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MAE ATIPICA NO CUIDADO DA CRIANGCA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA PERSPECTIVA
DA ENFERMAGEM

Resumo: Objetivou-se identificar o perfil sociodemografico, econ6mico,
protagonismo e vulnerabilidade social de maes de criangas com transtorno do
espectro autista (TEA) de uma associagdo voltada a pessoa autista de Macaé discutir
sobre o cuidado de Enfermagem neste contexto. Estudo transversal, descritivo, de
base primdria, entre margo e junho de 2020, com criangas de 2 a 9 anos com TEA e
seus familiares. Analisou-se a vulnerabilidade segundo dimensdo social. Participaram
56 maes, das quais 50,2% vivem em vulnerabilidade, 57,1% possuem ensino médio,
renda familiar de 1-2 salarios-minimos (40,8%), sdo do lar (44,6%) e com 2 ou mais
filhos (55,4%). Conclui-se que a maioria das maes atipicas apresenta idade 230 anos,
baixa renda, protagoniza o cuidado da crianga e esta em situagdo de vulnerabilidade
social. O aprofundamento acerca do autismo se faz necessario pelo enfermeiro, com
vistas a obter subsidios para um cuidado integral, promovendo assisténcia de
qualidade.

Descritores: Cuidados de Enfermagem, Saude da Pessoa com Deficiéncia, Transtorno
Autistico.

Atypical mother in the care of a child with autism spectrum disorder from the
nursing perspective

Abstract: The aim is to identify the sociodemographic, economic, protagonism and
social vulnerability profile of mothers of children with autism spectrum disorder
(ASD) from an association for autistic people in Macaé and discuss nursing care in this
context. This is a cross-sectional, descriptive, primary study carried out between
March and June 2020 with children aged 2 to 9 with ASD and their families.
Vulnerability was analyzed according to the social dimension. Fifty-six mothers took
part, of whom 50.2% live in vulnerability, 57.1% have a high school education, a
family income of 1-2 minimum wages (40.8%), are housewives (44.6%) and have 2 or
more children (55.4%). It can be concluded that most atypical mothers are aged =30,
have a low income, are the main caregivers and are socially vulnerable. Nurses need
to learn more about autism to provide comprehensive care, promoting quality
assistance.

Descriptors: Nursing Care, Health of the Disabled, Autistic Disorder.

Madre atipica que cuida a niiios con trastorno del espectro autista desde una
perspectiva de enfermeria

Resumen: El objetivo fue identificar el perfil sociodemografico, econémico, el
protagonismo y la vulnerabilidad social de madres de nifilos con trastorno del
espectro autista (TEA) de una asociacion centrada en personas autistas de Macaé
para discutir los cuidados de enfermeria en ese contexto. Estudio transversal,
descriptivo, de base primaria, entre marzo y junio de 2020, con nifios de 2 a 9 afos
con TEA y sus familias. La vulnerabilidad se analizd seglin la dimensidn social.
Participaron 56 madres, de las cuales el 50,2% vive en vulnerabilidad, el 57,1% tiene
educacién secundaria, ingresos familiares de 1-2 salarios minimos (40,8%), son amas
de casa (44,6%) y con 2 o mas hijos (55,4%). Se concluye que la mayoria de madres
atipicas tienen edad 230 afios, bajos ingresos, cuidan al nifio y se encuentran en
situacion de vulnerabilidad social. Es necesaria una comprension mas profunda del
autismo por parte del enfermero, con miras a obtener apoyo para la atencion
integral, promoviendo una atencién de calidad.

Descriptores: Atencién de Enfermeria, Salud de las Personas con Discapacidad,
Trastorno Autista.
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Introducao

O protagonismo feminino no cuidado da crianca
com transtorno do espectro autista (TEA) vem sendo
observado por diferentes autores desde o século XX*>.

