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RESUMO

INTRODUCAO: O transtorno do espectro autista (TEA) acomete muitas criancas e,
consequentemente, seus familiares. Em dias atuais, a aflicdo com as familias de criancas
com deficiéncia tem modificado a maneira como 0s servigos atribuidos a essa
comunidade atuam e recomendam as acles. Investigar possiveis ajudas na adaptacao
dessas familias junto ao diagndstico do TEA, diminuem os impactos que causam na
familia e na aceitacdo da nova descoberta. OBJETIVO: O presente trabalho tem como
objetivo avaliar o processo de adaptacdo da familia com a crianga com diagnostico do
transtorno do espectro do autismo, a partir das evidéncias cientificas.
METODOLOGIA: O trabalho caracteriza-se como Revisdo Integrativa da Literatura
(RIL) de carater descritivo, os critérios de inclusdo para a presente revisdo integrativa
foram: artigos cientificos completos, acesso livre, abordando a tematica, os resultados
tém aspectos relacionados a transtorno do espectro do autismo, publicados em
portugués, nos Gltimos 10 anos. Enquanto os critérios de exclusdo dos estudos foram:
artigos em outras linguas estrangeiras, artigos de revisdo, artigos duplicados e/ou artigos
que ndo se relacionaram com o objeto de estudo. A busca foi realizada através de
pesquisa em artigos cientificos, em marco de 2023. Para o levantamento dos artigos
foram utilizadas as publicacdes cientificas indexadas na Biblioteca Virtual de Saude
(BVS), a serem posteriormente selecionados, dispondo-se dos Descritores em Ciéncia
da Saude (DeCS): “Familia”, “Diagnostico”, “Crianga” e “Transtorno do Espectro do
Autismo”, associados com operador boleano “AND”. RESULTADOS: Os resultados
foram divididos em categorias tematicas, sendo eles: dificuldades da familia quanto ao
diagnostico de TEA e orientacGes a familia durante o diagnostico. O conhecimento
acarreta em uma mudanca comportamental, tornando a familia participativa no processo
terapéutico dos filhos. Entretanto, é preciso analisar quais fontes de informacg6es estdo
sendo utilizadas pois, sendo elas formais ou informais, deve haver compreenséo de
como os familiares podem captar as informagdes e criarem estratégias para examinar a
credibilidade das informacdes. CONCLUSAO: E preciso haver um suporte
informacional familiar, em especial por parte dos profissionais qualificados, de forma
que propiciem informacdes de como lidar com o comportamento da crianca
diagnosticada com TEA.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro do Autismo. Familia. Crianga.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Autism Spectrum Disorder (ASD) affects many children and,
consequently, their families. Nowadays, the affliction with the families of children with
disabilities has modified the way in which the services assigned to this community act
and recommend actions. Investigating possible help in adapting these families to the
diagnosis of ASD, reducing the impacts they cause on the family and acceptance of the
new discovery. OBJECTIVE: This study aims to evaluate the family's adaptation
process with the child diagnosed with autism spectrum disorder, based on scientific
evidence. METHODOLOGY: The work is characterized as an Integrative Literature
Review (RIL) of a descriptive nature, the inclusion criteria for this integrative review
were: complete scientific articles, free access, addressing the theme, the results have
aspects related to spectrum disorder of autism, published in Portuguese, in the last 10
years. While the exclusion criteria of the studies were: articles in other foreign
languages, review articles, duplicate articles and/or articles that were not related to the
object of study. The search was carried out through research in scientific articles, in
March 2023. To survey the articles, scientific publications indexed in the Virtual Health
Library (VHL) were used, to be subsequently selected, having the Health Science
Descriptors available (DeCS): “Family”, “Diagnosis”, “Child” and “Autism Spectrum
Disorder”, associated with Boolean operator “AND”. RESULTS: The results were
divided into thematic categories, namely: family difficulties regarding the diagnosis of
ASD and guidelines for the family during the diagnosis. Knowledge leads to a
behavioral change, making the family participatory in the therapeutic process of their
children. However, it is necessary to analyze which sources of information are being
used because, whether formal or informal, there must be an understanding of how
family members can capture the information and create strategies to examine the
credibility of the information. CONCLUSION: Family informational support is
needed, especially from qualified professionals, in order to provide information on how
to deal with the behavior of children diagnosed with ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Family. Child.
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1 INTRODUCAO

O transtorno do aspectro autista (TEA) € uma condicdo que acomete muitos
individuos e suas familias. Torna-se imprescindivel abordar alguns transtornos que
podem atacar uma pessoa dentro do sistema de salde do pais, como também as
providéncias que devem ser tomadas para ajudar essas pessoas. As politicas publicas
estdo sempre em crescimento, mas ainda ha muito a avancar, em relacdo a assisténcia
aos portadores de TEA. Sendo ainda essencial que a comunidade tenha um vasto
entendimento sobre o TEA (NICOLETTI; HONDA, 2021).

Alguns fundamentos psicossociais conseguem inspirar negativamente a
acomodacdo materna em situacdes no que diz respeito ao TEA, como o desapoio social
e conjugal, falta de acesso aos servicos de saude entre outros. Somando a iSso aos outros
obstaculos ao lidar com a doenca, ainda necessitando deixar de trabalhar, gera um
impacto muito negativo na vida, principalmente da mde (MEIMES; SALDANHA;
BOSA, 2016).

