintos, como estudante, trabalhador e
cuidador, entre outros, e permite incluir demais papéis relevantes. Serve como referéncia para
entender as expectativas e oportunidades relacionadas ao engajamento em atividades
ocupacionais (Cordeiro, 2005).

O Roteiro de Entrevista Semiestruturada foi elaborado pelas autoras para obter
informacdes sobre as experiéncias e dificuldades enfrentadas pelas maes atipicas, assim

como, as estratégias para enfrentamento adotadas pelas mesmas. Destaca-se que foi
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conduzido uma aplicag¢do teste e validacdo do roteiro por duas juizas, ambas docentes da
instituicdo com experiéncia em pesquisas relacionadas a tematica do estudo. O objetivo foi
aprimorar o instrumento desenvolvido, garantindo sua coeréncia e qualificando a conducao
da pesquisa. As respostas provenientes do roteiro foram gravadas em audio e transcritas para

analise.

2.3 PROCEDIMENTOS ETICOS, DE COLETA E DE ANALISE DOS DADOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres humanos, CAAE
74988323.6.0000.8069, todos os critérios éticos foram respeitados, de acordo com a
Resolugdo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude, com a participacdo nas entrevistas
condicionadas a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Inicialmente, um grupo composto por nove maes elegiveis foi identificado. O contato
inicial com as participantes foi conduzido pela atual discente bolsista do projeto, explicando o
proposito do estudo e convidando-as a participacdo através de mensagens no WhatsApp. Um
formulario com o TCLE e opcdes de horarios foram enviados. Ao final, seis maes
participaram da coleta de dados, realizada entre dezembro de 2023 e janeiro de 2024, por
meio de chamadas de video via Google Meet, com duragdo média de uma hora, incluindo
aplicagdo do questionario, entrevista semiestruturada e aplica¢do da Lista de Identificacdo de
Papéis Ocupacionais.

A andlise descritiva foi realizada com o objetivo de obter uma visdo detalhada dos
diversos tipos de papéis detectados na Lista de Identificagcdo de Papéis Ocupacionais,
evidenciando suas frequéncias e potenciais padrdes de relacdo entre eles.

Para a andlise temdtica de contetdo das entrevistas semiestruturadas, seguimos a
abordagem metodologica de Bardin (2011). Esta técnica compreende trés etapas: pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos resultados. Durante a pré-analise os dados foram
organizados na exploracdo do material, unidades de andlise e categorias foram identificadas e
codificadas conforme temas emergentes. Por fim, no tratamento dos resultados, os dados
codificados foram interpretados e apresentados de forma significativa para conclusdes sobre
o tema estudado.

Os resultados foram analisados a luz da literatura que explora a influéncia do
ambiente nos papéis ocupacionais e desenvolvimento humano, especialmente considerando
como o contexto familiar e social afeta esses processos. Esta andlise levou em conta estudos

anteriores que investigaram as implicagdes e sobrecargas associadas a maternidade atipica.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 CARACTERIZACAO DAS MAES E FILHOS

Seis mulheres foram selecionadas, cujas idades situam-se dentro da faixa etaria entre
28 e 47 anos, com idade média de 38 anos. No que diz respeito ao estado civil, a maioria
delas estd casada, com exce¢do de uma solteira. Em relagdo a ocupagdo, trés maes nao
trabalham e/ou pararam de trabalhar para cuidar do filho. Observou-se que a maioria possui
entre um e dois filhos. Apenas uma delas apresentou renda familiar de até um salario minimo,
enquanto as demais tém renda entre dois e mais de trés salarios minimos.

A faixa etaria dos filhos varia entre 2 ¢ 13 anos, com idade média de 7 anos. Dois
deles ainda nao estdo matriculados em institui¢des educacionais, enquanto os demais estao
cursando entre o 3° e 0 6° ano do Ensino Fundamental. Os diagnésticos incluem Transtorno
do Espectro Autista (TEA) (3), Transtorno do Déficit de Atencdo com Hiperatividade
(TDAH) (2) e Sindrome de Down (SD) (1), havendo também casos em processo de
investigacdo para outros transtornos. Trés realizam atendimentos de Terapia Ocupacional
uma vez por semana, enquanto os demais contam com atendimentos de uma equipe
multidisciplinar.

E importante ressaltar que a participa¢io de uma mée com um filho de 13 anos pode
representar uma disparidade em relagdo a média de idade. Essa diferenca pode influenciar na
dindmica familiar e nas experiéncias parentais, uma vez que individuos em estagios
diferentes de desenvolvimento podem ter necessidades e demandas distintas. Portanto, a
variagcdo na idade dos filhos pode ser um aspecto relevante a ser considerado na analise dos

resultados, destacando a diversidade de situacoes familiares dentro da amostra estudada.

3.2 PAPEIS OCUPACIONAIS
Na Tabela 1 sdo apresentados os papéis constatados através da aplicagao da Lista de
Identificagdo de Papéis Ocupacionais ¢ como sao desempenhados ao longo dos tempos

passado, presente e futuro.
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Tabela 1

Lista de Papéis Ocupacionais- Incumbéncia Percebida

Papel Passado Presente Futuro
Estudante 6 2 4
Trabalhador 4 1 6
Cuidador 6 6 3
Servigo doméstico 6 6 5
Amigo 4 0 4
Membro da familia 5 5 6
Religioso 5 3 6
Passatempo amador 5 1 5
Outras atividades 1 2 3

Fonte: Elaborada pela autora (2024).

Todas as participantes mencionaram ter sido estudantes no passado, mas atualmente
apenas duas estdo desempenhando esse papel, enquanto as outras demonstram interesse em
fazé-lo no futuro.

Quanto ao trabalho, ha uma variedade de situacdes: uma mae estd empregada
atualmente, outra concluiu sua formagao e esta se preparando para entrar no mercado de
trabalho, uma precisou deixar o emprego para terminar sua graduagdo, algumas abriram mao
de suas carreiras para cuidar dos filhos e uma interrompeu sua trajetoria profissional para
buscar renda trabalhando em casa. Apesar das diferentes circunstincias, todas expressam o
desejo de voltar ao trabalho no futuro.

