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RESUMO

Introducdo:O trabalho aborda a questdo do autismo, sabendo que muito pode ser feito,
acreditando que a crianga com autismo tem potencial para aprender, cabendo a todos os
envolvidos n&o o deixar fora do convivio social. O estudo sobre o autismo trata-se de uma das
poucas doencas que mais mobiliza o ser humano, e o dificil é acolher, amar e ajudar a
desenvolver os potenciais dessa crianga que requer tempo, paciéncia e interesse.No entanto,
buscou-se nesta pesquisa entender o processo que envolve os desafios da familia onde a
integracdo é importante para ser adaptada da melhor forma. Objetivo:analisar a literatura
brasileira sobre os desafios enfrentados por pais de crianca com autismo.Métodos: Trata-se
de uma revisdo narrativa da literatura realizada em novembro e dezembro de 2020 nas bases
de dadosna Biblioteca Virtual em Saldde (BVS): Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS) e ScientificElectronic Library Online (SCiELO), com vistas a
responder a seguinte questdo:Quais os desafios enfrentados por pais de crianga com
autismo?Qs critérios de inclusdo para a selecdo dos artigos foram: os artigos originais na
integra; publicados em portugués nos referidos bancos de dados.Os artigos foram publicados
entre 2012 e 2019, todos na lingua portuguesa, que abordaram assuntos relacionados ao tema.
Resultados: Os resultados indicaram que o diagndstico de TEA repercute nas familias
alterando na rotina, na dinamica e nas relacdes familiares. Além de que as familias por essa
razdo, se afastam do convivio social, centram-se na crianga com autismo, vivenciam falta de
apoio e dificuldade no acesso aos tratamentos, tem suas preocupacles e perspectivas
diferentes das de outras familias, reconhecendo-se como familias unidas que alternam entre
tristeza e alegria e que investem na crianga. Conclusdo:Pdde-se constatar ao final da pesquisa
que o autismo exerce forte influéncia na dinamica familiar com sobrecarga dos cuidadores,
normalmente da mae.

Palavras Chaves: Transtorno Autistico. Familia. Cuidadores. Desafios.
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THE CHALLENGES FACED FOR PARENTS OF CHILDREN WITH
AUTISMO: REVISION NARRATIVA

ABSTRACT

Introduction: The work approaches thequestionofthe autismo, knowingthatmuchcanbefact,
believingthatthechildwith autismo haspotentialtolearn,
fittingtoalltheinvolvedonesnottooutsideleave it ofthe social conviviality.The studyonthe
autismo oneisaboutoneofthefewillnessesthat more thehumanbeing mobilizes,
andthedifficultistoreceive, toloveandto help todevelopthepotentialsofthischildwho requires

time, patienceandinterest. However, onesearched in
thisresearchtounderstandtheprocessthatinvolvesthechallengesofthefamilywheretheintegrationi
simportanttobeadaptedofthebest form.Objective:

toanalyzeBrazilianliteratureonthechallengesfaced for parentsofchildwith autismo.
Methods:Oneisabout a narrativerevisioncarriedthrough in NovemberandDecemberof 2020 in
thedatabases in the Virtual Library in Satde (BVS): CaribbeanLatin American literatureand in
Sciencesof Saude (LILACS) andScientificElectronic Library Online (SciELO),
withsightstoanswerthefollowingquestion: Whichthechallengesfaced for parentsofchildwith
autismo? The criteriaofinclusion for theelectionofarticleshadbeen: the original articles in the
complete one; published in Portuguese in therelated data bases. The
articleshadbeenpublishedbetween 2012 and 2019, all in thePortugueselanguage,
thathadapproachedsubjectsrelatedtothesubject. Results: The resultshadindicatedthatthe TEA
diagnosisrees-echo in thefamiliesmodifying in theroutine, the dynamics andthe familiar
relations.Beyondthatthefamiliestherefore, if move awayfromthe social conviviality, center
themselves  in  thechildwith  autismo,  livedeeplylackofsupportanddifficulty  in
theaccesstothetreatments, has its differentconcernsand perspectives oftheonesofotherfamilies,
recognizingitself as joinedfamilieswhoalternatebetweensadnessandjoyandthattheyinvest in
thechild. ~ Conclusion: It  couldbeevidencedtotheendoftheresearchthatthe  autismo
exertsfortinfluence  in  the  familiar  dynamics  withoverloadofthe  cuidadores,
normallyofthemother.

Keyword:Autistico upheaval. Family. Cuidadores. Challenges.
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1 INTRODUCAO

Para a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP, 2019) o autismo é caracterizado como
um transtorno do neurodesenvolvimento de origem neurobioldgica por sua associacdo com
outras alteracbes como epilepsia, retardo mental, hipotonia e transtorno motores.

Percebe-se que ainda permanecem divergéncias sobre o autismo e ainda muitas
questdes indecifraveis, sobretudo, ainda nao se pode dizer que o autismo é um transtorno
claramente definido. Ha correntes tedricas que apontam como alteracdes de comportamentos
nos primeiros anos de vida da crianga.Estudos por diversos pesquisadores e tedricos,
buscaram mais informacdes sobre as causas e tratamentos do autismo, haja vista os desafios
para sua intervencdo. O termo autismo foi utilizado primeiramente por Bleuer, em 1911, "para
designar a perda do contacto com a realidade, o que acarretava uma grande dificuldade ou
impossibilidade de comunicacdo” (HAMER; MANENTE; CAPELLINI, 2014, p. 170).