O estudo de Cruz, Minetto, Weber (2019), empenhou- se em expandir -se para
mediacOes ligadas diretamente a pais e familiares de criangcas com TEA iniciando uma
troca de experiéncias e informagOes dando oportunizando a reflexdo e sentir o
crescimento do filho. Também, aceita-se a realizacdo da manifestacdo em grupo para
poder ajudar no crescimento da rede de apoio das familias envolvidas. Tendo
esperancas que esse estudo influenciem estudiosos a executar o trabalho mostrado, para
que sejam pesquisadas as qualidades do PQIF-especial, especificando suas capacidades
e as coisas que precisam ser mudadas.

Nos ultimos anos, a aflicdo com as familias de criancas com deficiéncia tem
modificado a maneira como 0s servi¢os disponiveis a essa comunidade atuam e
recomendam as acles. O entendimento com a saide mental dos pais e a maneira como
0s pais entendem suas obrigacGes parentescas, a educacdo dos filhos e até o proprio
filho intervém justamente na maneira como a relacdo parental se da e intercede na
preferéncia por determinadas expectativas educacionais de maneira que zelar do
crescimento dos pais, € o mesmo que zelar pelo crescimento dos filhos (CRUZ;
MINETTO; WEBER, 2019).

Outra questdo que pode causar um grande efeito comprometendo o aceitamento
da doenca pela a familia, dar-se ao atraso na finalizacdo ou conclusdo do diagndstico
clinico. Isso acontece a medida que ndo se tem uma conclusao definitiva do diagnostico,

a familia tem a expectativa de que o caso da crianca seja mais simples, tendo falsas
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esperangas com 0s sinais e sintomas que surgem momentaneamente e de facil solucao,
mesmo tendo amostras visiveis da doenca (PINTO et al., 2016).

O zelo da crianca com TEA pode ser acrescentado com o envolvimento dos pais
nas intervengdes, podendo ser precisamente incrementado se o tratamento quebrar oS
limites do cuidado ligado a pessoa, formando no nucleo familiar objetos de aceitacdes e
manifestagdes de maneira a ajudar no desenvolvimento da adaptacdo da familia ao
acolhimento do TEA. Por tanto, ressalta procedimentos como a compreensdo atenta e o
recebimento dos familiares das criancas: o processo do modelo de procedimento
familiar, em particular as manifestagdes familiares e individuais; como a orientagéo e a
recomendacdo que ajuda ao diagndstico familiar e ajude na formacdo de definicdo
positivas do procedimento vivido; e, pra finalizar, mostrar métodos de combater e
resolver os problemas que envolvam as crencas, valores, cultura e etnia familiar
(ALCANTRA, 2021).

Diante do contexto surgem algumas perguntas: Como acontece a adaptacao da
familia com a crianga com diagnostico do transtorno do espectro do autismo? Quais séo
as dificuldades da familia no processo de adaptacdo com a crianca com diagnostico do
transtorno do espectro do autismo? Quais séo as orientacGes podem ser realizadas com a
familia para a adaptacdo com a crianca com esse diagnostico?

A escolha da temaética surgiu através de experiencias vivenciadas pela
pesquisadora na Enfermagem da Alegria (EA), um projeto de extensédo do Centro
Universitario Doutor Ledo Sampaio em que os alunos voluntérios promovem a alegria
das criancas hospitalizadas, em convites pra visitar UBS (Unidade Béasica de Saude), em
projetos como 0 APAES (Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais), bem como
também experiéncias vividas com um membro da familia.

Esse estudo se faz necessario para identificar possiveis ajudas na adaptacdo
dessas familias junto ao diagndstico do TEA, investigando 0s impactos que causam na

familia e na aceitacdo da nova descoberta.
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL
Avaliar o processo de adaptacdo da familia com a crianga com diagnostico do

transtorno do espectro do autismo, a partir das evidéncias cientificas.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar as dificuldades da familia no processo de adaptacdo com a crianca com
diagnostico do transtorno do espectro do autismo.

- Conhecer as orientacOes realizada as familias para a adaptagdo com a crianga com

diagnostico do transtorno do espectro do autismo.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 AUTISMO: CONCEITO E CARACTERISTICAS

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ou Autismo é um estagio de comportamento
em que a crianga demonstra algumas dificuldades no seu comportamento, na sua comunicagao
e no convivio social, assim como um atraso ao longo dos anos, 0 TEA indica prejuizos
persistentes na comunicacdo, comportamento, incluséo social e nos padrdes de atividades. Os
sintomas vem sendo presentes desde a infancia limitando ou prejudicando seu convivio nas
atividades (GAIATO; TEIXEIRA, 2018; ONZI; GOMES, 2015).

No mundo, cerca de 1 em cada 160 criancas sdo diagnosticadas com TEA. E
considerado a existéncia de 52 milhoes de casos em todo o mundo, no qual 7,7 milhdes de
pessoas afetadas perdem anos de vida associados a incapacidade devido ao TEA (BRASIL,
2022).

Estudos mostram que a aproximadamente 1 a 5 casos em cada 10.000 criancas
apresentam autismo, observa-se ainda que existe numa propor¢do de 2 a 3 homens para 1
mulher, resultando em predominancia do sexo masculino (ASSUMPSAO JUNIOR;
PIMENTEL, 2000).