As mades atipicas, ou seja, mdes de pessoas com
deficiéncia, tendem a assumir maior responsabilidade
nos cuidados didrios com a crianca com TEA quando
comparada ao homem, buscando desenvolver
habilidades para lidar com a realidade encontrada.
Devido a grande expectativa social de que as maes
tomem para si os cuidados da criancga, elas acabam
assumindo maior responsabilidade sobre o cuidado do
gue os pais, que assumem o papel de provedor,
financeiro da familia®.

O TEA traz mudangas significativas na vida da
mulher, que passa a dedicar-se integralmente no
cuidado a crianga autista e acumula atividades do
cotidiano, tanto doméstico quanto laboral. A falta de
rede de apoio, tanto dos parceiros como de familiares,
e uma intensa rotina no cuidado da criangca com TEA
pode afetar diretamente em seu autocuidado,
gerando impactos importantes em sua salde mental®.
O autocuidado, portanto, passa a ser considerado
secundario pela mulher/m3e que prioriza o cuidado
da crianca em tempo integral’.

O TEA é um disturbio do neurodesenvolvimento
caracterizado por manifestacGes comportamentais,
como isolamento social, ecolalia, dificuldade na
comunicagao, hiperfoco, em alguns casos,
agressividade e dificuldade de aprendizagem.® A
etiologia/causa ainda é desconhecida, mas evidéncias
cientificas apontam que ndo ha uma Unica causa, e
sim, a interac¢do de fatores genéticos e ambientais®.

Dados da Global Burden of Disease Collaborative

Network apontaram 28,3 milhdes de pessoas no

mundo com o diagndstico de TEA, com uma taxa de
prevaléncia de 369,4/100.000 no ano de 2019. O
Centro de Controle e Prevencdao de Doencas (CDC)
revelou que os Estados Unidos no ano de 2020
apresentava 1:36 criancas com TEA,

Pesquisas apontam prevaléncia 4,2 vezes maior
do transtorno no sexo masculino, quando comparado
ao feminino, porém sem explica¢cdo’®!!, bem como o
progresso na identificacdo precoce de criangas com
autismo, bem como diferencas entre ragas e etnias, ao
observar menos criancgas hispanicas com autismo, em
comparagdo as negras e brancas, e uma maior
propensdo de criangas negras com TEA serem
diagnosticadas com deficiéncia intelectual (DI) %12,

No Brasil, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
estabeleceu a prevaléncia de dois milhdes de pessoas
com TEA. Todavia, os dados divulgados no pais ainda
s3o limitados®3.

No municipio de Macaé, localizado no interior do
Rio de Janeiro, com uma populagdo de 246.391
habitantes', de acordo com dados obtidos na
associacdo Motivados pelo Autismo (MOPAM) no ano
de 2024, ha 1.118 familias com criangas e
adolescentes com TEA (comunicacdo pessoal com a
presidente de honra da MOPAM, Lucia Anglada). O
objetivo da associagio MOPAM ¢é garantir que
individuos autistas sejam sujeitos de direito e tenham
acesso integral a salde e educacdo®.

Estudos realizados com criangcas e familias
inscritas na MOPAM desde 2020 tém revelado
associagao entre perfil de peso e o uso de risperidona,
além do protagonismo das maes no cuidado das
criancas com TEA20,

No que tange ao cuidado de criangas e

adolescentes com TEA pelas maes, pode-se destacar o
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papel relevante do(a) enfermeiro(a) no cuidado do
individuo e da familia em sua integralidade,
desenvolvendo uma relacdo de confianca??2. O
enfermeiro na Atenc¢do Primaria a Saude (APS) atua
principalmente na detec¢ao de sinais e sintomas e o
cuidado do individuo com TEA, e na promocdo e a
prevencdo em saulde mental, constituindo-se em
lacuna, o cuidado integral da crianca e da familia®®.