De acordo com Hameret al. (2014), o autismo é classificado pelo Manual Diagnéstico
e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IV)como um transtorno invasivo do
desenvolvimento (TID), sendo que, para a Classificacdo dos transtornos mentais e de
comportamento da CID-10 os individuos afetados pelo TID apresentam "anormalidades
qualitativas nas interacdes sociais reciprocas e em padrdes de comunicacdo e apresentam um
repertorio de interesses e atividades restritos, estereotipado e repetitivo” ( p. 170).

O autismo é um tipo de transtorno global do desenvolvimento de maior relevancia
devido a sua elevada prevaléncia. Em 1975 apenas 1 a cada 5.0000 pessoas tinha Autismo.De
acordo com o ultimo levantamento publicado em 2018 (dados de 2014), 1 a cada 59 criangas
tém autismo Dados epidemioldgicos mundiais estimam que um a cada 88 nascidos Vvivos
apresente TEA(DINI; ALINE, 2018).

No Brasil estima-se que cerca de dois milhdes de pessoas possuam essa sindrome.
Esse transtorno tem maior prevaléncia no sexo masculino, numa média de 4 meninos para 1
menina, a média de idade na qual foi possivel fechar um diagndstico deu-se por volta dos
quatro anos de idade, evento esse que esté associado a dificuldade de confirmagéo diagndstica
(BRASIL, 2011)

Os fatores que levam ao aumento dos casos revelam a necessidade de que
profissionais de saude precisam estar bem esclarecidos acerca do assunto, assim como 0s
centros de especialidades mais bem adequados e, ndo menos importante, as familias precisam

ter uma compreensdo mais abrangente sobre a questéo.



Nesse sentindo, Gomes et al. (2014) trazem em seu estudo, o enfrentamento por parte
dos pais de criangas com autismo, acerca do diagndstico e o impacto deste na vida e na rotina
da familia, as dificuldades por eles enfrentadas. Os pais de criancas com TEA, sdo obrigados
a enfrentar uma nova situacdo que vai exigir conciliacdo familiar. A aspiracao pela gestacéo a
necessidade de se adaptar aquele que nasce e que tem peculiaridade prépria. Criangcas com
TEA apresentam constantemente maior grau de incapacidade cognitiva e dificuldade no
relacionamento interpessoal.

Assim sendo, exigem cuidado diferenciado, incluindo adaptacdes na educacdo formal
e na criacdo como um todo. Essas particularidades acarretam em alteragdes na dindmica
familiar, que exige um cuidado prolongado e atento por parte de todos os familiares que
convive com uma crianca com TEA.

De acordo com dados de Gomes et al (2015), as Perturbacdes do Espectro do Autismo
(P.E.A.) sdo um transtorno que pode afetar, ndo s6 o individuo, mas toda a sua familia, as
quaisvém-se frente ao desafio de ajustar 0s seus planos e expectativas quanto ao futuro, bem
como as limitagdes desta condicao.

No Brasil, o diagnostico durante os anos pré-escolares é ainda muito raro. Entretanto
aos trés anos, as criangas tendem a preencher os critérios de autismo. Salienta-se que um
diagndstico precoce sugere intervencGes e planos de tratamento mais conveniente que
permitirdo uma melhor qualidade de vida para a crianca diagnosticada com TEA até alcancar
a fase adulta. Considerando-se a busca por diagnéstico, o que se observa € uma alteracdo na
vitalidade, bem como um descontentamento por parte dos cuidadores de criangas com TEA,
em decorréncia da deficiéncia no acesso a servigos de saude e apoio social (MACEDO, 2014).

Diante do exposto, o desenvolvimento desse estudo justifica-se pela implicacdo das
autoras em aprofundar-se mais em uma questdo de poder abordar essa temética ainda carente
de discussdo na area de Enfermagem. Além disso, na qualidade de académicas de
enfermagem, compreendem o papel do enfermeiro (a) como indispensavel no processo de
humanizacdo na prestacdo da assisténcia de pessoas com autismo, estendendo-se a familia
destes.

Esse estudo torna-se relevante para os profissionais de salde em qualquer ambito de
atendimento a crianga com TEA, bem como para sua familia, tendo em vista a necessidade
cada vez mais veemente tanto dos profissionais da saide como das familias entenderem sobre
a temética do TEA e como a saude publica pode colaborar para melhorar no desenvolvimento

e tratamento de pessoas com esse transtorno.
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Em contrapartida é percebido a peregrinacdo de familias a hospitais e consultas a
varios profissionais de salde para se obter o diagnostico. Diante disso, surge a pergunta:
Quais os desafios enfrentados por pais de crianga com autismo?