O autismo é uma condicdo que acompanha a crianca por a vida toda, ndo tem cura,
mas pode ter alteracBes durante seu crescimento e vai se modificando ao longo dos anos,
abrange situacOes diferentes, cada uma de um jeito, desde dos mais leves aos mais graves
(SANTOS; GRILLO, 2015).

3.2 DIFICULDADES NO CONVIVIO DA CRIANCA COM TRANSTORNO
ESPECTRO DO AUTISTA

O autismo é um dos transtornos que pode causar muitas mudancas na vida familiar,
tendo a necessidade de um apoio a familia, assim como também de profissionais de satde. O
processo de adaptacdo da familia € muito complicado e acaba gerando momentos de exaust&o,
estresse, desanimo e cansaco, podendo prejudicar até a estrutura familiar, pois a crianga com
TEA precisa de total dedicacdo. Nesse processo, a familia necessita de ajuda e apoio,onde
muitas vezes acaba nao tendo o suporte para que possam se adequar melhor a situagdo
(HOFZMANN et al., 2019).

Segundo Hofzmann et al. (2019), a responsabilidade decorrente do diagnéstico do

TEA promove comocao tanto para o autista quanto para sua familia que necessitam de um
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ajuste mediante as exigéncias emocionais e sociais.

O autista possui atraso no seu desenvolvimento e na linguagem, além disso dificuldade
na comprensdo, Nao querer aceitar e nem ouvir as pessoas, sendo assim tornando se mais lento
toda habilidade. Os melhores resultados deles vem de 5 a 7 anos como responder ao nome e o
brincar funcional. Com isso as criangas que participam de interagdo e fazem
acompanhamentos medicos vao conseguindo melhorar na comunicacdo, na atencdo
compartilhada e no desenvolvimento de atencdo (PEREIRA et al., 2022).

O TEA é um atraso global do neurodesenvolvimento, requer o ajuste da familia quanto
no meio social para propocionar um ambiente agradavel para uma melhor qualidade de vida.
Logo apds o diagnostico vem as dificuldades e os questionamentos como vai lidar com o0s
sintomas, na vida social, na educacdo e entre outras. E necessario muito desempenho e
dedicacéo das pessoas ao redor da crianca que tem TEA, e traz uma sobrecarga de peso dessas
pessoas querendo fazer o melhor e pricinpalmente a méde. Podendo ser amenizada com a
oferta de servicos de salde, os profissionais vao ajudar no convivio e melhorando a qualidade
de vida (FONSECA et al., 2019).

A Lei Romeo Mion (Lei 13.977/2020) cria a Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, essa legislagdo tem como objetivo facilitar a identificacdo do
autista, o qual encontra obstaculos frequentemente ao acesso a atendimentos prioritarios e a
diversos servicos (BRASIL, 2020). Assim, é possivel observar a importancia da lei, tendo em

vista que garante os direitos previstos na legislacéo, aos portadores de autismo.

3.3 FAMILIA DA CRIANCA COM TRANSTORNO ESPECTRO DO AUTISTA

Na infancia, a presenca do TEA pode indicar um desafio para os principais ambientes
de desenvolvimento da crian¢a, principalmente em casa junto a familia, as mudancas que
ocerrem ao longo do tratamento, os estresses causados pelo cansago e a nova vida que comeca
apos o descobrimento do TEA (CABRAL; FALCKE; MARIN, 2021).

Segundo Borba (2011), cuidar da pessoa com transtorno mental representa para a
familia um desafio, envolve sentimentos intrinsecos a vivéncia de um acontecimento
imprevisto e seus préprios preconceitos em relagdo a doenca. Isso implica em perceber o ser
humano como ser de possibilidades, capacidades e potencialidades, independente das
limitacBes ocasionadas pelo transtorno mental.

A familia, ao se deparar com o diagndstico de TEA, tende a buscar e coletar mais
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informac0es sobre o diagnostico estabelecido. Entende-se que, quanto mais cedo a crianca for
diagnosticada e iniciar o tratamento, maiores serdo as possibilidades de desenvolvimento
dentro de suas capacidades fisicas e mentais (ONZI; GOMES, 2015).

A dependéncia que o autista tem de outras pessoas trazem impactos a0 mesmo e sua
familia, que precisam se adaptar as novas exigéncias vindas pelas condi¢des de deficiéncia da
crianca. Nesse processo de adaptacdo da familia pode gerar efeitos estressores, com prejuizo
as atividades sociais, expondo as familias a cuidados extensos e por longos periodos de
dedicacdo a crianga com TEA. Ao longo do novo caminho de adaptacdo dessas familias,
existe sentimentos de desanimo, desesperanga e cansaco, que podem prejudicar a estrutura
familiar, afetando o progresso da crianca autista.

Ainda sdo escassas as pesquisas e o cuidado em torno do autismo, assim como aos
familiares dessas criancas, considerando que o transtorno exige muitas adaptacOes e
mudancas nas vidas dos cuidadores e a deficiéncia no suporte oferecido a estes
(HOFZMANN, et al., 2019).