Apesar dos desafios enfrentados pelas maes atipicas, como a falta de uma segunda
fonte de renda na familia e a discriminagdo no ambiente de trabalho, a auséncia de
participacdo no mercado de trabalho pode gerar sentimentos negativos de perda de identidade

e dificuldades financeiras (Crisostomo et al., 2019). Embora haja propostas legislativas, como
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o Projeto de Lei n° 2436 de 2022, que buscam facilitar a conciliagdo entre trabalho e cuidado
de filhos com deficiéncia, persistem obstaculos como o apoio insuficiente para cuidados
especiais fora de casa. A discrepancia entre a importancia atribuida ao trabalho pelas maes e
sua atual participacdo no mercado de trabalho evidencia desafios na busca por equilibrar
maternidade e carreira profissional, ressaltando a necessidade de maior apoio familiar e
social.

No contexto do papel de cuidador, todas as participantes mantém sua atuagdo
presente, embora algumas expressem a intencdo de ndo continuar no futuro, baseadas na
crenga de que a autonomia de seus filhos serd alcancada ao longo do tempo. Quanto ao
servigco doméstico, todas as participantes continuam realizando essa funcdo atualmente,
apenas uma expressa preferéncia por contratar alguém para executd-la no futuro, por
valorizar a organizagdo de sua residéncia.

No papel de amigo, a maioria das participantes desempenhava esse papel
exclusivamente no passado, mas atualmente nenhuma consegue exercé-lo, o que gera
sentimentos de saudade pela impossibilidade de reencontrar pessoas significativas. Trés
participantes expressam o desejo de retomar essa fun¢do no futuro. Nesse contexto, Nufies
(2007) destaca que as maes investem seu tempo e energia no cuidado dos filhos, muitas vezes
abrindo mao de sua identidade pessoal e social, afetando ndo apenas a carreira profissional,
mas também as interagdes sociais e os lagos afetivos.

Foi possivel perceber que se destaca uma semelhanga no papel de membro da familia,
uma vez que a maioria das participantes desempenhou essa funcao no passado, continua a
exercé-la no presente e todas elas expressam o desejo de manter esse papel no futuro. Essa
consisténcia ao longo do tempo reflete a importancia atribuida a dindmica familiar e a
intengdo de preservar esse papel ao longo das diferentes fases da vida.

Ja no papel religioso, uma participante ndo desempenhava essa fungdo no passado.
Porém, atualmente duas participantes estdo ativas, enquanto todas as cinco expressam o
desejo de estarem engajadas em praticas religiosas no futuro. De acordo com Gaiva et al.
(2009), a religido e a fé sdo fundamentais para maes e familiares de criancas com deficiéncia
lidarem com os desafios enfrentados no cuidado dos filhos, proporcionando significado as
suas vidas e fortalecendo-os diante das dificuldades.

Quanto aos passatempos amadores, como: pratica de croché e participagdo em clubes,

nenhuma das participantes consegue atualmente se dedicar a essas atividades, o que as faz



18

sentir a auséncia de tarefas prazerosas e destaca o impacto significativo que essa falta tem em
suas vidas no momento presente.

Na categoria "Outros", destacam-se atividades voluntarias, exercicios fisicos e
periodos de descanso. Essas foram mencionadas por trés participantes, sendo que duas delas
atualmente se dedicam a essas praticas, enquanto todas manifestam o desejo de manté-las no
futuro.

Os resultados da lista evidenciam uma variedade de papéis e atividades significativas
na vida das participantes, incluindo responsabilidades familiares, aspiracdes pessoais €
desafios enfrentados. H4 uma tendéncia em direcao ao cuidado com os outros, assim como,
uma énfase em papéis como estudante, trabalhador e cuidador, além de atividades domésticas
e religiosas. As participantes, mesmo as que ja estdo envolvidas nessas atividades, relataram
que pretendem desempenhd-las no futuro. A importancia atribuida a esses papéis e atividades
ressalta sua relevancia na vida das participantes, refletindo a complexidade e variedade de
experiéncias vividas por elas.

Cuidar de um filho com transtorno do desenvolvimento demanda sacrificios
significativos da familia, principalmente das maes, que frequentemente precisam abandonar
seus proprios sonhos, carreiras, interagdes sociais e atividades culturais para garantir o
bem-estar e a segurancga de seus filhos. Essa dedicagdo exclusiva pode levar ao isolamento
social e emocional das maes, resultando em rupturas nos vinculos sociais, conforme
observado por Silva (2018).

Com base na importancia atribuida a esses papéis, na Tabela 2 & possivel observar que
a maioria deles foi classificada como tendo muita importincia. Cabe ressaltar que, embora
alguns desses papéis ndo estejam sendo exercidos no presente, a avaliacdo geral destaca sua

relevancia significativa na perspectiva das participantes.
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Tabela 2

Lista de Papéis Ocupacionais- Importancia Designada

Papel Nenhuma importancia  Alguma importancia ~ Muita importancia
Estudante — 1 5
Trabalhador - - 6
Cuidador — 1 5
Servigco doméstico 1 1 4
Amigo — 4 2
Membro da familia — 1 5
Religioso — — 6
Passatempo amador - 2 4
Outras atividades — | 2

Fonte: Elaborada pela autora (2024).

3.3 ENTREVISTAS

Para garantir a preservacao da identidade das participantes foi adotado um sistema de
codificagdo para representar cada uma das maes, designadas como M1, M2, M3, M4, M5 ¢
M6. Da mesma forma com os filhos, atribuindo-lhes os cédigos F1, F2, F3, F4, F5 e Fo,
respectivamente, de acordo com a ordem pela caracterizagdo das maes. Trés categorias
emergiram da andlise das entrevistas e serdo discutidas a seguir. Sendo elas: Experiéncias e
desafios da maternidade atipica; relacdes entre a maternidade atipica e os papéis
ocupacionais; estratégias para o enfrentamento de desafios vivenciados por maes de filhos

com transtorno do desenvolvimento.

