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Resumo

Objetivo: compreender as repercussdes da pandemia de COVID-19 na salde das mulheres que sdo
mdes de criangas autistas. Método: estudo qualitativo, tipo acdo participante, fundamentado nos
pressupostos tedrico-metodoldgicos de Paulo Freire. Realizou-se um Circulo de Cultura virtual em
janeiro de 2021. Participaram 12 mulheres maes de criancas autistas, membros de uma associacdao na
regido Sul do Brasil. A analise dos dados ocorreu com a participacao de todos os envolvidos no Circulo
de Cultura, conforme Itinerario Freireano. Resultados: as mulheres refletiram sobre a sua salde fisica e
mental; seu papel social enquanto mae e esposa; e a conciliagdo das atividades domésticas com a
educagao formal do filho. Também emergiram os sentimentos: cansago, desanimo, depressao; e medo
de contrair COVID-19. Conclusdo: a pandemia repercutiu na sobrecarga de mulheres maes de criancas
autistas com diminuicdao do tempo para autocuidado e a necessidade de reprogramacdo dos seus
ambientes de trabalho e rotina doméstica.

Descritores: Saude da Mulher; COVID-19; Transtorno Autistico; Isolamento Social; Rela¢des Mae-Filho

Abstract

Objective: to understand the repercussions of the COVID-19 pandemic on the health of women who are
mothers of autistic children. Method: qualitative study, participant action type, based on the theoretical
and methodological assumptions of Paulo Freire. A virtual Culture Circle was held in January 2021.
Participants were 12 women mothers of autistic children, members of an association in southern Brazil.
Data analysis occurred with the participation of all those involved in the Circle of Culture, according to
Freire's Itinerary. Results: women reflected on their physical and mental health; their social role as a
mother and wife; and the reconciliation of domestic activities with the formal education of the child.
Feelings also emerged: tiredness, discouragement, depression and fear of contracting COVID-19.
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Conclusion: the pandemic had an impact on the burden of women mothers of autistic children with a
decrease in time for self-care and the need to reschedule their work environments and domestic routine.
Descriptors: Women's Health; COVID-19; Autistic Disorder; Social Isolation; Mother-Child Relations

Resumen

Objetivo: comprender las repercusiones de la pandemia de COVID-19 en la salud de las mujeres madres
de nifios autistas. Método: estudio cualitativo, tipo de accidn participante, basado en los supuestos
tedricos y metodolégicos de Paulo Freire. En enero de 2021 se celebré un Circulo Cultural virtual. Las
participantes fueron 12 mujeres madres de nifios autistas, miembros de una asociacién en el sur de Brasil.
El andlisis de los datos se produjo con la participacién de todos los involucrados en el Circulo de cultura,
segun el Itinerario de Freire. Resultados: las mujeres reflexionaron sobre su salud fisica y mental; su papel
social como madre y esposa; y la conciliacion de las actividades domésticas con la educacién formal del
niflo. También surgieron sentimientos: cansancio, desanimo, depresiéon y miedo a contraer COVID-19.
Conclusién: la pandemia tuvo un impacto en la carga de las mujeres madres de nifios autistas con una
disminucién en el tiempo para el autocuidado y la necesidad de reprogramar sus entornos de trabajo y
rutina doméstica.

Descriptores: Salud de la Mujer; COVID-19; Trastorno Autistico; Aislamiento Social; Relaciones Madre-Hijo

Introdugao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se caracteriza por uma diade de sintomas e
alteracbes na comunicacdo social quantitativa ou qualitativa, bem como nas alteracdes
comportamentais restritas e repetitivas, definidas por critérios diagndsticos utilizados na
atualidade, sendo considerado um transtorno global do desenvolvimento.! Dados
epidemiolégicos recentes estimam a prevaléncia de TEA para 1 a cada 45 criancas.? Nos
paises em desenvolvimento, como o Brasil, estudos que abordam a incidéncia do TEA sdo
escassos, entretanto, pode-se observar um aumento significativo do diagndstico entre
criangas brasileiras. Um estudo desenvolvido na regido metropolitana de Goiania, Fortaleza,
Belo Horizonte e Manaus, identificou uma prevaléncia de 1% de TEA, incluindo criangas e
adolescente até 16 anos.?