Os pais em sua grande maioria ficam perdidos quando recebem o diagnostico alterado
do filho, muitas vezes ndo sabem por onde comecar o tratamento e nem a quem recorrer,
0 que pode desencadear uma sobrecarga emocional. A condi¢do diferenciada da crianga
requer que os pais encarrem o luto pelo filho idealizado e providenciem maneiras de se
ajustarem a esta realidade (SEMENSATO, 2003).

Nesse contexto, o itinerario terapéutico € uma metodologia qualitativa utilizada
para identificar e avaliar o caminho percorrido por individuos doentes, seus familiares
ou cuidadores, na busca de diagnéstico e tratamento. O processo de aceitagdo muitas
vezes acaba sendo bem doloroso, muito desgaste, a familia acaba por uma busca incansavel
de tratamento que diversas vezes torna-se desgastante para chegar a um diagndstico adequado
(RAMOS et al., 2020).

Foi visto que conseguem se adequar a situacdo com um filho com TEA,e conseguem
entrar em um senso para a vigilancia do comportamento da crianga, mas as mées nao
concordam com as praticas dos pais, pois eles sdo muito flexivel com a crianga. Sendo assim
as mées se sobrecarregam com a funcédo principal parenteal seja brincar (PORTES, VIEIRA,
2020).

No entanto, os pais sdo vistos como culpados no principio do diagnéstico do autismo,
principalmente a mée, quando consegue ter capacitacdo ou intervencdo pode transformar &
visdo e melhorar o recurso de desenovolvimento parar essas criangas, respeitando a

superacao, limitacdes, medos e angustias trazida pela o resultado que tem TEA. Assim 0s pais
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vao entender a particularidade e limitagcGes de cada crianca, tendo que ter uma troca com oS
parceiros permite desolver a autoconsciéncia e permite 0 avango e trocas socias vao
acontecendo na interacdo e sdo necessdrias para 0 desenvolvimento da crianga e 0
apreendiizado dos pais (CORREA; QUEIROZ 2017).
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4 METODOLOGIA

O presente estudo trata-se de uma revisdo bibliografica por meio de uma reviséo
integrativa que pretende visar as dificuldades encontradas na familia com os primeiros sinais
de transtorno espectro do autista.

Segundo Souza, Silva e Carvalho (2010), a revisdo integrativa proporciona a sintese
de conhecimento e incoporacdo da aplicabilidade de resultados de estudos significativos na
pratica, incluindo estudos experimentais e ndo experimentais para uma compreensdo completa
do fénomo analisado. Esse metodologia permite também a inclusdo de métodos diversos, que
tém o potencial de desempenhar um importante papel na Pratica Baseada em Evidéncias
(PBE) em enfermagem.

Para elaboracdo de revisdo integrativa de literatura — RIL, é preciso usar seis etapas,
sendo elas: elaboracdo da pergunta norteadora, busca ou amostragem na literatura, coleta de
dados, analise critica dos estudos incluidos, discussdo dos resultados e apresentacdo da
revisao integrativa (SOUZA, SILVA; CARVALHO, 2010).

A elaboracéo da questdo norteadora do estudo é uma das etapas da Revisao integrativa
de literatura (RIL). Ela é indispenséavel pois € quem determinara quais estudos serdo inseridos,
e quais os artificios serdo utilizados para apuracdo dos conhecimentos que serdo coletados dos
estudos. Sua construcdo deve advir com clareza, de forma minuciosa e relacionada a um
raciocinio tedrico, integrando teorias de conhecimentos ja adquiridas pelo pesquisador
(SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Sendo assim, foi proposta como questdo norteadora da RIL a seguinte indagagéo:
Como acontece a adaptagdo da familia com a criangca com diagnostico do transtorno do
espectro do autismo?

A busca foi realizada através de pesquisa em artigos cientificos, em marco de 2023.
Para o levantamento dos artigos foram utilizadas as publicacfes cientificas indexadas na
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), a serem posteriormente selecionados, dispondo-se dos
Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS): “Familia”, “Diagnostico”, “Criang¢a” e “Transtorno
do Espectro do Autismo”, associados com operador boleano "AND ™.

Os critérios de inclusdo para a presente revisdo integrativa foram: artigos cientificos
completos, acesso livre, abordando a tematica, os resultados tém aspectos relacionados a
transtorno do espectro do autismo, publicados em portugués, nos Gltimos 10 anos. Enquanto
os critérios de exclusdo dos estudos foram: artigos em outras linguas estrangeiras, artigos de

revisao, artigos duplicados e/ou artigos que nao se relacionaram com o objeto de estudo.
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A busca ocorreu em trés etapas, sendo utilizado em cada etapa alguns descritores, com
aplicacdo dos filtros selecionados e, por fim, ap6s a leitura dos objetivos da pesquisa,

selecionados os artigos restantes, conforme o fluxograma preenchido no quadro 1:

Figura 1- Fluxograma de cruzamento dos dados e sele¢éo dos estudos para a RIL.