O enfermeiro atua em todos os niveis de
complexidade e deve prestar uma assisténcia com
igualdade e equidade. Entretanto, ha lacunas no que
tange a producdo cientifica acerca do cuidado de
enfermagem a familia e a crianca com TEA e as
pesquisas demonstram incipiéncia no conhecimento
do enfermeiro acerca da tematica®*%.

Diante do exposto, o presente estudo tem como
objetivo identificar o perfil sociodemografico,
econdmico, protagonismo e vulnerabilidade social de
maes de criangas com transtorno do espectro autista
(TEA) de uma associagdo voltada ao sujeito autista de

Macaé e, discutir sobre o cuidado de Enfermagem

neste contexto.
Material e Método

Realizou-se um estudo transversal, quantitativo,
exploratdrio, descritivo, de base primaria, realizado
entre os meses de mar¢co e junho de 2020, com
criancas de 2 a 9 anos 11 meses e 29 dias) com TEA e
suas maes inscritas ou responsavel legal na associacdo
voltada ao sujeito autista de Macaé.

A popula¢do do estudo foi constituida de criancas
com TEA e suas maes ou responsdvel legal. Calculou-
se uma amostra com base na populacdo total de 97
criangas com diagndstico de autismo informado pela
associacao em 2020, com prevaléncia estimada para o

autismo de 1% na populagdo brasileira, margem de

erro de 10%, intervalo de confianca de 95%,
acrescentando 20% para possiveis perdas, estimando-
se uma amostra de aproximadamente 46 individuos.
Um questionario virtual foi construido por meio
do aplicativo de administracdo de pesquisas “Google
Forms”, sem custo e de livre acesso, pois na época da
coleta, havia o distanciamento social devido a

pandemia da COVID-19, decretado pelas esferas

federal e municipal. O questiondrio era
semiestruturado, apresentando informacdes
socioeconoémicas, demogréficas, caracteristicas

clinicas, estado nutricional e comportamento
alimentar (recusa alimentar).

Em contato prévio com a coordenadora de uma
associacdo voltada ao sujeito autista, o link do
guestionario foi enviado via aplicativo de mensagens
para os pais e responsaveis no final de margo, pois,
devido a pandemia, ndo foi possivel realizar a
entrevista presencialmente. Assim, por meio do link
do questionario, o participante tinha acesso ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que, apds
a leitura e aceite, poderia iniciar o preenchimento. Em
caso de “ndo aceite”, o formulario impedia que o
participante respondesse as perguntas.

Além disso, uma pesquisadora foi inserida nos
dois grupos no aplicativo de mensagens do
movimento para auxiliar no preenchimento do
guestionadrio para esclarecimento de duvidas.
Dependendo da duvida, a pesquisadora ligava para a
mde ou responsavel da crianca e esclarecia
diretamente pelo telefone. A pesquisadora foi
apresentada previamente nos grupos do aplicativo de
mensagens pela coordenadora do movimento social,

gue conhecia todas as familias participantes do

projeto.
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As variaveis analisadas no estudo foram (a) quem
respondeu o questionario?, (b) idade da mae da
crianca, (c) estado civil (tem ou ndo tem
companheiro), (d) renda familiar média [em salarios
minimos (SM): <1; 1 — 2; 3 — 4; 25 ], (e) escolaridade
materna (ensino fundamental completo; ensino médio
completo; ensino superior completo), (f) profissdo

materna, (g) quem trabalha (mae, pai ou responsavel

legal)? (ambos; somente a made; somente o pai;
somente o responsavel legal; ninguém trabalha;
outros), (h) numero de filhos; (i) localizagdo de
residéncia da mae (bairro e setores administrativos).
A residéncia de cada mde do estudo foi obtida
por bairros e, posteriormente, categorizados segundo
setores administrativos (Quadro 1), obtidos no portal

da prefeitura de Macaé?®.

Quadro 1. Setores Administrativos de Macaé e respectivos bairros.