3.3.1 Experiéncias e desafios da maternidade atipica
Quando questionadas sobre os desafios enfrentados na maternidade atipica, as maes

destacam que essa experiéncia apresenta obstaculos significativos, porém também
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proporciona aprendizados continuos e gratificantes. Relatam que enfrentam uma série de
dificuldades ao lidar com as necessidades especificas de seus filhos, mas experimentam uma
gama de sentimentos, como: amor, felicidade, admiracdo e gratiddo ao cuidar deles. A
experiéncia ¢ descrita como desafiadora, uma vez que envolve lidar com situagdes Unicas e
desconhecidas, mas ao mesmo tempo ¢ enriquecedora, permitindo o crescimento e
aprendizado conjunto entre mae e filho.

Nesse sentido, o destaque de relatos das participantes evidencia essa ambivaléncia

existente em suas falas:

(...) E algo desafiador e ao mesmo tempo é algo maravilhoso, é um misto de
sentimentos, porque (F2) é uma crianca muito inteligente, amorosa,
carinhosa. Ta sendo uma experiéncia boa porque eu consigo aprender com
ele, consigo ensinar e também aprender. (M2)

(...) Um constante aprendizado, é bem desafiador, mas é maravilhoso. (M5)

(...) Entdo assim, eu digo que é um desafio, através de (F6) eu descobri o
quanto que eu era forte, o quanto que eu aguentava, o quanto eu poderia me
superar, o quanto eu poderia ajudar ela, é um pouco doloroso e desafiador
também, mas a gente sempre comemora a cada conquista. (M6)

A interacdo mae-filho ao longo do tempo fortalece os lagos emocionais entre eles,
tornando a experiéncia de ser mie de uma crianca com deficiéncia mais enriquecedora
(Roecker et al., 2012). Com isso, ao enfrentarem desafios juntos e compartilharem vivéncias,
os lacos afetivos entre mae e filho se aprofundam, contribuindo para uma experiéncia
materna mais significativa. Isso ressalta a importancia das relagdes familiares e do apoio
mutuo na jornada da maternidade, especialmente em cendrios desafiadores como o cuidado
de uma crianga com o desenvolvimento atipico.

Foi observado que, para essas maes, o impacto do julgamento social na experiéncia da
maternidade ¢ uma preocupagdo constante, porque o desconforto percebido nas interagdes
sociais na presenca de seus filhos € interpretado por elas como um gesto de preconceito.
Mannoni (1999) destaca que qualquer forma de desrespeito ao filho ¢ considerada pela mae
como uma agressao pessoal.

Em virtude disso, as maes relatam que enfrentam o estigma social e preconceito, o
que agrava os desafios da maternidade atipica. O julgamento da sociedade e a necessidade de
adaptar seus filhos a um mundo que muitas vezes ndo esta preparado para lidar com as
diferengas sdo fontes de preocupagdo e angustia para essas maes. No entanto, elas buscam se
manter fortes e enfrentar esses obstaculos, procurando apoio, conhecimento e resiliéncia para

cuidar de seus filhos da melhor maneira possivel.
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(...) 0 meu maior medo ndo era criar uma crianga atipica, meu maior medo
era a sociedade em si. Porque no século 21 tem coisas que ndo eram mais
para existir e existem, e o preconceito é a pior parte de vocé ser uma made
atipica, é vocé lidar com o preconceito das pessoas. O olhar, o falar que
vocé percebe que aquela pessoa estd incomodada porque seu filho estd
fazendo algum movimento ou porque seu filho estd gritando, entendeu? E
isso é o que machuca muito. (M2)

Eu li em algum lugar uma vez uma frase que traduz muito meu sentimento
que eu cheguei até publicar essa frase que é assim "o que adoece uma mde
de uma crianga com deficiéncia ndo é a criangca com deficiéncia, é o
sistema, é a sociedade" entdo assim o que é dificil para mim no dia a dia
com F1 é lidar com escola, lidar com pessoas. (M1)

Olha, é bem complicado porque assim, o mundo ainda ndo ta preparado pra
lidar com as diferencas ndo, aquilo que é diferente causa incomodo e isso
ndo é diferente no mundo infantil. A gente percebe entre as criangas uma
certa rejei¢do pelo comportamento dela, ela ja sente isso, algo que ela ndo
sentia, mas do ano passado pra ca ela tem enfatizado muito que as pessoas
ndo gostam dela, que olham pra ela um pouco diferente. (M5)

No entanto, ¢ fundamental reconhecer que a luta contra o estigma social e o
preconceito ¢ uma responsabilidade coletiva que requer o engajamento de toda a sociedade
em prol da inclusdo e do respeito mutuo.

De acordo com Concei¢do et al. (2020), quando as maes ndo contam com apoio
familiar para compartilhar os cuidados com os filhos, acabam tendo seu tempo pessoal
restrito e enfrentam dificuldades para realizar suas proprias ocupagdes. As respostas das
participantes destacam os desafios enfrentados na maternidade atipica, especialmente
relacionados a falta de apoio e suporte.

Muitas maes expressam a sobrecarga que enfrentam ao cuidar de seus filhos sem a
assisténcia necessaria. A necessidade de conciliar as demandas do filho com as suas proprias,
tanto emocionais quanto praticas, ¢ uma preocupacdo recorrente. Além disso, a auséncia de
uma rede de apoio, seja familiar ou social, ¢ um ponto de frustragdo para muitas delas. Essa
falta de suporte se torna ainda mais evidente quando se trata de momentos de descanso ou de

necessidade de auxilio em tarefas cotidianas. A sensacdo de sobrecarga pelo peso de ser

responsavel por quase tudo sdo temas comuns nas narrativas das maes.