DESCRITORES:
“Familia™
“Transtorno do Espectro do Autismo™
“Diagnostico™
“Crianca™
BVS
BUSCA PRIMARIA: BUSCA SECUNDARIA: BUSCA TERCIARIA:
“Familia” AND “Transtorno "Diagnostico” AND "Crianga" AND “Transtorno do
do Espectro do Autismo” “Transtorno do Espectro do Espectro do Autismo”
Autismo”
Total: 1.345 estudos Total: 11.032 estudos
Total: 5.364 estudos
FILTROS: TEXTO COMPLETO, TEXTO EM PORTUGUES E RECORTE TEMPORAL DE 10
ANOS
PRIMEIRA BUSCA: SEGUNDA BUSCA: TERCEIRA BUSCA: |
Recorte temporal: 4 estudos Recorte temporal: 15 Recorte temporal: 47 estudos
excluidos: estudos excluidos: excluidos;
Texto completo: nenhum Texto completo: nenhum Texto completo: 311 estudos
estudo excluido; estudo excluido: excluidos;
Texto em portugués: 1.296 | Texto em portugués: 5.258 | Texto em portugués: 10.513 estudos
estudos excluidos; estudos excluidos: excluidos;
Artigos de revisao: 14 Artigos de revisao: 20 Artigos de revisao: 58 estudos
estudos excluidos. estudos excluidos. excluidos.
Artigos restantes: 31 estudos
Artigos restantes: Artigos restantes: 103 estudos
71lestudos
Apos a leitura do titulo e Apos a leitura do titulo e | Apos a leitura do titulo e objeto da
objeto da questao: objeto da questao: questio:
Utilizados: 4 estudos. Utilizados: 2 estudos. Utilizados: 4 estudos.

Total: 10 artigos selecionados para a pesquisa

Autor: Base de dados, 2023.

Logo em seguida os artigos foram submetidos a um instrumento de coleta
(APENDICE A), com designio de garantir a confiabilidade e fidedignidade das informagcdes

importantes levantadas para a pesquisa (URSI, 2005; e MENDES; SILVEIRA; GALVAO,
2008) para coleta de dados.
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A partir da analise dos estudos, foram discutidos 0s pontos mais relevantes
relacionados ao processo de adaptacdo da familia com a crianga com diagndstico do TEA,
sendo usados e agrupados conteudos de artigos, livros e revistas. Posteriormente, para a
realizacdo da anédlise e interpretacdo dos achados, foi realizada uma sintese descritiva dos
apanhados utilizados. O material utilizado passou por um levantamento bibliografico, no qual,
foi selecionado para contemplar a pesquisa que serd colocada em categorizacdo tematica
(MINAYO, 2013).

A categorizagdo tematica atua em etapas, dividindo o texto em unidades e categorias
para 0 reagrupamento analitico. Se destaca em trés momentos: leitura, isolamento, a
classificacdo e organizacdo dos elementos utilizados. Essa categorizacdo conta com dois

subtopicos que discutirdo os principais resultados dos estudos analisados.

Quadro 1 - Fases operacionais propostas por Minayo (2013).

Organizacdo, analise e leitura tendo como objetivo

delimitar o que serd analisado no texto. Essa etapa

possui quatro niveis, sao eles:

e Nivel 1 - Leitura flutuante.

Pré-analise e Nivel 2 - Escolha dos documentos.

1% Etapa « Nivel 3 - Formulacdo das hipdteses e objetivos.

eNivel 4 - Referenciagdo dos indices e elaboragdo
dos indicadores.

Organizacao e levantamento das categorias de analise
Exploragéo do do material. Dessa forma, essa etapa corresponde a
28 Etapa material leitura, codificacdo, classificacdo e categorizacdo dos

elementos necessarios.

Tratamento dos resultados, avaliacdo e interpretacao
Tratamento dos desses. Nessa etapa o0 pesquisador expde os dados
3% Etapa resultados obtidos de modo que comprove sua anélise reflexiva

e critica.

Fonte: MINAYO, 2013.

Por fim, os analises dos estudos foram interpretados e compreendidos os principais

pontos sobre o Processo de Adaptacdo da Familia com a crianga com diagnéstico do



21

Transtorno do Aspectro do Autismo e serdo apresentados os dado dos itens referentes as

perguntas problemas com categorias tematicas.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS SELECIONADOS
Os resultados da RIL possibilitaram a elaboracdo de quadro-sintese no qual consta a sumarizacdo dos dados bibliograficos quanto a:

Titulo; Autores e Ano de publicacdo; Revista/Periodicos; Tipo de Estudo; Objetivos e Resultados.

Quadro 1 - Panorama das producdes cientificas.

o Titulo/Autores/Ano Revista/ Tipo de Estudo Objetivos Principais Resultados

g Periddicos

<

Al Suporte Cogitare Pesquisa qualitativa Elaborar contetdos para suporte |Os resultados mostraram a necessidade
informacional as  [Enfermagem, informacional as familias de de suporte informacional sobre as
familias de criangas vol. 27 criangas com Transtorno do caracteristicas do transtorno, como lidar
com autismo: Espectro Autista (TEA). com 0 comportamento da crianca,
validagéo de direitos e futuro da crianca com TEA.
conteudo /
WEISSHEIMER
(2022)
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A2 Percepcéo dos pais |Cad. Brasileiro [Pesquisa qualitativa Averiguar a ocorréncia e o tipo |Constatou-se ocorréncia de
sobre de Terapia de hipersensibilidade auditiva em hipersensibilidade auditiva,
hipersensibilidade |Ocupacional, criancas com sinais clinicos de  [especialmente relacionada a
auditiva de criancas vol. 30 Transtorno do Espectro do irritabilidade, o que sugere relagédo com
com sinais clinicos Autismo por meio do relato dos |o sistema limbico e, portanto, pode
de risco para o pais no contexto da pandemia da [remeter a misofonia. Assim, torna-se
Transtorno do COVID-19. importante a equipe multidisciplinar
Espectro do atentar-se a ocorréncia e a caracteristicas
Autismo/ COSTA et de hipersensibilidade dessa populacdo, a
al. (2022) fim de maximizar condic¢Ges favoraveis a

reabilitacéo.