Setor Administrativo

Bairros

Bairro da Gldria; Cavaleiros; Granja dos Cavaleiros; Imboassica; Lagoa; Vale
Encantado; Mirante da Lagoa; Sdo Marcos; Cancela Preta; Novo Cavaleiros; Praia do
Pecado e Jardim Vitdria.

Setor Azul (SA-1)

Miramar; Riviera Fluminense; Visconde de Araujo; Praia Campista; Costa do Sol;

A I A-2
Setor Amarelo (SA-2) Campo D’Oeste; Novo Horizonte e Sol y Mar.

Virgem Santa; Botafogo; Aroeira; Malvinas; Jardim Santo Antonio, Nova Macaé e

Setor Verde (SA-3) Horto

Setor Vermelho (SA-4) Centro; Imbetiba; Cajueiros e Alto Cajueiros.

Ajuda; Barra de Macaé; Ajuda de Baixo; Ajuda de Cima; Parque Unido; Fronteira;

Setor Vinho (SA-5)

Nova Esperanca e Nova Holanda.

Setor Marrom (SA-6) Engenho da Praia

Cabiunas; Lagomar; S3o José do Barreto; Parque Aeroporto; Parque Atlantico e

Setor Bege (SA-7) Sana - 62 distrito.

Setor Laranja (SA-8)

Glicério - 42 distrito.

Setor Cinza (SA-9)

Cdrrego do Ouro - 22 distrito.

Setor Azul Marinho (SA-10) Frade - 52 distrito.

Setor Branco (SA-11)

Cachoeiros de Macaé - 32 distrito.

Fonte: Adaptado da Prefeitura Municipal de Macaé?’.

Em relagdo a localizagdo de residéncia, segundo
os setores administrativos de Macaé, os bairros de
grande vulnerabilidade econ6mica e social sdo
aqueles localizados nos setores Vinho, Verde e
Marrom de Macaé. Esses setores se caracterizam por
apresentarem escassez de recursos financeiros, bem
como a ineficiéncia de transporte publico?.

Realizou-se uma analise descritiva das varidveis
por meio de distribuicGes de frequéncias absolutas e
relativas; valores médios, desvio padrdo (médiatDP) e

valores minimo e maximo. A vulnerabilidade social das

mades analisadas foi considerada de acordo com

localizacdo dos bairros de residéncia/setores
administrativos em depois da "Ponte da Barra", pois
no municipio de Macaé essa denomina¢do indica
maior adensamento populacional geografico, com
uma populagdo de menor renda, e a ineficiéncia de
transporte publico.

Diante do exposto, os setores administrativos
verde, vinho e marrom foram agrupados nessa
categoria (vulnerabilidade social) para estimar a

associacdo entre vulnerabilidade social e variadveis
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estado civil, renda familiar média, escolaridade
materna, profissio materna e numero de filhos.
Utilizou-se o teste estatistico exato de Fisher, e o nivel
de significancia estatistica utilizado em todas as
anadlises foi de 5%. Os dados foram analisados no
software Statistical Package for the Social Sciences —
SPSS, versao 19.0.

Este trabalho estd em atendimento a Resolugao
n? 466/2012, que dispbe sobre pesquisas e testes em
seres humanos atendida; faz parte do projeto matriz
vinculado ao Nucleo de Ag¢bes e Estudos em Materno
Infantil (NAEMI), submetido e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de
Campos dos Goytacazes sob CAEE:
30178620.0.0000.5244.

A partir deste diagndstico situacional na cidade,
este estudo abordara reflexdes sobre o papel da
Enfermagem neste contexto, haja visto a necessidade
de implementagao de espagos de cuidado integral a

mae atipica, para promogdo de sua qualidade de vida.