Apesar do conhecimento acerca do numero crescente de TEA pelos profissionais da
saude, ainda costuma ser um diagndstico lento e necessita ser realizado a partir do olhar
multiprofissional. Apds o diagnostico, as familias se deparam com necessidades especificas
de cuidado que sdo particulares e individualizadas, de acordo com grau de
comprometimento e a necessidade de apoio que a crianca necessita.’

Pais de criancas com diagndstico de TAE normalmente experimentam niveis mais

elevados de estresse, depressao, ansiedade e raiva do que outros pais.* H4 uma série de
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responsabilidades relacionadas ao TEA, e, estas contribuem para o estresse parental que
incluem comportamentos problematicos, entraves financeiros, maiores obstaculos no acesso
a educacdo, como creches e atividades comunitarias, entre outros.” E possivel inferir que
estes aspectos sejam vivenciados de maneira muito mais intensa em situa¢do de pandemia,
reflexo do cenario atual.

A COVID-19 emergiu como um grave problema de saude publica global, que se
espalhou rapidamente, a partir da China, para outras partes do mundo.® Assim, impés-se a
necessidade de reorganizacao dos servicos de saude, educa¢do, comunicacao e transporte
para todas as pessoas, o que resultou no cancelamento e/ou adiamento de atividades
indispensaveis no contexto da crianca com TEA.

Tais modificacbes repercutiram na saude fisica e mental de mdes que passaram a
conviver com demandas e comportamento de seus filhos frente a restricdo social e o maior
tempo de permanéncia em casa. Embora as mulheres compreendam a necessidade dessas
medidas, pode ndo ser claro o impacto no desenvolvimento de seus filhos e em sua saude,
tendo em vista que em grande parte o cuidado recai sob responsabilidade da mulher.*”®

Considerando que a crianca com TEA requer cuidados ou assisténcia ao longo da vida,
torna-se premente compreender a vivéncia das mulheres, principais cuidadoras, no
enfrentamento da pandemia de COVID-19 e buscar assisti-las neste periodo. Nessa
conjuntura, em que as possibilidades virtuais de estabelecer relacionamentos sociais
ganharam vulto, vislumbrou-se o uso de tecnologias digitais para aproximar estas maes e
estimular a reflexdo sobre a pandemia, o cuidado dos filhos e seus proprios. As tecnologias
digitais proporcionam espacos de escuta e dialogo e sao promotores de aprendizado e apoio.
A Enfermagem vem se apropriando das tecnologias digitais e especialmente durante a
pandemia, viu-se a oportunidade de qualificar os encontros de forma virtual, sendo assim, a
proposta do encontro virtual a mulheres, maes de criancas, pode contribuir para que essas
reflitam sobre seus desafios e consigam resolvé-los.”"° Desse modo tem-se como objetivo do
estudo foi compreender as repercussdes da pandemia de COVID-19 na saude das mulheres

gue sdo mdes de criancas autistas.

Método

Trata-se de um estudo qualitativo, do tipo pesquisa acdo participante,’
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fundamentado nos pressupostos tedrico-metodoldgicos de Paulo Freire. Utilizou-se o
Itinerario de Pesquisa Freireano, que € composto por trés etapas dialéticas e interligadas
entre si: 1) Investigacdo Tematica: dialogo que se estabelece inicialmente para identificar os
temas geradores, os quais emergem de acordo com a realidade; 2) Codificagdo e
Descodificacdo: momento em que se reflete acerca dos temas geradores, buscando
representar as situacdes existenciais de maneira critica sobre a realidade vivida pelos
participantes; 3) Desvelamento Critico: fase em que se evidencia os limites e as possibilidades,
é a consciéncia critica da situacao existencial da realidade dos participantes.'*"

As fases do Itinerario de Pesquisa Freireano se desenvolvem no Circulo de Cultura,
que € um espaco em que se promove o compartilhar de praticas e saberes, em busca da
constru¢do de conhecimento. Integra um grupo de pessoas que discutem temas em comum
de maneira dialégica, participativa e horizontalizada, o que instiga o conhecimento de todos,
em prol da transformacao da realidade.*"*