A dindmica entre conciliar as demandas dele com as minhas, o emocional
dele com o meu, essa falta de rede de apoio da minha familia
principalmente, da familia do pai dele mesmo, e ter que lidar com tudo isso
sozinha, apesar de ter ajuda financeira de partes mas eu ndo tenho uma rede
de apoio que me ajude na minha constru¢do mesmo pessoal mesmo e
profissional. (M4)

Na rede de apoio, sabe? Porque desde que F1 nasceu que eu ndo tenho rede
de apoio, so sou eu e o pai dele entdo desde entdo eu abri mdo de muita
coisa de mim. Meu filho sempre me acompanhou para todos os lugares, pra
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faculdade, no meu primeiro dia de aula ele tava comigo, nas férias dele que
eu to com aula ele esta comigo na faculdade, se eu vou pro supermercado
ele vai comigo, entdo assim eu sinto falta da rede de apoio. (M1)

(-..) fica tudo muito atribuido a mim, apesar de ser mde dele, mas ndo existe
uma participacdo do restante da composicdo familiar, sempre é tudo muito
eu. (M4)

Elas enfrentam sobrecarga e impacto emocional ao cuidar dos filhos sem apoio
familiar ou de uma rede mais ampla. A falta de apoio inclui ndo apenas assisténcia pratica,
mas também suporte emocional crucial para o bem-estar das maes. Elas expressam o desejo
de uma rede que as ajude tanto nas tarefas didrias quanto no desenvolvimento pessoal e
profissional. Conforme destacado por Ferreira et al (2018), ¢ evidente que as maes de
criangas autistas reunem-se de um sistema de suporte para enfrentar as diversas discussoes.
Essa rede de apoio pode envolver a participagdo de familiares, profissionais especializados e
até mesmo a instituigdo escolar. E fundamental que essas mdes recebam atengio e

compreensdo por parte dos integrantes desse sistema de suporte.

3.3.2 Relacdes entre a maternidade atipica e os papéis ocupacionais
As maes destacaram dificuldades relacionadas ao autocuidado devido as intensas

demandas de cuidar de seus filhos. Muitas abdicaram de suas proprias necessidades em favor
dos filhos, resultando em negligéncia do proprio autocuidado. A necessidade de abrir mao do
emprego para acompanhar terapias e a sobrecarga emocional dos transtornos de
desenvolvimento foram citadas como desafios significativos. Elas enfrentam criticas sobre
sua aparéncia e estilo de vida, afetando sua autoestima. A falta de tempo para atividades de

lazer e cuidados de saude fisica e emocional ¢ uma realidade para essas maes.

(...) achava que ia levar uma vida normal como toda mde, poder comprar as
coisas, ajudar dentro de casa, poder comprar tudo de melhor pra minha
filha, e ndo foi assim né, eu tive que largar logo meu emprego, pra levar ela
para as terapias e pesquisar sobre a sindrome pra descobrir assim como
ajudar ela. (...) me deixei um pouco de lado e eu me arrependo porque eu
deveria ter me cuidado desde o inicio né e com o tempo é que a sua ficha vai
caindo. (M6)

E muito dificil a gente manter nosso autocuidado, a nossa autoestima fica
um pouco baixa e fragil, por conta dessa questio sabe, as vezes vem a
cobranga das pessoas, elas cobram que vocé se arrume, dizem assim: M2 se
arruma, penteia esse cabelo, veste tal roupa. E muito dificil a gente ser
Jjulgada por isso. Entdo sdo com pequenas coisinhas, Ja parou pra pensar
vocé se sentar e conseguir jantar assim calmamente sabe, é muito bom. (M2)

Eu t6 muito relaxada nisso, eu ndo tenho muito cuidado, o meu cuidado é um
banho, penteio meu cabelo, boto um desodorante. (M3)
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Ndo tenho muito ndo, nem em questdo de médico, consulta, exqrcz’cio fisico
que ja é me recomendado hda muito tempo, lazer ndo tenho. E totalmente
precaria. (M5)

Segundo Fadda e Cury (2019), as maes de criangas com transtorno do
desenvolvimento, ao priorizarem o cuidado e o bem-estar de seus filhos, muitas vezes
negligenciam suas proprias necessidades. Essas maes frequentemente acreditam que dedicar
tempo para si mesmas poderia significar uma privagdo para seus filhos. Mesmo que haja
consideragdes sobre sua importincia, frequentemente ¢ descartado devido a demanda de
tempo, sendo deixado de lado em detrimento das necessidades dos filhos. Conforme ilustrado
nos seguintes relatos:

Ndo tenho esses cuidados assim comigo, td entendendo? Porque na minha

cabega o cuidado que eu tenho comigo eu posso ta brincando com ela, posso
td ajeitando minha casa, entendeu? Isso eu ndo tenho muito. (M3)

(...) A gente fica totalmente disponivel pra crianga, por mais que uma pessoa
fale: "Ah mas vocé tem que se cuidar, ter um tempo de lazer", a gente sabe
que ¢é obrigatorio, que é necessario, mas assim, falar ¢ uma coisa na pratica
¢é outra, nem sempre a gente tem um suporte de familia, amigos, irmdos...
entdo vocé tem que fazer tudo. (M6,)

As maes revelam uma realidade marcada pela escassez de lazer e tempo para si,
devido as intensas demandas do cuidado dos filhos. Dificuldades logisticas, como a
necessidade de acompanhamento constante e a falta de recursos financeiros, tornam ainda
mais desafiador o acesso a atividades de lazer. Poucas maes conseguem desfrutar de
momentos de lazer em familia, mas mesmo esses momentos sdo limitados e condicionados
por questdes financeiras.