Resultados

No estudo, participaram 56 (57,7%; n total = 97)
maes atipicas de criancas com TEA, apresentando a
média de idade+DP de 33,94+6,15 anos, com idade
minima de 21 anos e maxima de 47 anos; e somente
as maes (100,0%) responderam o questiondario. Em
relacdo a quem trabalha para sustentar a familia,
detectou-se que 55,4% dos companheiros trabalham,
seguido de ambos (21,4%), somente das maes (8,9%),
ninguém trabalha (7,1%) e outros (7,1%). Todas
(100,0%) referiram ser a cuidadora dos filhos com TEA
(dados ndo apresentados em tabela).

A tabela 1 apresenta a distribuicdo absoluta e
percentual de maes atipicas de criangas com TEA
segundo localizagdo de residéncia nos setores
administrativos de Macaé. Detectou-se maior
propor¢do de maes residindo no setor azul (23,2%),
seguido do setor marrom (22,6%), setor amarelo

(16,1%) e setor vinho (15,1%).

Tabela 1. Distribuicdo absoluta e percentual de mdes atipicas de criangas com transtorno do espectro autista
inscritas em uma associagdo macaense, segundo localizagdo de residéncia nos setores administrativos de Macaé.

Margo a junho, 2020. (n=56).

Setores administrativos

Maes atipicas

n %
Setor Azul (SA-1) 13 23,2
Setor Amarelo (SA-2) 9 16,1
Setor Verde (SA-3) 7 12,5
Setor Vermelho (SA-4) 3 5,7
Setor Vinho (SA-5) 8 15,1
Setor Marrom (SA-6) 12 22,6
Setor Bege (SA-7) 3 5,7
Setor Laranja (SA-8) 1 1,9
Setor Cinza (SA-9) 0 0,0
Setor Azul Marinho (SA-10) 0 0,0
Setor Branco (SA-11) 0 0,0
Fora da cidade de Macaé 3 0,0
Total 56 100,0

Fonte: Elaborada pelos autores.
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O estudo identificou 50,2% das maes atipicas em

situacdo de vulnerabilidade social, segundo

localizacdo de residéncia (setores administrativos)

(Figura 1).
Figura 1. Maes atipicas em situacdo de
vulnerabilidade sociall segundo localizacdo de

residéncia por setores administrativos. (n=56).

MNio;
49,8%

ENzo

dsim

Legenda: lvulnerabilidade social: setores
administrativos vinho, verde e marrom (sim); outros
setores (ndo).

Fonte: Elaborada pelos autores.

A tabela 2 apresenta a associacdo de maes
atipicas de criancas com TEA em situacdo de
vulnerabilidade social com variaveis selecionadas.

A idade materna igual ou maior a 30 anos foi
elevada em ambas as categorias de vulnerabilidade
social (sim, 59,3%; ndo, 86,2%), sendo o dado
estatisticamente significativo (p-valor = 0,023).

Quanto ao estado civil, detectou-se que tanto as
maes em vulnerabilidade social como aquelas que nao
estdo nesta condicdo possuem companheiro, 74,1% e
82,8%, respectivamente.

O ensino médio completo apresentou maior
propor¢do tanto nas mdes em situacdo de
vulnerabilidade como naquelas que ndo estdo (70,4%;
51,7%, respectivamente). A ocupagdo do lar
apresentou maior propor¢do em ambas as situagoes,

vulnerabilidade (51,9%) e nao vulnerabilidade (37,9%).

Tabela 2. Associagdo entre maes atipicas de criangas com transtorno do espectro autista inscritas em uma
associacdo macaense em vulnerabilidade social e varidveis selecionadas. Margo e junho, 2020. (n=56).