Diante de restri¢des impostas pela pandemia tornou-se necessario realizar o Circulo
de Cultura de modo virtual, utilizando a plataforma digital Webex®, com o apoio de camera
de celulares e computadores, o que possibilitou a interacdo e integracdo dos participantes.
Realizou-se um Circulo de Cultura Virtual (CCV), com a participacao de 12 mulheres maes de
criancas autistas, residentes no litoral de Santa Catarina. Utilizou-se o método de
amostragem Snowball"” iniciando por duas mulheres, cujos filhos frequentavam uma
associacdo beneficente e sem fins lucrativos, as quais foram contactadas pelas
pesquisadoras, via telefone. Ap6s aceite, estas convidaram outras dez mulheres com as
mesmas caracteristicas para participarem da pesquisa. Optou-se pela participacdo de 12
pessoas com vistas a favorecer o maior dialogo, interacdo e participacao ativa durante o CCV.

Como critérios de inclusdo considerou-se as mulheres acima de 18 anos, que eram as
cuidadoras principais de seus filhos. Como exclusao, foram consideradas as mulheres, maes
de criancas autistas, que ndo possuiam acesso a internet e dispositivos eletrénicos para
participar do CCV. Todas as convidadas aceitaram participar do estudo, nao havendo recusas.

Na semana anterior a realizacdo do CCV, foi organizado um grupo em um aplicativo
de mensagens, a fim de facilitar a comunicacdo entre as participantes do estudo e as
pesquisadoras. Nesse grupo foi agendado dia e horario do encontro para realizagdo do CCV.

Além disso, foi explicado acerca do objetivo da pesquisa e a necessidade de assinatura do
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual foi encaminhado para as
participantes do estudo, que o assinaram e o reencaminharam para as pesquisadoras.

Na tarde do dia nove de janeiro de 2021 foi desenvolvido o CCV, que foi gravado em
dispositivo eletrdnico, com duragdo de aproximadamente duas horas. Contou-se com a
participacao das 12 mulheres e da mediadora (enfermeira, doutora, com experiéncia na
conducdo desse tipo de abordagem).

Para percorrer as fases do Itinerario de Pesquisa Freireano de maneira ludica e
integrativa, conforme a realidade das participantes, perguntou-se no grupo do aplicativo qual
era a atividade que seus filhos mais apreciavam. As mdes decidiram pela montagem de
blocos. Assim, foi realizada uma analogia das etapas do lItinerario de Pesquisa com a
brincadeira de montagem dos blocos de uma casa, representando a realidade pandémica

diante da necessidade de “ficar em casa” em isolamento, conforme ilustracdo da Figura 1.

III. Desvelamento Critico
(casa de blocos montada):
processo de agdo-reflexdo, em que as
participantes se conscientizaram da
situagdo real e de suas possibilidades

Etapas do Itinerario de
Pesquisa Freireano _

II. Codificacio e Descodificacdo
~ (montagem dos detalhes da casa):
contextualizagio dos temas,
ampliacdo do conhecimento

I. Investigacdo Tematica
(fundamento da montagem da casa):
os temas foram extraidos dos dialogos das participantes no Circulo de Cultura

Figura 1: Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire: analogia com montagem da casa de blocos
Fonte: elaborado pelas autoras a partir de https://pt.dreamstime.com/ilustra%C3%A7%C3%A30-stock-
blocos-de-apartamentos-do-beb%C3%AA-image45286382

Para instigar o dialogo e percorrer a primeira etapa do lItinerario de Pesquisa
Freireano, a mediadora apresentou as participantes uma casa montada com blocos. A partir
de entdo, destacou que foi necessario investigar a melhor maneira de construir a casa, com
as pecas ideais a serem inseridas em cada local. Refletiu-se que a casa foi o local em que as
participantes do estudo, juntamente com suas familias, permaneceram durante a pandemia,
trazendo repercussdes para suas vidas. Entdo, lancou o seguinte questionamento: quais as

repercussdes da pandemia de COVID-19 para a sua saude?
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Cada participante foi respondendo o questionamento, enquanto a mediadora foi
escrevendo seus depoimentos, por meio de uma palavra-chave ou frase, na proépria tela
compartilhada do computador. Apos todas as participantes se manifestarem, a mediadora
leu todos os registros, incentivando-as a organizar seus depoimentos de acordo com as
tematicas que foram surgindo. Assim, organizaram dois temas geradores para refletir no
CCV: 1) Saude da mulher e 2) Saude da mae e esposa.