No gue tange a area académica, o trabalho propde-se a conscientizar os profissionais
de salude e demais areas que atendem e acompanham as criancas com TEA sobre a
necessidade de uma assisténcia humanizada, sistémica, personalizada e de qualidade a partir
da colaboracdo com ideias e solucbes voltadas para qualidade de vida das criangcas com TEA

bem como para aos pais cuidadores
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar junto a literatura brasileira os desafios enfrentados por pais de crianca com
autismo.

2.2 Objetivos especificos

e Apresentar o significado do autismo, suas causas, diagndstico e sintomas;
¢ ldentificaras peculiaridades e caracteristicas da crianca com autismo;

e Investigar os desafios familiares na convivéncia com criangas com transtorno do
espectro autista (TEA) e as estratégias de superacéo.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Para descrever sobre os desafios enfrentados por pais de crianga com autismo faz-se
necessario a realizacdo de uma revisao de literatura sobre as questdes que envolvem o tema
pesquisado. Isso contribui para o levantamento de questdes e constru¢cdo de novos
conhecimentos sobre a problematica.Fardmencdo no desenvolvimento desse estudo, dando

inicio em algumas defini¢bes dadas ao termo e a concepg¢édo do autismo.

3.1 Transtorno do Espectro do Autismo — TEAs

O autismo, assim como as demais deficiéncias necessita de um olhar mais apurado, em
determinadas etapas da vida do individuo, onde este sujeito possa ser compreendido como
alguém normal, mas que necessita de atencdo especifica, em determinadas situacbes
vivenciadas. Inicialmente o autismo foi usado na psiquiatria por Plouller, em1906. Desde a
definicdo dada por Leo Kanner em 1943, o autismo apresentou-se como um mundo distante,
estranho e cheio de enigmas (COLL; MARCHESI e PLACIOS, 2010).

Tém-se evidéncias de que em 1943, Kanner relacionou tal disturbio com
caracteristicas comportamentais especifica, entre elas inabilidade no uso da linguagem para
comunicacdo, aspecto fisico aparentemente normal, soliddo autistica extrema. Por sua vez
Asperger em 1944 sugeriu o termo psicopatia autistica para caracterizar um transtorno severo
na interacdo social identificado a partir de alguns casos clinicos. Nessa avaliacdo, foram
considerados aspectos fisicos, familiares e comportamentais (TAMANAHA; PERISSINOTO;
CHIARI, 2008).

O autismo desde a descricao original até os dias de hoje, teve diversas modificacdes
em seu conceito. O primeiro momento do estudo do autismo de 1943 a 1963 era um
transtorno por fatores emocionais ou afetivos, na primeira metade dos anos 60, um conjunto
de fatores contribuiu para mudar ndo s6 a imagem cientifica do autismo como também o
tratamento dado ao transtorno. Tornou-se mais conhecido em 1979. De 1960 a 1980, a
educacdo converteu-se no tratamento principal. Nos anos 80,era considerado disturbio
adquirido por influéncia do ambiente, chegava a ser atribuido sua génese aos pais(COLL;
MARCHESI e PLACIOS, 2010).

O enfoque no ambiente a mudancas importantes, permitindo uma defini¢do no enfoque

do autismo. Tais mudangas consistem em uma perspectiva evolutiva, como um transtorno do
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desenvolvimento, que hoje ndo é considerado mais como uma doenga especifica, mas
sintomas e dificuldades na interagdo social e dificuldade na comunicacdo verbal
(CAMARGO; BOSA, 2009).

Conforme este entendimento sera possivel elaborar estratégias especificas que visem
melhorar a comunicacéo, a sociabilidade, os comportamentos repetitivos e o aprendizado da

crianga com autismo.

3.2 Sintoma e caracterizacaodo autismo

E, fundamental entender que o autismo é uma sindrome comportamental na qual
encontra-se um conjunto de gravidade para os sintomas. No entanto, existe uma série de
multiplicidade, o que parece existir varias definicdes.

O autismo como um disturbio do contato afetivo, os primeiros sintomas podem ser
manifestados antes dos trés anos de idade, o que torna importante um diagndstico precoce.
Outro diagnostico classificado também como transtorno invasivo do desenvolvimento pelo
DSM-1V é o chamado transtorno invasivo do desenvolvimento sem outra especificacdo
(PORTOLESE, 2014).

O transtorno autista é um transtorno invasivo do desenvolvimento e sua incidéncia é
relativamente pequena quando comparada a outros transtornos mentais, dado a gravidade dos
sintomas apresentados pelo paciente e ao consequente comprometimento de todas as areas da
vida dele.O disturbio difuso do desenvolvimento foi reconhecido como um grupo distinto de
distarbios psiquiatricos infantis, em 1980 (RODRIGUES et al., 2008).

De acordo com Gomes e Paulyane (2014), o transtorno do espectro autista é
considerado uma sindrome neuropsiquidtrica  caracterizada por anormalidades
comportamentais que podem ser detectadas ainda na infancia. Ainda segundo o autor faz-se
necessario realizar intervenc@es e tratamentos a partir de uma equipe multidisciplinar que atue
em conjunto visando uma melhoria na qualidade de vida da criangca bem como de seus
familiares de modo que os vinculos familiares sejam fortalecidos para melhor enfrentamento
desse transtorno.