Vulnerabilidade social
Variaveis selecionadas Sim N3o
% % Valor de p1
(n=27) (n=29)
Idade materna (anos) 0,023
<30 11 40,7 4 13,8
230 16 59,3 25 86,2
Estado Civil 0,419
Tem companheiro 20 74,1 24 82,8
N3do tem companheiro 7 25,9 5 17,2
Escolaridade 0,124
Ensino médio2 19 70,4 15 51,7
Ensino Superior 8 29,6 14 48,3
Profissao 0,420
Do lar 14 51,9 11 37,9
Outros3 13 48,1 18 62,1
/—\ 727
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Renda familiar média (salario-minimo)

<1 8
1-2 13
3-4 4
25 2
Nimero de filhos

1 filho 15
2 ou mais 12

29,6
48,1
14,8
7,4

55,6
44,4

0,002
1 3,4
8 27,6
10 34,5
10 34,5
0,094
10 34,5
19 65,5

Legenda: !p-valor: Teste exato de Fischer. H4 duas
30utros: Profissdes de nivel técnico.
Fonte: Elaborada pelos autores.

A renda familiar média de 1-2 SM das maes de
criancas com TEA em situacdo de vulnerabilidade
social foi a de maior proporgao (48,1%), seguida da
renda <1 SM (29,6%), quando comparada com aquelas
gue ndo estdo nesta situacdo (27,6% e 3,4%,
respectivamente), sendo este achado estatisticamente
significativo (p-valor = 0,002). Verificou-se maior
propor¢do de mulheres em vulnerabilidade social
tendo apenas 1 filho (55,6%). No entanto, aquelas que
ndo estdo em vulnerabilidade social apresentaram
maior proporg¢ao de filhos (2 ou mais filhos; 65,5%).

Discussao

Todas as respostas obtidas no estudo foram
dadas pelas maes das criancas com TEA. A maioria
encontra-se apresenta idade 230 anos, baixa renda,
protagoniza o cuidado da crianga e estd em situagdo
de vulnerabilidade social.

A mulher continua exercendo o papel de
protagonista no cuidado a crianga autista atualmente,
independente das transformac¢des observadas na
sociedade, detectando-se disparidades em relagdo a
figura feminina no que tange a responsabilidade do lar

e do cuidado dos filhos®.

Na década de 1940, o autismo era entendido

/\

mades nessa categoria com Ensino fundamental completo.

como um disturbio psicdtico ou Disturbio Autistico do
Contato Afetivo entre mae e filho, ou seja, relacdo fria
e pouco afetiva, e perdurou durante anos®. Essa
relacdo era vista como a principal causa do
desenvolvimento do TEA e, por isso, definiu-se a
mulher como sendo a “made geladeira”. No entanto,
mesmo a teoria sendo anulada por falta de
comprovagao cientifica, pesquisadores apontam que a
mulher ainda é a principal determinante e
condicionante da saude de seus filhos, gerando
autoculpabilizacdo e abdicacdo da vida social e
profissional em prol do cuidado integral®>%33°,

A participagdo majoritdria da mulher na
entrevista e apresentar baixa renda, indicando o
aumento da sobrecarga feminina, além de abdicar de
sua vida profissional e pessoal para se dedicar
integralmente a crian¢a, enquanto o homem é o
principal provedor do lar, o que corrobora com o
presente estudo3-32,

Dados analisados de nove familiares, um total de
oito familias, detectou a mde como sendo a cuidadora
principal do filho com TEA, algumas ndo contando
com suporte do pai da crianca e de outros membros

da familia, além de ndo ter apoio de instituicGes
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sociais e cuidados a saude, revelando o cuidado
focado na crianca e ndo da familia®3.

Além disso, o presente estudo detectou a renda
salarial média entre 1-2 SM das participantes, sendo
considerada baixa. Essa varidvel social podera
interferir diretamente na qualidade de vida da crianca
e da familia, visto que é utilizada para acesso a saude
e medicamentos, transporte, moradia, entre outros®,
acarretando prejuizo para o tratamento e
desenvolvimento das criancas e para um acesso de
qualidade a saude.