A3 Diagndsticos e Revista Baiana |Pesquisa qualitativa Descrever os diagnésticos e as  |Isolamento social, falta de motivacédo e
intervencdes de de intervencgdes de enfermagem em |dependéncia para execucao de atividades
enfermagem em Enfermagem, criangas com transtorno do constituiram os principais problemas
criangas com vol. 36 espectro autista fundamentados |levantados. As afirmativas diagndsticas
transtorno do em taxonomias de enfermagem e [que possibilitaram a estruturacdo de 27
espectro autista: na teoria do autocuidado. intervencgdes de enfermagem,
perspectiva para o compreenderam o déficit no autocuidado
autocuidado/ para alimentacdo, banho e higiene
MAGALHAES et intima; o isolamento social; e a
al. (2022) disposicao para melhora do autocuidado.

A4 Beneficios da Disturbios da [Pesquisa qualitativa Analisar achados acerca dos O processo terapéutico indireto de

orientacdo familiar
nas dificuldades
comunicativas de
criangas com
transtornos do
espectro do autismo/
OLIVEIRA,
MOREIRA E

Comunicacéo,
vol. 34,n°1

beneficios da orientacdo familiar
nas dificuldades comunicativas
de criancas com diagnostico de
Transtorno do Espectro do
Autismo.

criancas com diagnostico de TEA,
fornece mudangas positivas no processo
de desenvolvimento de linguagem
dessas criancas e existe uma relacao
direta e positiva entre orientacdo familiar
e dificuldade comunicativa dessas
criancas.
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BRITTO (2022)

A5 Apoio Rev. Gaucha |Pesquisa qualitativa Identificar as fontes de apoio As familias encontram apoio
informacional as  |[Enfermagem, informacional utilizadas por informacional em diversas fontes, tanto
familias de criangas \vol. 42 familias de criangas com formal quanto informal, como internet,
com transtorno do Transtorno do Espectro Autista. |entre outras (livros, Workshops, cursos,
espectro autista/ televisao).

WEISSHEIMER,
MAZZA, FREITAS
(2021)

A6 Meu filho é autista: Rev. SPAGESP |Pesquisa qualitativa Compreender as percepcdes e 0s [Constatou-se que as maes vivenciam
percepcdes e ; 22(2): 132- sentimentos das maes de criancassituacdes de angustia frente as incertezas
sentimentos 146 que apresentam o Transtorno do |e busca por um diagndéstico, além de se
maternos/ Espectro do Autismo (TEA) e  [sentirem sobrecarregadas em relacdo aos
RICCIOPPO, identificar quais sdo os recursos [cuidados didrios com os seus filhos. Por
HUEB, BELLINI internos e apoios sociais por elas |outro lado, espacos como as associa¢fes
(2021) utilizados. de pais mostram-se capazes de

minimizar o efeito negativo do
diagndstico, oferecendo forca e suporte,
principalmente por parte dos
profissionais e de outras familias,
aflorando percepcdes de uma
transformacéo positiva enquanto mae e
mulher.

A7 Saude mental e Rev. Psicol.,  |Pesquisa qualitativa Analisar casos sobre a saude A avaliagdo mostra que os pais de

qualidade de vida de
pais de pessoas com
TEA durante a
pandemia COVID-
19/ MEDRADO et
al. (2021)

Divers. Saude,
10(3): 507-521

mental e/ou qualidade de vida de
pais durante a pandemia.

individuos com TEA tendem a estar
mais ansiosos, estressados e depressivos
nesse periodo devido a sobrecargas
fisicas e emocionais. Além disso, eles
apresentaram pior qualidade de vida

neste periodo quando comparado a pais
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de criangas com outros transtornos e
com desenvolvimento tipico.

Materna: Primeiros
Sinais do Transtorno
do Espectro Autista
Maternal/
HOMERCHER et
al. (2020)

psicol. (Impr.) ;
20(2): 540-558

quantitativa.

primeiros sinais, observados por
maes de bebés que,
posteriormente, na fase da
infancia, foram diagnosticados
com Transtorno do Espectro
Autista.

A8 Qualidade de vida [Ciénc. cogn; [Pesquisa qualitativa Avaliar a qualidade de vida dos |Os resultados confirmaram haver uma
dos cuidadores 25(1): 117-126 cuidadores familiares de criancas diminuicdo na qualidade de vida dos
familiares de e adolescentes com transtorno do icuidadores familiares, reforcando a
criancas e espectro autista por meio de necessidade de uma atengdo maior dessa
adolescentes com questionarios, um elaborado populacéo.
transtorno do pelos pesquisadores com
espectro autista/ variaveis sociodemograficas,

SILVA et al. (2020) comportamentais do cuidador e
condicdes de salde da crianca e
adolescente com TEA e o World
Health Organization of Life
(WHOQOL-bref) usado para
avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores.