Segundo Silva e Mulick (2009), o transtorno autista esta inserido em um grupo de
transtornos dos neurodesenvolvimentos intitulado por Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD’s), Transtornos invasivos do Desenvolvimento (TID’s) ou
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Esses transtornos apresentam sintomas centrais

que envolvem o comprometimento de especificas areas do desenvolvimento humano séo elas:
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déficits na habilidade de socializag8o, deficits na habilidade em comunicacdo, sejam elas
verbais ou ndo-verbais e a existéncia de comportamentos, 0s movimentossdo repetitivos e
estereotipados e existe um desinteresse em atividades e quando estas acontecem, ocorrem de
modo restrito.

As autoras relatam a importancia dos profissionais, sejam eles da area da salde,
educacdo ou outros campos de atuacdo, que tém como especialidade a infancia, possuirem
uma preparacdo adequada, com conhecimento necessario acerca do assunto para quando se
depararem com casos de autismo em suas atividades praticas possam assisti-los com
eficiéncia. Relatam, também, que, mesmo nos dias atuais, existe um lapso grande, quando se
trata de conhecimento e capacitacdo desses profissionais, quando se desenvolve a pratica
diagnostica, bem como a implementacdo de programas de intervencdo nesse processo. No
Brasil, muitas criancas ainda aguardam o diagnostico ou os tiveram de forma inadequada,
mesmo que levemos em consideragdo a evolucgao obtida nos Gltimos anos, quando se trata do
reconhecimento precoce e o diagndstico de autismo.

Saldanha e Bosa (2015), por sua vez, enfatizam que o TEA se caracteriza por uma
alteracdo no desenvolvimento sociocomunicativo e da presenca de gestos repetidos e
estereotipados. O TEA apresenta muitas variacdes de individualidade e estas sdo
acompanhadas por modificacGes sociais na interacdo destas criangas. Dificuldades que elas
encontram em relacionar-se com seus familiares de envolver-se nesse processo e essa
dificuldade compromete a adaptacdo da familia. As alteracdes sociais, como por exemplo, a
dificuldade em comunicacdo e as acBes repetitivas tornam-se estressores no seio destas
familias. Observa-se também em alguns casos a presenca de agressividade, e no geral, tem-se
a presenca de comportamentos associados a falta de adaptacdo destas criangas no ambiente
em que esta inserido e esta situacao gera estresse acometendo principalmente as maes.

Atualmente pode-se considerar que as caracteristicas do autismo podem surgirdesde 0s
primeiros meses de vida ou mesmo ap6s um periodo do desenvolvimentonormal, porém, com
0 inicio dos sintomas antes de 36 meses. Na maioria das vezes, a preocupacao dos pais € com
o fato de a crianga demora a falar(GIKOVATE, 2009).

A autora apresenta algumas das caracteristicas da crianga com autismo, tais como:
dificuldade em estabelecer contato com os olhos, apesar de ndo ser surdo, aparenta ser,
qguando comeca uma linguagem € interrompida e age como se ndo tomasse conhecimento do
gue acontece com 0s outros e por vezes fere outras pessoas mesmo sem motivos.

Desse modo, observa-se que as pessoas com algum tipo de deficiéncia convivem

socialmente com a familia e nas outras areas da sociedade porque é colocada como um ser
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diferente. No entanto, pode-se mencionar que dentre os diversos tipos de deficiéncias
existentes nas pessoas, o foco serd direcionado no desafio enfrentado pelos pais de crianga
com autismo, considerado como um disturbio do comportamento, das interacdes sociais do
individuo, mas que pode ser superado pelos familiares.

O impacto do diagnostico como é o caso do autismo, tem sido uma das dificuldades
com que se confronta a familia, haja vista que apds o diagnostico de autismo, para muitas
familias, a aceitacdo da perturbacdo da criangca € um processo gradual. De acordo com dados
de Nogueira et al. (2011), afalta de informacéo sobre a doenca, € outra dificuldade
manifestada pela familia de criangca com autismo. Face ao diagndstico, "o0s pais sentem a
necessidade de agir de imediato, fazer algo, e obter respostas mais rapida possivel."

3.3Autismo: familiares e estratégias de superacao

Observa-se que o0 TEAexerce de alguma forma, influéncia na dindmica
familiar.Marques e Dixe (2010) visando compreender as necessidades dos pais de criancas e
jovens com autismo destacou que esses pais tém suas necessidades insatisfeitas gerando por
sua vez implicacOes pessoais e familiares.

O autor sugere que sejam disponibilizados recursos em diversas vertentes no sentido
de corresponder as necessidades dessas familias. Os pais acabam por ter uma percepcéo
duvidosa quanto a sua competéncia no desenvolvimento do seu papel. Portanto, pode-se
ressaltar que a familia é afetada de formas diferentes ao longo do seu ciclo de vida.

Os estressores acima citados tornam-se fatores de riscos tanto para o desenvolvimento
da crianca como para a saude dos pais, afetando principalmente a mae, uma vez que sao elas
as responsaveis pelo cuidado diario do filho com TEA. Marques e Dixe (2010) ressaltam
ainda que as maes de criancas com TEA vivem uma sobrecarga intensa relacionada as
exigéncias quanto aos cuidados e as tarefas especificas a serem exercidas durante o cuidado e
a atencdo concedida ao filho com essa sindrome.