Diante deste cenario, a mulher, assumindo o
papel de protagonista no cuidado da crianga com TEA,
muitas vezes abdica de sua vida profissional e social, a
fim de cuidar da crianca em tempo integral. Ela se
torna responsavel por leva-la aos servicos de saude,
uma vez que nao possui uma rede de apoio dos
familiares e muitas vezes do pai da crianga. A
intervengdo de enfermagem promove um cuidado
holistico e melhor qualidade de vida de todos os
membros da familia®:.

A made é um ser humano que necessita de
cuidados em sua integralidade e o enfermeiro pode
oferecer suporte ao tragar estratégias que promovam
gualidade de vida e bem-estar, mesmo em meio a um
contexto tdo complexo e dindmico.

A mde é o membro da familia que mais necessita
se adaptar a diferentes realidades, principalmente
apdés o diagndstico de um filho com TEA, ndo
exercendo somente o papel de mae, mas também de
cuidadora.?>%* A transformacdo social, profissional e
afetiva da mulher que é mae e cuidadora em tempo
integral, demanda uma transformacao na expectativa

de vida futura do filho e da prépria®’.

O enfermeiro se encontra na porta de entrada da

atencdo primaria em saude e precisa voltar-se nao
somente para as necessidades da crianca autista, mas
também da mde. O enfermeiro deve avaliar a
dimensdo social dos pais, a compreensdo e o
enfrentamento deles diante da nova realidade3®*°,

Maes de criancas com TEA, em sua maioria,
protagonizam o cuidado, tendo que no seu cotidiano
ir a diferentes consultas terapéuticas, indispensaveis
no tratamento; e, para tal, acabam revendo a sua
carreira profissional®.

Estudo desenvolvido com as mdes de uma
associacdo macaense voltada ao sujeito autista
revelou que, uma das estratégias para centralizar o
cuidado a mde atipica que se encontra

sobrecarregada, é inseri-las no movimento
semanalmente, para que possam participar de
atividades de grupo com outras maes, e assim trocar
ideias, dificuldades e experiéncias cotidianas?e.

Neste sentido, o papel do Enfermeiro ¢é
fundamental considerando seu papel enquanto
educador em saude, oportunizando acolhimento e
promovendo qualidade de vida.

No municipio de Macaé, percebe-se uma certa
dificuldade do acesso ao Sistema Unico de Salde
(SUS), devido a baixa oferta de profissionais,
qualificados e recurso terapéutico limitado, o que
permeia a necessidade de deslocamento para outras
Redes de Atencdo a Saude (RAS) e longas filas de
espera para a obtencdo do tratamento, o que pode
gerar estresse e desgaste da mae cuidadora?®.

A RAS permite a integralidade do cuidado para
articulacdo dos servigos de saude para que haja uma
assisténcia integral, efetiva e de qualidade,

contemplando o itinerdrio terapéutico inserido nessa

estrutura para viabilizar a comunicagdo para uma
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assisténcia continua®. Assim, o enfermeiro ao
conhecer a RAS, adquire conhecimento do territério e
vinculo com a comunidade, é capaz de conduzir
melhor a assisténcia, no processo de comunicacdo,
encaminhamento e se torna mais preparado para
compreender as necessidades da comunidade®?,

Neste sentido, ressalta-se a importancia de serem
estabelecidas redes de apoio para impactar
positivamente no cotidiano do cuidado das maes
autistas. O suporte do parceiro, da familia e de amigos
pode favorecer o crescimento do otimismo e apoio
nas relagdes maternas com a crianga autista®.

O desconhecimento do autismo por parte das
maes e a falta de informacdo do profissional durante o
diagnodstico, acarretando um aumento da falta de
conhecimento por parte dos responsdveis, baixa
expectativa e maior dificuldade na tomada de decisdo
durante o tratamento, o que promove aumento do
estresse materno e diminui¢do da qualidade de vida
da crianca e familia3'34,

Assim, faz-se necessario a atuagdo do profissional
de enfermagem em todo o processo de cuidado a mae
atipica e a familia, visto que a base da formagdo do
profissional de enfermagem é ser responsavel pelo
cuidado do individuo e da familia em sua integralidade
e deve desenvolver uma relacdo de confianga, bem
como exercendo o seu papel educador.