A9 Observacao Estud. pesqui. |Pesquisa quali- Apresentar e discutir 0s Constatou-se que 0s sinais mais

observados correspondiam a area da
linguagem e do comportamento. Na
época da observacao, as maes ndo
relacionaram as alteragOes identificadas
com a possibilidade de um diagnostico
de Autismo. Elas também, inicialmente,
ndo foram alertadas por profissionais da
salide em relacdo aos indicadores ja
apresentados pelos bebés e,
consequentemente, a maioria das
participantes recebeu o diagnostico apos
0s 36 meses da crianga.
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Al10 Interferéncia do
meio comunicativo
da crianga com
transtorno do
espectro do autismo
na qualidade de vida
de suas maes/
MORETTO et al.
(2020)

Comunicacao
Breve - Codas,
32(6)

Estudo transversal

Analisar a interferéncia do meio
comunicativo da crianga com
TEA na qualidade de vida de
suas maes.

Né&o houve diferenca significante na
percep¢do materna acerca dos dominios
que refletem a qualidade de vida na
comparagdo entre os grupos de mées.
Em ambos os grupos, observamos
indices elevados de insatisfacdo.

Autor: Base de dados, 2023.
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De forma geral, os estudos versam sobre a criangca com diagnostico do TEA e o
processo de adaptacdo/cuidados da familia. Em sua maioria, os estudos realizaram entrevistas
a familiares da crianga com TEA, analisando o contexto familiar e, em especial, 0s recursos
internos e apoios sociais por elas utilizados.

Ainda assim, a maioria dos estudos sdo qualitativos, visto que foram realizados com o
intuito de identificar e avaliar o caminho percorrido pelas criancas doentes, seus familiares ou
cuidadores, na busca de diagnostico e tratamento, enquanto 1 (um) trabalho é quali-
quantitativo e outro € um estudo transversal acerca da a interferéncia do meio comunicativo
da crianga com TEA na qualidade de vida de suas mées. Sobre os periddicos e tematica
profissional, observou-se que quatro estudos sao periodicos da Enfermagem, sendo o restante
da area da Psicologia e Terapia Ocupacional.

Embora o recorte temporal tenha sido de 10 (dez) anos, os estudos encontrados séo do
ano de 2020 até 2023, sendo a sua maioria de 2022. Desse modo, nota-se que sempre foi
construida uma linha de estudos fundamentada nessa problematica social ao longo dos
Gltimos trés anos, em especial, envolvendo o publico-alvo das pesquisas: os familiares da

crianca com TEA.

5.2 CATEGORIZACAO TEMATICA

5.2.1 Dificuldades da familia quanto ao diagnostico de TEA

De acordo com Weissheimer et al. (2022), geralmente os pais sd0 0s primeiros a
notarem que hé “algo de errado” com o filho e, de inicio, procuram profissionais da area para
saber o que esta acontecendo. Assim, menciona que uma avaliacdo precoce da crian¢a com
desenvolvimento atipico requer avaliacdo aprofundada e complexa de um profissional com
conhecimento sobre o TEA.

Durante esse periodo de incerteza sobre o diagndéstico, os familiares suportam uma
oscilacdo de receios e sentimentos, tanto pelo resultado quanto pela preocupacdo do que esta
por vir. Durante esse lapso temporal, a familia realiza pesquisas em diversa fontes, formais e
informais, a exemplo de familiares que convivem com a mesma situacdo, profissionais de
educacéo, internet, livros e etc. (WEISSHEIMER et al., 2022).

O estudo de Homercher et al. (2020) concluiu que os familiares observam sinais de
alerta para o TEA nos primeiros meses de vida dos filhos, mas ndo conseguem distinguir
alguns problemas no desenvolvimento do bebé, a exemplo da negacdo de que o(a) filho(a)

podera ndo se desenvolver da forma como imaginaram, do desconhecimento do
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desenvolvimento tipico esperado em cada faixa etaria, além da falta de confianga no
conhecimento dos profissionais da saude, principalmente os pediatras que acompanhavam 0s
bebés.

Entretanto, quando diagnosticada de forma precoce, Weissheimer et al. (2022) relata
qgue pode potencializar a capacidade de aprender, brincar, expressar e falar um discurso,
reduzindo os sintomas do TEA. Entretanto, o autor concluiu que, dentre todos os problemas
enfrentados pelos familiares, prevalece o acesso a servicos especializados pelo fato de
existirem poucos profissionais habilitados para o tratamento da doenca.

Weissheimer et al., (2021) debatem, nesse mesmo sentido, ao afirmar que o apoio
social informacional é considerado um importante recurso para as familias de criangas com
TEA, entretanto, os autores concluiram que os familiares encontram limitacdo no
conhecimento e experiéncia de profissionais em relacdo ao TEA. Ainda assim, afirmam que
essas dificuldades existem em virtude da auséncia de instituicdes e profissionais
especializados, além da existéncia de padronizacdo quanto aos procedimentos adotados nos
diferentes servicos.