Lazer... é uma palavra forte, nossa! Ficar de boa sem fazer nada, quietinha
80 vocé e vocé ali. E muito dificil lazer, vocé ndo consegue sair sozinha, vou
ali tomar um sorvete e comer alguma coisa. E quando sai vai todo mundo

Jjunto e F2 vai, vai ser lazer para F2, para a mde de F2 ndo vai ser. Porque
precisa daquele cuidado. (M2)

Lazer com minha familia eu tenho né (...) Mas eu sozinha avalio como
péssima. (M6)

Porque eu acabo dependendo muito dos outros pra ter um momento de lazer
e a parte financeira pesa porque sem dinheiro a gente ndo consegue sair

muito. (M4)

Ai mulher eu avalio nada, zero, porque ndo tenho lazer. (M1)

O relato ¢ de que existe uma complexidade ao equilibrar o cuidado dos filhos com sua

propria produtividade e realizagdo pessoal, e que sentem frustracdo ao tentar conciliar as
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responsabilidades de cuidado com outras areas da vida. Com isso, a imprevisibilidade das
demandas associadas ao cuidado de filhos com uma condicdo de satde agrava essas
dificuldades. Apesar dos desafios enfrentados, enfatizam a importancia de se sentirem uteis e
realizadas além do papel de cuidadoras, buscando reconhecimento e valorizacdo de suas
contribuicdes, para além do ambiente familiar.
(..) As vezes a gente se frustra muito porque se planeja e ndo consegue e as
vezes ¢ algo simples. (...) tento ser produtiva nas minhas tarefas, mas de
100% eu fico em 50%, na metade. E quando a gente faz, pensa que poderia
ter feito melhor, quando ndo da fico muito triste (...) E muito bom se sentir
util, ndo é so cuidar de F2 o tempo todo, vocé esta fazendo algo para o seu
filho sim, mas também fazer algo além do seu filho. Ja pensou eu ser s6 mde

de F2 e ndo ser mais nada? Sou mde do F2, mas também fago isso e aquilo e
isso é importante também. (M2)

Eu ndo consigo dar o meu melhor, eu dou o meu melhor nas condi¢des que
eu estou (..). (M4)

A minha area de produtividade eu avalio como péssima, se relacionado a
mim, as coisas de F6 eu me dedico mais, mas minhas coisas e o que eu
queria ter conquistado eu ndo consigo ter. (M6)

Diante disso, os servicos de satide publica desempenham um papel crucial no apoio as
maes enfrentando desafios na maternidade. Intervengdes como grupos de apoio, atendimentos
psicoldgicos e fornecimento de informagdes oferecem suporte essencial, ajudando as maes a
lidar com o estresse, ansiedade e outras demandas relacionadas ao cuidado de filhos com
transtorno do desenvolvimento. Esses servigos promovem uma abordagem integrada a saude
materna, capacitando as maes com conhecimentos e habilidades para seu bem-estar
emocional e fisico.

Programas como o “Cuidando de quem cuida”, estabelecidos pela Lei que garante
aten¢do as maes de criangas com deficiéncia ou doencas raras, visam melhorar a qualidade de
vida dessas maes. Por meio do desenvolvimento de competéncias socioecondmicas, agdes de
bem-estar e autocuidado, e o fortalecimento das redes de apoio, oferecem suporte abrangente,
especialmente nas areas de saude, educagdo, assisténcia social e justica (Camara Legislativa

do Distrito Federal, 2023).

3.3.3 Estratégias para o enfrentamento de desafios vivenciados por mies de filhos com
transtorno do desenvolvimento

As respostas das maes revelam uma variedade de abordagens e perspectivas em
relagdo as estratégias para lidar com os desafios da maternidade atipica. Enquanto algumas

maes reconhecem a importancia de buscar estratégias especificas para evitar a frustragdo e
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gerenciar a sobrecarga de demandas didrias, outras destacam a relevancia do apoio
profissional, como terapia, tanto para elas proprias quanto para seus filhos. Essas respostas
refletem a complexidade e individualidade das experiéncias das maes nesse contexto.

Eu faco terapia, que ja é muita coisa. Ele faz as terapias dele que também ja
ajuda muito. (M1)

Nossa... As estratégias sdo tantas, acredito que ser mde atipica ndo é uma
coisa facil que nem muitas pessoas pensam que ah é igual a qualquer outra
crianga, mas ndo ¢ assim, sabe? (...) eu tenho que buscar estratégias para
ndo me frustrar e acabar me auto cobrando porque é tanta demanda que se
eu for colocar no papel tudo que eu tenho que fazer, eu ja vou dormir
pensando na rotina do outro dia. (M2)

Minha estratégia é sempre antecipar as coisas, sempre programo no dia
anterior para o dia seguinte. Tento fazer um quadro de horarios e tento me
cuidar sempre que eu posso, fazer algo comigo mesmo, ds vezes é raro, mas
quando eu to muito cansada eu realmente paro pra descansar, pra dormir;
assistir um filme; eu ndo consigo fazer com a frequéncia que eu queria fazer
né, queria fazer assim toda semana mas eu ndo consigo mas sempre que eu
vejo que té no limite, té muito cansada ai eu vou e paro. E ir se organizando
antecipadamente né. (M6)

Algumas maes adotam uma abordagem flexivel e adaptativa em relagdo a
maternidade atipica, valorizando o cuidado personalizado e a prontiddo para enfrentar
demandas imediatas. Essas maes demonstram sensibilidade as necessidades individuais das
criangas, reconhecendo a importancia de observar e responder a essas necessidades. Nao ha
uma solucdo unica para lidar com a maternidade atipica, mas sim a necessidade de
observacdo, dialogo e busca continua por cuidados adequados para garantir o bem-estar dos

filhos.

Ndo existe uma formula magica ndo, sabe? Eu sou muito de observar o
comportamento dela e agir de acordo com o que ela vai me trazendo e
apresentando, a unica coisa que eu sempre tive em mente e procuro manter é
buscar sempre os atendimentos necessarios com ela. (M5)

Eu ndo tenho uma estratégia, mas assim, a gente vai conforme a musica
toca, ndo tem uma estratégia, é viver o dia a dia mesmo. (M4)

O sentimento de culpabilizacdo e a pressdo social de ter que lidar com todas as
demandas ao criar um filho com transtorno de desenvolvimento sdo enfrentados por muitas
maes, que acabam se sentindo culpadas por ndo conseguirem atender a todas as necessidades
de seus filhos, se encontrando em um ciclo de autocritica constante, questionando se estiao

fazendo o suficiente ou se poderiam estar fazendo melhor. Esse peso emocional ¢ exacerbado
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pela sensagdo de que precisam assumir sozinhas a responsabilidade por todas as necessidades
de seus filhos.