O enfermeiro, portanto, deve conhecer as
diferentes dimensGes que envolve espectro autista,
ser capaz de realizar orientacdes sobre o autismo,
discutir possibilidades e potencialidades que ajudem
no desenvolvimento e inclusdo social tanto da crianca
quanto de sua familia?’??, principalmente da
mulher/m3&e/profissional.

A imperceptibilidade dos enfermeiros nas

acepcbes do seu estudo, pois ratificaram a
necessidade da cientificacdo, da movimentacdo e da
qualificacdo profissional nas lacunas existentes no
ambito da atencdo a saude de genitores e suas
familias, as quais coabitam na companhia de
individuos com TEA*,

Desta forma, reforcando a qualidade de
orientador em saude, o enfermeiro qualificado
consegue promover melhor progresso no elo mae-
filho, proporcionando melhor dominio acerca do
disturbio, além de suporte e protecdo a mde na
atividade familiar, fomentando conforto e cuidado
integralidade a crianca com autismo. Todavia, o
profissional de enfermagem sd sera capaz de realizar
uma assisténcia adequada a partir do momento que
tiver conhecimentos e habilidades para atuar com o
sujeito autista®*.

O estudo apresenta algumas limitagdes. Em
decorréncia da pandemia da COVID-19, houve a
necessidade de alterar o protocolo da pesquisa, em
gue a coleta de dados passou do presencial para o
virtual. Na perspectiva de evitar possiveis vieses de
memoria e da auséncia do entrevistador presencial,
utilizou-se um formulario contendo perguntas, em sua
maioria, objetivas, e reportando ao momento atual da
pesquisa (evitaram-se momentos pregressos, ou seja,
do passado).

A pesquisadora obteve o contato telefénico de
todas as participantes, além de ser inserida no grupo
de maes do aplicativo de mensagem da associacao
voltada ao sujeito autista de Macaé, com o intuito de
ajudar a explicar possiveis duvidas no preenchimento
do questionario. A incipiéncia de publicacdes e
estudos que

fornegcam subsidios para

discussdes/reflexdes e cuidado de enfermagem a mae
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atipica foi outra limitagdo, pois, devido a poucas
publica¢Ges, dificultou o acesso a informacao do papel

da enfermagem em diferentes contextos.
Consideracoes Finais

Conclui-se que a maioria das maes atipicas
apresenta idade igual ou maior de 30 anos, baixa
renda, atua como protagonista no cuidado da crianca
com TEA e estd em situacao de vulnerabilidade social,
residindo depois da ponte da Barra.

A vulnerabilidade social vivenciada pela mulher
pode acarretar prejuizos para a saude fisica e mental,
devido a sobrecarga de trabalho, uma rede de apoio
fragilizada e possuir baixa condicdo socioeconoémica.

A associacdo MOPAM voltada para a mulher
cuidadora de uma crianca com TEA permite, por meio
da troca com outras mulheres na mesma condicdo, a
construir experiéncia, conhecimento e fortalecer
vinculos.

Nesta perspectiva, considera-se que o enfermeiro
na sua pratica poderd dar suporte a mulher/
mae/profissional no cuidado a crianga com autismo.

Todavia, o enfermeiro precisa se apropriar do
conhecimento acerca do autismo e da rede
assistencial de salde, para promover uma assisténcia
de qualidade. Ele deve ser capaz, portanto, de instruir,
realizar educacdo em salude e construir um plano
terapéutico voltado para a realidade do individuo e da
familia, como a mae atipica.

Ademais, é necessario o conhecimento do
itinerario terapéutico para melhor instru¢dao a mae em

todo o tratamento.
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