Para a segunda fase do lItinerario Freireano, Codificacdo e Descodificacdo, a
mediadora contextualizou que para montar a casa, foi necessario detalhar a porta, janela e
telhado com cores e pecas diferenciadas. De tal maneira, fazia-se necessario contextualizar os
dois temas geradores, em que as questionou: Quais as repercussdes da COVID-19 para a sua
saude enquanto mulher? Quais as repercussées da COVID-19 para a sua saude enquanto
esposa e mae de um filho autista?

As mulheres dialogaram e refletiram de maneira abundante, tendo a oportunidade de
compartilhar suas vivéncias. Foi registrado em termos ou frases os significados de suas

vivéncias, que foram codificadas e descodificadas, conforme Figura 2.

1. Saide da mulher 2. Saide da mae e esposa

- Cansago - Mie, esposa, dona de casa e terapeuta
- Desdnimo - Falta de tempo para cuidar do marido
- Depressido - Casa desorganizada

- Medo da COVID-19
- Demissio do trabalho
- Aumento da carga de trabalho

- Falta de tempo para cuidar de st
- Nio realizagdo de exames anuais
- Falta de sair com as amigas

- Faltadeir 3 1greja

- Falta de realizar coisas diferentes
- Cancelamento de viagens

- Falta do apoio dos familiares
- Saudade dos familiares

- Presos dentro de casa

- Filho autista nervoso

- Tristeza em ver o filho sem terapia

- Tristeza em ver o filho regredindo

- Filho nio acompanha aulas online

- Tempo integral no cuidado ao filho

- Jogo de paciéncia e resiliéncia

- Reprogramacio das acdes em familia
- Incentivo a criatividade e ludicidade
- Promogio da saide da familia

Figura 2: Representacdo da Codificagdo e Descodificagdo dos dois temas geradores

Fonte: elaborado pelas autoras a partir de https://pt.dreamstime.com/ilustra¥%C3%A7%C3%A30-stock-
blocos-de-apartamentos-do-beb%C3%AA-image45286382

Os registros foram lidos e validados com as participantes, buscando motiva-las a dar
continuidade nas reflexdes sobre as tematicas levantadas, a fim de selar o processo de acao-
reflexdo, instigando-as a compreender sua capacidade de enfrentar os desafios
compartilhados e juntas visualizarem as possibilidades para transformar a sua realidade."

Para o Desvelamento Critico, ultima fase do Itinerario Freireano, foi apontado que ao
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montar algo com os blocos, a crianca desenvolve a sua criatividade, sendo que ao visualizar a
montagem, significa a sua criagdo. Do mesmo modo, a participagdo no CCV trouxe
significados para as mulheres. Nesse sentido, a mediadora convidou-as a refletirem sobre
tudo que falaram e ouviram, com o intuito de desvelar as reais possibilidades para viver com
saude e superar os desafios impostos pela COVID-19, fortalecendo-as entre si. Neste
momento, as participantes refletiram sobre tudo que ja haviam dialogado e discutido, ndo
inserindo novos debates, ocorrendo assim a saturacdo dos dados.'® Para findar, foi
questionado sobre o significado de ter participado do CCV.

Cabe salientar que o processo de andlise dos dados ocorreu durante o
desenvolvimento de todas as etapas do Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire, conforme os
seus preceitos, que prevé o processo analitico.''* Portanto, desenvolveu-se continuamente,
com a participacdo de todas as pessoas envolvidas no Circulo de Cultura. Apés o término do
CCV, os dialogos foram transcritos e organizados, de acordo com os dois temas geradores.

Foi explicado sobre a importancia de manter a privacidade e sigilo das participantes,
que ao darem-se conta de que estavam em 12, optaram por serem denominadas pelos
meses do ano. O estudo obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos de uma Universidade publica do Sul do Brasil, com o parecer nimero 4.068.387, e,

CAAE 32239220.7.0000.5564, em 03 de junho de 2020.