Observa-se que essas maes apresentam potencial maior para desenvolverem disturbios
de satde mental como depressdo e ansiedade. A causa esta relacionada a frustracdo que estas
sentem ao perceber que seus filhos apresentam caracteristicas e aptiddes diferentes de outras
criangas. Haja vista que a familia de uma crianga com autismo pode ser afetada por varios
fatores que tém impacto no modo como vai interagir com a mesma, o que pode ser prejudicial

para o seu desenvolvimento. Gomes et al (2015, p. 12) aponta quatro fatores:
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1.Falta de informacdo por parte da familia; 2. Dificuldade da familia em aceitar a
problemética da crianga com autismo; 3. Alteracdes na rotina familiar e dificuldades
em oferecer um tratamento de qualidade a crianca; 4. Capacidade da familia
administrar os fatores anteriores.

Conforme estudos de Gomes et al. (2015) referem que as caracteristicas clinicas da
sindrome, afetam as condicdes fisicas e mentais do individuo, aumentando assim, os cuidados
e o nivel de dependéncia de pais ou de cuidadores. Essa situacdo pode ser um fator para o
stress para os familiares que possuem um membro com autismo.

Perante as dificuldades que as pessoas com autismo apresentam a familia, € necessario
encontrar profissionais de apoio que respondam as necessidades de ambos. E neste contexto
que muitas familias recorrem a Intervengdo Precoce ou a programas de apoio, de forma a
encontrar respostas para estas dificuldades (MACEDO, 2014).

Nesse sentido, embora a familia seja, a partida, um contexto de desenvolvimento
importante para a crianca, pode beneficiar muito da orientacdo dos técnicos. Tendo em vista
que a familia passa muito mais tempo com a crianca e pode ajuda-la a desenvolver as suas

habilidades, nas diversas situa¢des do dia-a-dia.
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4 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo do tipo Revisdo Narrativa da Literatura, cujo propdsito dessa
pesquisa reside em reunir e sintetizar publicacbes amplas e apropriadas para descrever e
discutir o desenvolvimento ou o "estado da arte” acerca dos desafios enfrentados por pais de
crianca com autismo do ponto de vista tedrico/contextual.

Conforme destaca Rother (2007), as revisdes narrativas constituem, basicamente, de
andlise da literatura publicada em livros, artigos de revista impressas e/ou eletrbnicas na
interpretacdo e analise critica pessoal do autor. Essa modalidade de estudo permite adquirir e
atualizar o conhecimento sobre uma tematica especifica em curto espaco de tempo; porém néo
possuem metodologia que permitam a reproducdo dos dados e nem fornecem respostas
quantitativas para questdes especificas.

Embora se trate de uma revisdo narrativa, com vistas a reunir uma diversidade maior
de obras, optou-se para organizacdo do estudo, pelas recomendacdes de Mendes et al. (2008)
para construcdo de revisdes integrativas. Dessa forma, foram apresentadas, de forma sucinta,
asetapas do processo de elaboracdo da revisao integrativa adotadas nesse estudo.

Na primeira etapa conformou-se a questdo de pesquisa da revisdo. A definicdo da
pergunta é a fase mais importante da revisdo, a qual os estudos foram incluidos, 0s meios
adotados para a identificacdo e as informacdes coletadasque se constituiu como: Quais 0s
desafios enfrentados por pais de crianga com autismo?

A segunda etapa refere-se aos Critérios de Inclusdo/ Exclusdo/ Amostragem.Nesse
sentido, foram inclusos os artigos encontrados com a realizacdo do um levantamento
bibliogréfico, que segundo Gil (2012) pode ser entendido como um estudo exploratdrio, posto
que este tenha a finalidade de proporcionar familiaridade do pesquisador com a area de
estudo, bem como sua delimitagdo.Os critérios de inclusdo definidos para a selecdo dos
artigos foram: os artigos originais na integra; publicados em portugués em bancos de dados
especificos, no periodo de 2015 a 2019; e que abordaram assuntos relacionados aos desafios
de pais de crianca com autismo. Na segunda etapa busca a amostragem na literatura. Para o
levantamento dos artigos, realizou-se uma busca nas seguintes bibliotecas
digitas:ScientificElectronic Library Online (SciELO),Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) sobreos desafios enfrentados por pais de crianga com
autismo, utilizando-se as seguintes palavras-chaves: Transtorno autista. Autismo. Crianca

com autismo. Desafios da familia de crianga com autismo.
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A terceira etapa é a categorizagdo dos estudos/Coleta de dados que segundo Mendes et
al. (2008), para a identificacdo dos estudos, realiza-se a leitura criteriosa dos titulos, resumos
e palavras-chave das publicacbes completas localizadas pela busca, e assim, verificar sua
adequacao aos critérios de incluséo do estudo.

A quarta etapa é avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa onde as
informacdes coletadas dos artigos devem incluir o tamanho da amostra e quantidade dos
sujeitos. Nesta etapa demanda uma abordagem organizada para ponderar o rigor e as
caracteristicas de cada artigo, observando suas convergéncias e divergéncias na comparacgao
com os demais achados.