Segundo Sanini et al. (2010), a crenca na auto responsabilizagdo sugere que algumas
maes interpretem os sintomas de seus filhos como reflexo direto de sua propria competéncia
ou desempenho como cuidadoras. Essa perspectiva pode levar essas maes a assumirem toda a

responsabilidade pelo cuidado do filho, inclusive em relagdo as dinamicas familiares.

(...) as vezes eu me puno e me cobro por ser tdo exigente com ele e ai eu
entendo que é o meu lado, que eu quero que meu filho seja bem sucedido,
que eu quero que meu filho ndo sofra preconceito, que eu quero que ele
consiga alcang¢ar muros altos, e ai eu entendo que tem muito mais rela¢do
com as expectativas que eu ainda nutro. (M1)

Eu me sinto muito cobrada, ndo queria ter a obrigacdo de levar ela para as
terapias, ndo queria nem que ela tivesse que ir pra terapia, ndo queria que
ela tivesse que ir pra tantos médicos e fazer tantos exames, ndo ter que me
preocupar com o futuro dela, se vai sofrer preconceito, ndo queria ter que
me preocupar se ela vai passar na faculdade o qué que ela vai ser, se ela vai
conseguir se casar, ter filho... ndo queria essa preocupagdo pra mim; se ela
vai ser independente, se alguém vai fazer algum mal pra ela... ndo queria.
(M6)

O que me estressa é o fato da educagdo em si, que eu tenho que educar meu
filho de modo que ele se adapte a sociedade quando na verdade ele ndo
precisaria passar por isso, porque ndo tem obriga¢do nenhuma de se
adequar a sociedade e as pessoas é quem deveriam se adequar a ele, entdo
isso gera sofrimento em mim porque eu gostaria que fosse diferente e ndo é,
entdo eu tenho que ser rigida com meu filho, eu tenho que cobrar certas
posturas do meu filho que ndo haveria necessidade se ndo fosse essa
questdo, sabe? (M1)

As maes na maternidade atipica enfrentam uma lacuna significativa de apoio do
Estado no Brasil, com poucos estados oferecendo politicas publicas especificas para essas
familias (Soares & Carvalho, 2017). Isso resulta em escassez de medidas como reducao da
carga horaria de trabalho, acesso facilitado a assisténcia psicologica e orientagdo sobre
beneficios do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), como o Beneficio de Prestagao
Continuada (BPC). Essas lacunas representam uma falha grave do Estado, deixando muitas
maes sem 0s recursos necessarios para lidar com os desafios, o que frequentemente ¢

mascarado sob o rotulo de "maes guerreiras".
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo trazem percepcgdes valiosas sobre os desafios enfrentados
pelas maes de criangas com transtornos do desenvolvimento e como esses desafios podem
impactar seus papé€is ocupacionais.

Os dados revelam que as participantes sofreram impacto significativo em seus papéis
ocupacionais devido ao esgotamento resultante das multiplas responsabilidades assumidas, o
que acarreta, muitas vezes, a negligéncia de atividades e papéis significativos para essas
maes.

E por tal razdo, elas enfrentam uma série de desafios, incluindo a dificil tarefa de
equilibrar o cuidado dos filhos com as demandas do trabalho, do lar e das responsabilidades
familiares. Sendo assim, configurou-se como descoberta relevante a sobrecarga emocional e
fisica que muitas dessas maes enfrentam ao tentar conciliar o cuidado de seus filhos com
outras areas de suas vidas, como trabalho, estudo e autocuidado e, portanto, em razao da
auséncia de apoio familiar e social, ha uma potencializagdo de demandas que provoca
sentimentos de isolamento e exaustao.

Esses resultados destacam a urgéncia de fornecer apoio e recursos adequados para
essas maes, a fim de ajuda-las a enfrentar as demandas associadas ao cuidado de seus filhos.
No entanto, ¢ importante reconhecer uma limitagdo significativa deste estudo, que reside no
uso de um formato virtual para a coleta de dados. Tal abordagem pode ter impactado a
qualidade e profundidade das respostas, uma vez que as interacdes online estdo sujeitas a
influéncias ambientais, como a presenca de outras pessoas em casa. Portanto, futuras

pesquisas com amostras maiores sdo necessarias para expandir os achados deste estudo.
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APENDICE A: QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DAS MAES E FILHOS

Nome da mae :

Data nascimento: Escolaridade: Ocupagao:
Estado civil: N° de filhos Idade dos filhos:
Nucleo familiar:

Renda familiar:

Nome do filho:

Data nascimento:  Escolaridade: Diagnostico

Tempo de diagnostico:

Terapias que realiza e a frequéncia:
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APENDICE B: ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1) Fale-me um pouco como tem sido sua experiéncia de ser mae de nome do filho.
2) Com base na sua experiéncia de maternidade, fale sobre os desafios que tem enfrentado.
3) Em que situagdes relacionadas a maternidade vocé sente que precisaria de ajuda?

4) Com quem vocé pode contar para compartilhar o cuidado ou ajudar no cuidado do seu
filho(a)?

5) Quais estratégias vocé tem utilizado para lidar com os desafios encontrados na sua rotina
de mae atipica?

6) Como vocé avalia a area de autocuidado em sua vida?
Ao que associa as dificuldades/problemas elencados por vocé nesta area?

7) Como vocé avalia a area de produtividade em sua vida?
Ao que associa as dificuldades/problemas elencados por vocé nesta area?

8) Como vocé avalia a area de lazer em sua vida?
Ao que associa as dificuldades/problemas elencados por vocé nesta area?

9) Em relagdo aos papéis que possuem pouca ou nenhuma importancia para voc€, mas que
desempenhou no passado e/ou desempenha no presente (se for o caso, listar quais), ao que
associa o fato de ter realizado-os ou realiza-los atualmente?