Resultados

As doze participantes do estudo tinham idade entre 29 e 45 anos. Cinco delas
trabalhavam fora de casa (quatro professoras e uma cabelereira), duas pediram demissao
durante a pandemia, para poder se dedicar com maior qualidade aos cuidados do filho
autista e cinco eram donas de casa. Quanto ao estado civil, nove eram casadas com homens
e trés eram divorciadas, sendo que oito mulheres tinham mais de um filho. Todos os filhos
autistas das participantes eram do sexo masculino e tinham idade entre quatro e nove anos.

Ao dialogarem acerca do primeiro tema gerador, em que discutiram sobre a saude da
mulher, foi apontada a presenca do cansaco, desanimo e depressao no enfrentamento da

COVID-19. Somado a isso, evidenciaram medo de adquirir a doenca na familia:

Me sinto muito cansada e desanimada, como nunca antes. (Janeiro)
Nessa pandemia tive que ir ao médico e me vi depressiva, tendo que tomar
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medicamentos. Abalou minha saude mental. (Abril)
Eu tenho muito medo de pegar COVID. Até agora permanecemos mais em
casa e nos cuidados e ninguém da nossa familia pegou. (Margo)

Devido a pandemia, algumas mulheres tiveram a necessidade de pedir demissdo de
seus empregos, a fim de cuidar com maior qualidade de seus filhos autistas. Mas com toda a
familia dentro de casa, despontou o acimulo de trabalho:

Eu tive que sair do meu emprego. Nao tinha como deixar meu filho em casa
sozinho durante a pandemia e pedi demissdo. (Fevereiro)
Com a familia dentro de casa, o meu trabalho sé aurmnentoul...]. (Maio)

As participantes referiram pouco de tempo para cuidar de si, em que ndo
conseguiram realizar exames de rotina, emergindo a caréncia que sentem em sair com
amigas e de ir a igreja. Também lamentam a falta de realizar coisas diferentes no dia a dia,
tendo que cancelar viagens de férias devido a pandemia:

A gente ficou sem tempo para cuidar de nds mesmas. Tudo tem sido muito
corrido nessa pandemia. (Junho)

Esse ano nem consegui fazer meus exames anuais de rotina. (Agosto)
Sinto falta de sair com minhas amigas e conversar, rir com éelas. (Julho)
Tenho saudade de ir a [greja e passear a vontade. (Setembro)
Ndo tivemos férias, foi tudo cancelado devido a pandemia. (Outubro)
Diante da necessidade de distanciamento social, imposta pela pandemia, emergiu o
sentimento de saudade dos familiares como dos seus pais e sogros, repercutindo na falta do
apoio presencial no cuidado ao filho autista, pois eram eles quem mais as auxiliavam:

Sinto falta de estar com meus familiares, pais e sogros. (Dezembro)

Além da saudade que eu sinto dos meus pais, eram eles quermn me gjudavam
a cuidar do meu filho autista. E agora, nem esse apolo eu tenho devido a
pandemia, que acabou nos afastando. (Novembro)

Durante a discussao do segundo tema gerador, saude da mae e esposa, as mulheres
desvelaram que na pandemia tiveram que ser mde, esposa, dona de casa e terapeuta. Dessa

maneira, destacaram a falta de tempo para cuidar do companheiro e da casa:

Além de ser mulher, mie, esposa e dona de casa, tive gue também ser
terapeuta nessa pandemia. (Abril)

Eu ndo tenho tempo para cuidar do meu marido e da minha casa, que vive
tudo desorganizado. (Junho)

As mulheres revelaram sentirem-se presas dentro de suas proprias casas devido a

COVID-19 e que o filho autista ficou mais nervoso. Demonstraram o sentimento de tristeza ao
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ver o filho sem terapia e regredindo na conjuntura pandémica. Apontaram que o filho autista
teve dificuldades de acompanhar as aulas online, tendo que se dedicar integralmente a ele,
com muita paciéncia e resiliéncia para enfrentar todas essas situacdes:

Eu me sinto presa dentro da minha propria casa. Ndo da para sair como
antes e isso complica tudo quando se tem um filho autista.(Dezembro)

Meu filho ficou muito mais nervoso com a pandemia. (Fevereiro)