Para extrair as informacdes dos artigos, o pesquisador deve fazer uso de um
instrumento que permita analisar separadamente cada artigo, tanto num nivel metodoldgico
guanto em relacdo aos resultados das pesquisas. Tal instrumento deve possibilitar a sintese
dos artigos, salvaguardando suas diferencgas.Desta forma foi selecionado 30 artigos cientificos
aos critérios de inclusdo para compor a amostra do presente estudo. Apds analise apenas 6 se
encaixavam no estudo.

A quinta etapa € a interpretacdo dos resultados. Nesta etapa é realizada a partir da
interpretacéo e sintese dos resultados, comparam-se os dados evidenciados na analise de cada
artigo, bem como identificar possiveis lacunas no conhecimento, sendo possivel delimitar
prioridades para estudos futuros.

A sexta etapa e a apresentacdo da Revisdo Integrativa. Os estudos foram divididos por
ano de publicacdo com cada base de dados, visando facilitar a analise dos artigos. Deu-se
seguimento as técnicas de dados das fontes, utilizando dois quadros para simplificar e
organizar os achados, elaborado com os achados no (SciELO), como: titulo, autores e
periddico de cada artigo. E na outra tabela foi elaborado para sintetizar a revisdo de literatura
utilizando as bases de dados, como: objetivos, resultados e métodos.

Este estudo n&o envolveu seres humanos e ndo foi submetido ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), no entanto a pesquisa seguiu as normas da resolucédo 466/12 (BRASIL,
2012) e foi respeitada a propriedade intelectual dos autores dos artigos que constituiram a

amostra, nomeadamente, na citagéo rigorosa dos seus trabalhos.
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5 RESULTADOSE DISCUSSAO

Apols a leitura dos artigos pesquisados ja mencionados e aplicado os critérios
estabelecidos para formacgdo da amostra deste estudo, encontrou-se por fim, 6artigos, que se
encontram indexados nas bases de dados para compor a amostra desse estudo, conforme o0s
critérios de inclusdo estabelecidos nesta revisdo integrativa.

Com os resultados da pesquisa integrativa foram formulados dois quadros
organizados de acordo com cada base de dados e com os achados utilizados como validos. Os
artigos foram selecionados e na tematica de enfermagem acerca dos desafios enfrentados por
pais de crianga com autismo.Ao final, foram encontrados apenas 6 estudos, representados no
Quadro 1 que representa as especificacbes de cada um dos artigos segundo o titulo, a

identificacdo dos autores e ano de publicacao.

Quadro 1 — Descri¢do de cada um dos artigos, segundo titulo, autor, revista, ano. Fortaleza-
CE, 2020.

Ne Titulo Autor Revista/Ano

O impacto do diagnostico de Psychiatryonline Brasil

autismo nos pais e a importancia POSSI, Karine Volume 22 - Novembro de

Al da incerséo precoce no tratamento Carval_ho; HOLANDA’ 2017.
. . Maria Videlma de.

da crianca autista.

Familia e autismo: Psicodindmica Estacdo Cientifica - Juiz de
AD Familiar diante do Transtorno e MONTE, Larissa da Fora, n° 14, julho -

Desenvolvimento  Global na conceicdo Pinto. dezembro / 2015.

Infancia.

Autismo no Brasil, desafios RioJ.) vol.91 no.2
A3 | familiares e estratégias de GOMES, Paulyane PortoAlegre Mar./Apr.

g o o T.M. etal.
superacao: Revisdo sistematica 2015.
Revista Internacional de
Aceitacdo dos pais para O DUARTE, Apoyo a lalnclusion,

A4 | transtorno do espectro autista do Logopedia, Sociedad vy

AldylayneElen Oliveira.

filho. Multiculturalidad. Volumen
5, NUmero 2, Junio 2019.
Relatos de mées de criancas com PEREIRA, Marilia Luiz Cad. Pds-Grad. DISthb.
A5 | transtorno do espectro autista em Desenvolv. vol.17 no.2 S&o
et al.
uma abordagem grupal Paulo dez. 2017

O ambiente familiar e o CARMO. Marisa Revenferm UFPE online.,

A6 | desenvolvimento da crianga com ; Recife, 13(1):206-15, jan.,
. Anversa et al.

autismo. 2019.

Fonte: elabora pelas autoras.

O Quadro 2 apresenta informacg6es contidas nos trabalhos publicados, os objetivos e 0s
principais resultados que corresponderam ao questionamento inicial do estudo, destacando,

assim,os desafios enfrentados por pais de crianga com autismo.
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Quadro 2 —Descri¢do dos artigos, segundo objetivos, resultados, Método. Fortaleza-CE,

2020.

NO

Objetivo(s)

Resultados

Método

Al

Este estudo teve como
objetivo, identificar as
dificuldades encontradas
pelas mées ao
descobrirem que seus
filhos foram
diagnosticados  como
autistas.