10) Em relagao aos papéis que sao importantes para vocé, mas nao desempenhou no passado
e/ou ndo desempenha no presente ( se for o caso, listar quais), o que impediu/impede sua
realizagao?

11) Em relacao aos papéis que deseja desempenhar no futuro (se for o caso, listar quais),
como pensa em conseguir concretiza-los?

12) Como vocé se sente em relacdo aos papéis da maternidade que ndo deseja/desejaria
desempenhar, mas que sao necessarios?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado (a):

Esta pesquisa intitulada: “REPERCUSSOES DA MATERNIDADE ATIPICA E
OS PAPEIS DESEMPENHADOS POR MAES DE FILHOS COM TRANSTORNO DO
DESENVOLVIMENTO”, esta sendo desenvolvida por Ana Beatriz Rodrigues Santos, sob a
orientagdo da professora do DPTO-UFPB: Alyne Kalyane Camara de Oliveira. Os objetivos
dessa pesquisa sdo: Analisar os desafios enfrentados por mulheres que vivenciam a
maternidade atipica; Compreender como a maternidade atipica pode influenciar os papéis
ocupacionais de mulheres, incluindo AVD’s e AIVD'’s, trabalho, relacionamentos familiares e
vida social; Identificar estratégias utilizadas pelas maes para enfrentamento dos desafios da

maternidade atipica.

Solicitamos a sua colaboragdo para o estudo, e caso vocé aceite participar, vocé terd
que participar da aplicacdo de uma entrevista semiestruturada respondendo algumas questdes
sobre sua identificacdo; historia de vida anterior a chegada de seu filho; e quais as principais
estratégias que utiliza para enfrentamento da maternidade atipica, o que deve despender cerca

de 40 minutos. Além disso, serd preciso consentir com a gravagao de voz para fins de analise

dos dados.

Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo. Esta
pesquisa oferece riscos minimos aos participantes, mas pode emergir alguma situacdo de
desconforto por sua parte, pelo fato de vocé compartilhar contetidos singulares relativos a
questdes pessoais. Para tanto, os dados serdo coletados em ambiente reservado e, caso mesmo
assim, algum desconforto seja manifestado, a pesquisadora possui habilidades para lidar com

a situagdo mencionada, evitando constrangimentos para voce.

Salientamos que seus dados serdo mantidos em sigilo e sua participagao no estudo é
voluntaria e, portanto, vocé ndo ¢ obrigada a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as
atividades solicitadas pela pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a
qualquer momento desistir do mesmo, vocé tera a liberdade de retirar o consentimento a
qualquer momento da pesquisa ¢ ndo sofrerd nenhum dano. A pesquisadora estard a sua
disposi¢do para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da

pesquisa.
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Os resultados da pesquisa poderdo ser solicitados a partir de Junho de 2024, a
devolutiva podera ser feita tanto presencialmente como também virtual (google meet).
Ressalta-se que os dados coletados nesta pesquisa somente poderdo ser utilizados para as

finalidades da presente pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecida e concordo em participar,
voluntariamente, da pesquisa intitulada “REPERCUSSOES DA MATERNIDADE
ATIPICA E OS PAPEIS DESEMPENHADOS POR MAES DE FILHOS COM
TRANSTORNO DO DESENVOLVIMENTO”. Conforme informagdes contidas neste
TCLE, estou ciente que receberei uma via desse documento, assinado em todas as paginas.

Assinatura da Participante da Pesquisa
Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, contatar:
Alyne Kalyane Camara de Oliveira (pesquisadora responsavel - orientadora)

(83)xxxxxxxxx - alyne.oliveira@academico.ufpb.br

Assinatura da pesquisadora responsavel:

Ana Beatriz Rodrigues Santos (estudante pesquisadora)
(81)xxxxxxxxX - ana.beatrizS@academico.ufpb.br

Assinatura da aluna pesquisadora:

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de
pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante sejam
respeitados, sempre se pautando pelas Resolugdes 466/12 ¢ 510/16 do Conselho Nacional de
Saude (CNS). O CEP tem a obrigacao de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo
executada de forma ética. Caso vocé achar que a pesquisa nao esta sendo realizada da forma
como vocé€ imaginou ou que estd sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o pesquisador responsavel ou com o Comité de Etica do Centro de Ciéncias
Médicas.

Endereco: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, Sala 14, Campus I - Cidade Universitaria -

Bairro Castelo Branco CEP: 58059-900 - Joao Pessoa-PB. Telefone: (083) 3216-7308 -
E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb.br


mailto:comitedeetica@ccm.ufpb.br

ANEXOS

ANEXO A: LISTA DE IDENTIFICAGAO DE PAPEIS OCUPACIONAIS

LISTA DE IDENTIFICAGAO DE PAPEIS OCUPACIONAIS

Data:___ [/ [

Nome: Idade:
Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

Vocé é aposentado (a)? ( ) Sim { JNao

Estado civil: { )Solteiro; ( ) Casado; ( ) Separado; ( )Divorciado; ( )Viuvo

O propésito desta lista é identificar os principais papéis em sua vida.

A lista de identificagdo, que é dividida em 2 partes, apresenta 10 papéis e define
cada um.
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PARTE 1

Ao lado de cada papel, indique, marcando a coluna correspondente, se vocé desempenhou
o papel no passado, se vocé o desempenha no presente, e se planeja desempenha-lo no
futuro. Vocé pode marcar mais de uma coluna para cada papel. Por exemplo, se vocé foi
voluntario no passado, ndo é voluntdrio no presente, mas planeja isto no futuro, deve

marcar as colunas passado e futuro.

PAPEL

PASSADO

PRESENTE

FUTURO

ESTUDANTE:
Freqiientar escola de tempo parcial ou integral.

' TRABALHADOR:
| Emprego remunerado de tempo parcial ou integral.

VOLUNTARIO:

Servigos gratuitos, pelo menos uma vez por semana,
\em hospital, escola, comunidade, campanha politica,
letc.

| CUIDADOR:
| Responsabilidade, pelo menos uma vez por semana,
| em prestar cuidados a filho, esposo(a), parente ou

! amigo.