E muito triste ver meu filho sem poder fazer terapia presencialmente porque
vejo ele regredindo a cada dia. (Margo)

Meu filho ndo conseguiu acompanhar as aulas online. Isso foi muito ruim.
Entdo tive que me dedicar ao meu filho de maneira integral. (Janeiro)

Todas essas mudangas devido a pandemia fizeram a gente ter que ter muito
Jjogo de paciéncia e resifiéncia para seguir a vida. (Maio)

Durante a conjuntura pandémica, as mulheres reprogramaram algumas ac¢des diarias,

buscando promover a saude da familia com criatividade e ludicidade:

Ld em casa, tivemnos que reprogramar algumas coisas: tempo de ficar na
Internet, ver o pdr de sol, conversar em familia, leitura e jogos. (Setembro)
Como familia, nos organizamos para manter a sadde de todos. (Novembro)
Com criatividade e brincadeiras luidicas, a gente foi lidando com o nosso filho,
elaborando diferentes programagdes para ele, dentro de casa. (Agosto)

As mulheres relataram que a utilizacdo de momentos de lazer em familia foi

importante e positiva no manejo do isolamento social e manutencao da saude de todos.

Discussao

As mulheres deste estudo tiveram a oportunidade de refletir sobre o aprendizado
com a experiéncia do CCV e sobre o significado de vivenciar o enfrentamento da COVID-19 na
gestdo do autocuidado e do cuidado com seus filhos com TEA. A ocorréncia da pandemia
despontou diferentes sentimentos, sendo relatado por muitas o aumento do medo, da
ansiedade, da angustia e da depressdo.'”” Estes podem estar relacionados a falta de
conhecimento sobre a doenca, a sobrecarga de informacdes e fake news, como também, a
incerteza econdmica, pois muitos cuidadores estdo com a renda familiar comprometida.'®'®

Considerando ser a COVID-19 uma situa¢do nova no cenario mundial, com pesquisas
sendo realizadas, muitas reflexdes sobre seu enfrentamento sdo baseadas nas vivéncias e

experiéncias pessoais. Todos estes aspectos podem influenciar na conducdo do contexto

familiar e trazer ainda mais impactos para a saude mental, ndo sé das criancas com TEA,
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como também de seus cuidadores, representados majoritariamente pela figura da mulher.?

Enquanto mulher, o isolamento e distanciamento social tem dificultado a manutencao
da qualidade de vida e do controle regular da saude, seja por causa das mudancas na
dinémica do contexto familiar, seja pela incerteza quanto a seguranca em buscar
atendimento. Ainda que ndo se possa mensurar os efeitos da crise sanitaria na saude das
mulheres, sabe-se que houve mudanca na rede de servicos eletivos, essenciais e de
emergéncia."* Essa dificuldade de acesso aos servicos, associada a necessidade de
isolamento social, pode gerar um complexo quadro de dificuldades de autocuidado e de
restricdo de direitos ja conquistados, limitando sua busca por melhores condicbes de satide.”’

Nesse contexto, as mulheres tém ocupado cada vez mais espacos de trabalho e de
prestigio na sociedade, embora tal fato ndo tem diminuido sua carga de trabalho em casa,
incluindo cuidados aos familiares.?! A ocorréncia da pandemia agravou uma situagdo que ja
era evidente nas jornadas duplas e triplas de trabalho e que reflete as desigualdades de
género no Brasil.? A responsabilidade pelo trabalho doméstico formal ou nao, ainda é
exclusivamente destinada as mulheres, resultado da cultura enraizada machista prevalente
no Brasil, que reflete na desigualdade entre os géneros.”

Tal situacado fica mais evidente quando a mulher assume o papel de cuidadora diante
de um diagndstico de TEA de algum membro da familia, em especial um filho(a). Socialmente
e culturalmente, elas representam 70% da forca de trabalho em saude e sdo a maioria na
linha de frente da responsabilidade pelos cuidados, sejam domésticos ou institucionais.’