Levantamos através dos relatos das mées as
necessidades que foram sentidas por estas,
caracterizando seus sentimentos ao receberem
0 diagnostico de autismo nos seus filhos,
levantamos 0s progressos obtidos com o0s
tratamentos realizados e salientamos a
importancia da busca precoce de ajuda quando
a familia percebe que a crianca ndo esta tendo
0 desenvolvimento o comportamento e 0
cognitivo esperados para a idade, ou se a
crianga retrocedeu no que ja realizava sem
explicacdo aceitavel.

Pesquisa
descritiva com
abordagem
fenomenoldgica

A2

Este estudo teve como
objetivos compreender
como se da a dinamica
familiar  diante da
crianga com transtorno
autista e identificar as
alteracoes
afetivo/emocionais dos
pais

O resultado verificado diante dos artigos
revisados foi de que os pais ou familiares de
criangas autistas se encontram expostos ao
estresse por motivos diversos. No resultado e
discussdo, averiguaram-se a mudancga na rotina
da familia, os varios profissionais e
atendimentos que a crianga necessita realizar,
0s aspectos financeiros, os medos de quem ira
cuidar de uma crianga acometida de autismo e
sentimentos de desvalorizacdo dos pais diante
a sociedade.

de
com

Revisdo
literatura
método
qualitativo,
descritivo

A3

O objetivo desse artigo
foi descrever os desafios
encontrados pelas
familias na convivéncia
com criangas portadoras
de transtorno do
espectro autista (TEA)
no Brasil e as estratégias
de superacdo
empregadas.

Observou-se que o TEA exerce forte influéncia
na dindmica familiar com sobrecarga dos
cuidadores, geralmente da mde. O Sistema
Unico de Salde necessita prover cuidado
integral, longitudinal e coordenado com vistas
ao fortalecimento do bindmio paciente-familia
e 0 pleno desenvolvimento e a plena insercdo
dessas criancas na sociedade.

Revisdo
sistematica
literatura

da

A4

O objetivo do presente
trabalho foi apresentar
as reagBes dos pais
frente ao diagnostico do
Transtorno do Espectro
Autista (TEA), bem
como as  possiveis
dificuldades em aceitar
um filho com este
Transtorno, e a
importancia dos pais no
desenvolvimento do seu
filho.

Os resultados desta pesquisa mostram ser
imprescindivel que os  pais  sejam
acompanhados apés o diagndstico do filho,
pois eles serdo 0s responsaveis pelo
desenvolvimento saudavel da crianca, a quem
ela precisar4 para um bom progndstico como
também os profissionais estejam preparados
para atender estas familias que muito sofrem
em buscas de respostas e de um diagndstico
com rapidez para seu filho

Revisdo
bibliografica
Narrativa
literatura

da

A5

O objetivo desse artigo
foi atender pais de
criancas com  TEA
através de uma
intervencdo grupal de

Esse artigorelata as reflexdes sobre o impacto e
o significado do TEA na vida das familias e o
desafio de serem pais de uma crianga que tem
dificuldades na comunicacdo e déficit
relacional.

Grupo
psicoterdpico de
base
psicodinamica
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base psicodindmica. Estabeleceu-se um espaco de reflexdo e de
elaboracdo que permitiu  um  maior
entendimento de questBes especificas que
envolvem o TEA e suas implicacbes no
funcionamento familiar.

O objetivo desse artigo Trata-se de um

foi identificar evidéncias . ~ estudo
Os resultados apontam que situacdes como

disponiveis na literatura . . L o bibliogréfico,

X estilos parentais, participacdo dos familiares na .. .
sobre como o ambiente | . . . . ~ descritivo, tipo

A6 . , vida diaria da crianga, situacoes C
familiar é capaz de X A S revisdo
. . socioecondmicas e a cultura individual | . .
influenciar 0 NP integrativa  de
possuem grande influéncia no

desenvolvimento da literatura de
crianca com transtorno estudos

do espectro autista publicados
Fonte: elabora pelas autoras.

desenvolvimento da crianga com TEA.

O quadro apresenta informagdes contidas nos trabalhos publicados, cujos objetivos
corresponde ao questionamento inicial do estudo, com destaque na importancia da tematica
com o seguinte questionamento: Quais os desafios enfrentados por pais de crianga com
autismo?

Diante do exposto, optou-se por realizar umaanalise,mas fundamental contidas nos
trabalhos publicados, onde foi possivel realizar a delimitacdo da discussdo da tematica em que
o0s estudos abordavam sobre: 1)Desafios enfrentados por pais de crianca com autismo. Assim,

os dados foram analisados a partir dos artigos selecionados com aplica¢éo dos resultados.

5.1 Desafios enfrentados por pais de crianca com autismo

Conforme estudos de Possi (2017), a familia é afetada pelo membro com autismo e o
impacto que produz pode variar nas familias, e nos individuos que as formam. O efeito do
autismo é parecido a qualquer outra incapacidade permanente em um membro da familia.
Certamente, ter uma crianca com autismo pode ser uma das experiéncias mais devastadoras
para 0s pais em particular, também para os outros membros da familia. P6de-se observar
queos pais se sentem mal pela adversidade e pela situacdo em que vivem. No entanto, cada
familia enfrenta este desafio da sua propria maneira.