'SERVIGO DOMESTICO:

! Pelo menos uma vez por semana, responsavel pelo
| cuidado da casa através de servigos como, por
!emrrmlo. limpeza, cozinhar, lavar, jardinagem, etc.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos uma
vez por semana, com amigo.

MEMBRO DE FAMILIA:
Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo menos
uma vez por semana, com um membro da familia tal

|mmn filho, esposo(a), pais ou outro parente.

RELIGIOSO:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
grupos ou atividades filiadas a sua religifo. (excluindo-
| se o culto religioso)

'PASSATEMPO /| AMADOR:

| Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
} atividades de passatempo ou como amador tais como
| costurar, tocar um instrumento musical, marcenaria,

| espories, teatro, participacao em clube ou time, etc.

'PARTICIPANTE EM ORGANIZAGOES:

| Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
}organizaqﬁes tais como Rotary ou Lions Club,

| Vigilantes do Peso, etc.

'OUTRO:

'Um papei nao listado que vocé tenha desempenhado,
:desarnpenha no momento efou planeja para o futuro.
|Escreva o papel na linha acima e marque a(s) coluna(s)
| correspondentes(s).
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PARTE 2

Os mesmos papéis sao listados abaixo. Junto de cada papel, marque a coluna que
melhor indica o valor ou importancia que esse papel tem para vocé. Responda cada

papel, mesmo que nunca o desempenhou ou ndo planeja desempenha-io.
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PAPEL

NENHUMA,
IMPORTANCIA

ALGUMA
IMPORTANCIA

MUITA
IMPORTANCIA

ESTUDANTE:
Freglientar escola de tempo parcial ou integral.

TRABALHADOR:
Emprego remunerado de tempo parcial ou
integral.

VOLUNTARIO:

Servigos gratuitos, pelo menos uma vez por
semana, em hospital, escola, comunidade,
campanha politica, elc.

CUIDADOR:

Responsabilidade, pelo menos uma vez por
semana, em prestar cuidados a filho, esposo(a),
parente ou amigo.

SERVICO DOMESTICO:

Pelo menos uma vez por semana, responsavel
pelo cuidado da casa através de servigos como,
por exemplo, limpeza, cozinhar, lavar, jardinagem,
elc.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos
uma vez por semana, com amigo.

MEMBRO DE FAMILIA:

Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo
menos uma vez por semana, com um membro
da familia tal como filho, esposo(a), pais ou outro
parente.

RELIGIOSO:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,

em grupos ou atividades filiadas a sua religido.
(excluindo-se o culto religioso)

PASSATEMPO /| AMADOR:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,

em atividades de passatempo ou como amador
tais como costurar, tocar um instrumento musical,
marcenaria, esportes, teatro, participagéo em
clube ou time, etc.

PARTICIPANTE EM ORGANIZAGCOES:
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,
em organizagbes tais como Rotary ou Lions Club,
Vigilantes do Peso, elc.

OUTRO:

Um papel néo listado que vocé tenha
desempenhado, desempenha no momento e/ou
planeja para o futuro. Escreva o papel na linha
acima e marque a(s) coluna(s)
correspondentes(s).
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LISTA DE IDENTIFICAGAQ DE PAPEIS OCUPACIONAIS - SUMARIO

Nome: Idade: Data: [ I -

Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino Aposentado (a): ( )Sim( )Nao

Estadocivil: ( ) Solteiro  ( ) Casado ( ) Separado ( )Divorciado
( )Vidvo

Incumbéncia Percebida Importancia Designada

PAPEL Passado | Presente Futuro Nenhuma | Alguma Muita

ESTUDANTE

TRABALHADOR

VOLUNTARIO

CUIDADOR

SERVIGO DOMESTICO

AMIGO

MEMBRO DE FAMILIA

RELIGIOSO

PASSATEMPO /
AMADOR

PARTICIPANTE EM
ORGANIZACOES

OUTRO:

Comentarios:
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ANEXO C- NORMAS DA REVISTA BRASILEIRA DE EDUCAGAO ESPECIAL

Forma e prepara¢do de manuscritos
CONSTITUICAO DOS ARTIGOS

1 Resumo: O resumo devera ser informativo, expondo o objetivo, metodologia, resultados e
conclusdes, quando se tratar de relato de pesquisa. Devera conter 200 palavras, ndo conter
paragrafos e nem conter citagdes de autores e datas.

2 Palavras-Chave: fazer a indicagdo apds o resumo (minimo de trés e maximo de cinco
palavras). Utilizar o site do Thesaurus Brasileiro da Educagdo do INEP no site
www.inep.gov.br.

3 Abstract e Keyword: O resumo em inglés devera ser apresentado logo ap6s o resumo em
portugués e seguir as mesmas normas apontadas anteriormente.

4 Texto, ensaio tedrico e revisdo de literatura: devem estar organizados em: Introdugao,
Desenvolvimento e Conclusdo, podendo receber subdivisoes, igualmente ndo numeradas. No
caso de relatos de pesquisa, devem incluir as seguintes secdes: Introducdao, Método,
Resultados, Discussao e Conclusoes, podendo utilizar diferentes titulos para essas se¢des.Os
textos devem ter no maximo 20 laudas.

No caso de resenha de livros e teses, o texto deve conter todas as informagdes para a
identificacdo do trabalho comentado.

OBS.: Usar negrito somente em titulos ou subtitulos. Caso haja necessidade de ressaltar
expressoes ou palavras usar o italico, e ndo o sublinhado ou negrito. O uso de aspas, segundo
as normas da American Psychological Association [APA] 7% edi¢cao (2019), devera ser usada
somente em citagdes bibliograficas no texto de até 40 palavras.

5 Subvengao: mengao de apoio financeiro recebido (no inicio do manuscrito);

6 Agradecimentos: apenas se absolutamente indispensaveis (no inicio do artigo, apds
aprovados).

Acesso ao Template da RBEE aqui. https://www.scielo.br/media/files/rbee template.docx


https://www.scielo.br/media/files/rbee_template.docx