A necessidade de manuten¢do do distanciamento social devido a COVID-19 também
ocasionou jornadas cansativas de cuidado dos filhos, bem como da dindmica familiar. A
mulheres, mde e esposa, presentes neste estudo, apresentaram fragilidades na conducao do
cuidado neste contexto. Em especial na organiza¢do das atividades com o filho com
diagndstico TEA, que se tornou um desafio para auxiliar na manutencao do aprendizado com
aulas remotas, durante o fechamento das escolas. Tal situa¢do acarretou mudancas nas
rotinas familiares, com repercussées acentuadas no comportamento da crianca.”* Ademais,
torna-se importante refletir sobre o papel de cada sujeito dentro de casa, sendo fundamental
compartilhar obrigacdes e tarefas, revendo a dindmica familiar para além do cuidado.’

A alteracdo repentina no processo de aprendizado da crianca com TEA acarreta

estagnacdo e/ou involucdo do desenvolvimento intelectual, motor e de convivéncias,
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impactando diretamente no bem-estar e na qualidade de vida de toda a familia.* Ainda, a
suspensdo das praticas terapéuticas pode resultar na piora do comportamento agressivo e
perda de habilidades basicas previamente adquiridas para estas criancas.?

Tais demandas especificas das criancas com TEA, associadas as atividades laborais,
domiciliares e a aten¢do aos demais familiares requer da mulher/mae/esposa, além de
tempo, paciéncia, resiliéncia e reorganiza¢do do cenario familiar e das necessidades advindas
de todos as envolvidas. Para as mulheres deste estudo, a vivéncia e convivéncia no contexto
pandémico tem sido desafiadora e limitante, uma vez que apresentam dificuldades na
mediacdo destes comportamentos, na oferta de estimulos adequados para cada crianca em
casa, incluindo a conciliacdo das atividades domeésticas.

Reinventar o cotidiano e o modo de relacionar-se dentro de casa tornou-se necessario
para a preservacao da sanidade mental, fisica e social, principalmente em tempos de
pandemia.” Ocorreram sucessivos deslocamentos entre as familias e o uso das tecnologias,
com a escola e na relagdo com as criancas, sendo necessario criatividade para repensar o dia
a dia.” Deste modo, torna-se necessario refletir sobre os impactos do isolamento a longo
prazo e como as criancas com TEA estdo se adaptando a esses processos de mudancas na
sociedade no enfrentamento da pandemia e também no cenario p6s COVID-19.

Como limitacdo do estudo, cita-se o desafio de conciliar um horario na agenda das
participantes para a realizacdo do CCV, visto o acumulo de atividades que as mulheres
possuiam, principalmente diante do cuidado do filho com TEA. Além disso, 0 acesso a
tecnologias de comunicacdo, como o computador e a propria rede de internet, constituiu
outro fator limitante para replicacdo desta experiéncia com alguns grupos de maes.

A realizacdao do CCV possibilitou um encontro para partilhar experiéncias, com escuta
qualificada e aprendizado mutuo, sendo uma oportunidade potente para o cuidado em
saude. A utilizacdo desse instrumento metodoldgico no campo da pesquisa é inovadora,
sobretudo para a Enfermagem, e pode propiciar o desenvolvimento de diversas atividades
durante a pandemia de modo acolhedor, criativo e humano, sem ofertar riscos de

transmissao para os profissionais, quanto para as participantes.

Conclusao

O estudo revelou como a pandemia da COVID-19 esta influenciando a saude das
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mulheres mdes de criancas com TEA, que desvelaram a presenca do cansaco, desanimo e
depressao, bem como o medo de adquirir a doenca na familia durante esse periodo. As
participantes compartilharam que na pandemia tiveram que ser mae, esposa, dona de casa e
terapeuta, referindo tristeza em evidenciar a regressao do filho sem as terapias presenciais,
com aumento da carga de trabalho, falta de tempo para cuidar de si e conciliar as a¢des
educativas de aprendizado dos filhos especiais com as atividades domeésticas.

Ressalta-se que o CCV, mediado por profissional enfermeiro, possibilitou além da
partilha de vivéncias congruentes e motivacdes entre os pares, o cuidado de forma coletiva,
reforcando o papel da enfermagem também nesse espaco de mediacao e resiliéncia. Com
isso, desvela-se a necessidade de um fortalecido suporte as mulheres, maes de criancas com
TEA, destacando a relevancia de imperativa participacdo da enfermagem com dialogo e

escuta atenta, incluindo a¢ées no ambiente virtual.
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