Os resultados verificados na pesquisa de Monte (2015) foi de que os pais ou
familiares de criangcas com autismo se encontram expostos ao estresse por motivos diversos.
No resultado e discussdo, averiguaram-se a mudanca na rotina da familia, entre o0s
profissionais e atendimentos que a crianga necessita realizar, 0s medos de quem ira cuidar e

sentimentos de desvalorizagdo dos pais diante & sociedade.
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Dados de Gomes et al. (2015) constata que os pais da criangca com diagndéstico de
TEA se confronta com uma nova situacdo que exige ajuste familiar. As criangas com
diagnostico autistanormalmente apresentam maior grau de incapacidade cognitiva e
dificuldade no relacionamento interpessoal. Portanto, exigem cuidado diferenciado, haja vista
que essas peculiaridades levam a alteracdo da dindmica familiar, e por parte de todos que
convivem com essa criancga.

SegundoGomes et al. (2015) o TEA exerce forte influéncia na dindmica familiar e
comenta que o Sistema Unico de Saude necessita prover cuidado integral, com vistas ao
fortalecimento do bindbmio paciente-familia e o pleno desenvolvimento e a plena insercao
dessas criangas na sociedade.

Conforme os resultados da pesquisa de Duarte (2019) mostram ser imprescindivel que
0s pais sejam acompanhados apds o diagndstico do filho, eles como responsaveis pelo
desenvolvimento saudavel da crianca, esta familia sofre em buscas de respostas e de um
diagndstico com rapidez para seu filho.

Pesquisas de Pereira et al. (2017) apontam que as caracteristicas, proprias das criancas
com transtornos do espectro autista, como as dificuldades na interacdo social, o
comportamento estereotipado e o restrito produzem impacto na familia, exigindo dos pais
compreensdo desse processo.

Conforme os resultados de Carmo et al. (2019) apontam que situagdes como estilos
parentais, participacdo dos familiares na vida diaria da crianca, situacdes socioecondmicas e a

cultura individual tem grande influéncia no desenvolvimento da crianga com autismo
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CONSIDERACOES FINAIS

Os dados coletados pela pesquisa colaboraram para tecer algumas conclusées sobre o
autismo. Um dos objetivos deste estudo foi realizar uma revisédo da literatura sobre os desafios
enfrentados por pais de crianga com autismo, possibilitando o entendimento das facilidades e
dificuldades encontradas nesta populacéo.

Diante desse contexto da problematica foi questionado sobre quais os desafios
enfrentados por pais de crianga com autismo. Do ponto de vista foi constatado ser possivel o
acompanhamento da familia com conhecimento do problema.Seguindo esse contexto a
dedicacdo da mée culmina em mudar de forma geral com a situacdo de conviver com um
membro autista. Vendo-se num mundo em que elas ndo tém para onde fugir e buscam em
diferentes caminhos uma resposta, que minimizam a dor de achar que nada podem fazer.

Também, foi possivel perceber que o diagnostico desencadeia sentimentos de
desespero e tristeza na unidade familiar, entendendo que parte deste sofrimento se relaciona a
um processo de luto pela perda da crianca que havia sido idealizada como saudavel pelos
familiares.

Pdde-se constatar ao final da pesquisa que para favorecer o desenvolvimento dessa
crianca, o ideal seria a orientacdo familiar e escolar, considerando que a escola pode se
adaptar as necessidades individuais e requerer mudangas significativas em sua estrutura e em
seu funcionamento.

Os resultados indicaram que o diagnostico de TEA repercute nas familias alterando na
rotina, na dindmica e nas relacdes familiares. Além de que as familias por essa razdo, se
afastam do convivio social, centram-se na criangca com autismo, vivenciam falta de apoio e
dificuldade no acesso aos tratamentos, tem suas preocupacdes e perspectivas diferentes das de
outras familias, reconhecendo-se como familias unidas que alternam entre tristeza e alegria e
que investem na crianca.

Ao final do estudo, pode-se evidenciar o reconhecimento dos familiares de que suas
familias possuem caracteristicas comuns as de outras, mas que vivenciam demandas distintas
daquelas que ndo ha uma crianca especial. Diante dessas demandas, os familiares vivem
momentos de alegria e tristezas, mas também a unido, a dedicacdo e a perseveranca da
familia.

Dessa forma, os dados coletados colaboraram para tecer algumas conclusdes sobre o
tema. Assim, este estudo contribuiu de forma significativa, podendo ainda ser aprimorado,

para fundamentar outras pesquisas de teor equivalente ao que foi apresentado.
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Portanto, ainda existem varios caminhos a percorrer acerca dos desafios dos pais com
a crianga autista, mas esta pesquisa se constitui em um deles e espera-se que o presente estudo
seja fonte de inspiracdo para outros pesquisadores.

Como limitacGes desse estudo, pode-se apontar o fato de o estudo ter realizado a busca
em apenas duas bases de dados, além de contemplado na selecdo dos estudos apenas artigos
em lingua portuguesa. Assim, espera-se 0 desenvolvimento de novos estudos relacionados ao
tema com o intuito de melhorar a qualidade de vida das criangas com transtorno do espectro

autista e dos familiares.
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