O estudo de Costa et al., (2022) averiguou a ocorréncia e o tipo de hipersensibilidade
auditiva em criangas com sinais clinicos de TEA, através de relatos dos genitores, durante a
pandemia da COVID-19. Vale salientar que a hipersensibilidade auditiva condiz uma
percepcao anormal do som, que causa impactos em diversos situacdes do dia-a-dia, a exemplo
do sintoma auditivo relacionado ao estresse que € o zumbido, tornando mais perceptivel no
contexto o isolamento social. Entretanto, os autores concluiram que esse impacto do zumbido
é de dificil identificacdo em criancas com TEA pois pode ser confundido com ansiedade.

Ja o estudo de Magalhdes et al., (2022) apontou com dificuldades existentes durante o
diagnostico da crianca com TEA a falta de conhecimento familiar sobre a respectiva doenca,
falta de compreensdo e aceitacdo, além dos sentimentos de superprotecdo que atrasam no
desenvolvimento pessoal da crianga e, por fim, a estimulacgéo tardia.

Nesse mesmo sentido, a pesquisa de Oliveira, Moreira e Britto (2022) concluiram que
os pais/cuidadores relataram como principais dificuldades os aspectos emocionais, a
dificuldade de aceitacdo do diagnostico e dificuldades de estabelecer um vinculo com o filho,
entretanto, a partir dessa pesquisa 0s autores compreenderam que a terapia iniciada
precocemente traz efeitos positivos acerca das caracteristicas comunicativas da crianca com
TEA.

Em estudo realizado por Riccioppo, Hueb, Bellini (2021), os autores analisaram

sentimentos e percepces maternas quanto ao cuidado de um filho com TEA e concluiu que as
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maes buscam um diagnéstico mesmo diante de tantas incertezas e de se sentirem
sobrecarregadas com o dia-a-dia de cuidados com os filhos. As mées relataram que a
dedicacdo, quase exclusiva, torna as mesmas sobrecarregadas, em especial quando € preciso
leva-los a diversas terapias.

Silva et al. (2020) também estudaram e concluiram em conformidade com os
pensamentos citados no paragrafo anterior. De acordo com o estudo, os familiares de criancas
e adolescentes com TEA ndo possuem qualidade de vida boa em virtude do desempenho
ocupacional baixo e altos niveis de estresse. Os autores ainda relatam que a rotina diéria
materna, como o cuidado com o lar, esposo, e filhos acarretam no acumulo de tarefas e,
consequentemente, tornam a mée mais sobrecarregada ainda quando ha uma crianca portadora
do TEA no cotidiano.

Nesse mesmo sentido, Moretto et al. (2020) concluiram que uma das maiores
dificuldades vivenciadas pelos familiares € a fadiga fisica emocional, em especial da mae da
crianca diagnosticada com TEA, além de sintomas de ansiedade e depressdo resultantes do

cotidiano e necessidade de manejo intensivo das atipicas comportamentais da crianga.

5.2.2 Orientac0es a familia durante o diagnostico

O estudo de Weissheimer et al. (2022) indica que a busca de centros especializados
em intervengdes precoces no TEA, auxiliam diretamente no manejo do comportamento da
crianga. Além disso, grupos informais formados de familiares que convivem com a mesma
realidade ajudam na experiéncia com a crianga com TEA. Por fim, os autores relatam que
compartilhar estratégias de enfrentamento da doenca, debater sobre dificuldades e conhecer
pessoas com situacdo semelhante ajudam os familiares.

Nesse mesmo sentido, Riccioppo, Hueb, Bellini (2021) relataram que os familiares
devem frequentar espacos como as associacOes de pais que ja estdo capazes de minimizar o
efeito negativo do diagndstico, através de suporte e forca, em especial através de outras
familias e profissionais, criando percepcbes positivas na relacdo familia e crianca
diagnosticada com TEA.

No estudo de Costa et al. (2022) que analisou a ocorréncia e o tipo de
hipersensibilidade auditiva em criangas com sinais clinicos de TEA, através de relatos dos
genitores, concluiu que os cuidados familiares devem auxiliar a crian¢a desde a execugédo da
avaliacdo audioldgica completa, colhendo informagfes que direcionam estratégias eficazes

para o condicionamento para exames comportamentais, até a evitar sons que desencadeiam
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irritabilidade ou incébmodos no processo de intervencdo e avaliagdo do desenvolvimento
global.

Costa et al. (2022) orientam acerca da importancia de os familiares serem mais
cuidadosos na percepcdo de possiveis queixas auditivas. Para os autores, os familiares
enxergarem problemas auditivos auxiliam diretamente na avaliacdo audioldgica completa,
pois, a partir de informacBes trazidas por pessoas que convivem com a crianga, 0S
profissionais irdo oferecer informagdes e estratégias do melhor condicionamento
comportamental, em especial quanto aos sons que causam irritabilidade e incomodos durante
0 processo de intervencao e avaliagdo do desenvolvimento global.

Tanto o estudo de Magalhdes (2022) quanto o de Oliveira, Moreira e Britto (2022)
concluiram que os familiares ou cuidadores ao participarem de forma ativa do
desenvolvimento dos processos linguisticos, cognitivos e sociais sdo fatores que contribuem
de forma benéfica no diagndstico. Além disso, é de total importancia estimular o processo de
aprendizado, supervisionar e incentivar o autocuidado acarretando na independéncia e mais
conforto no cotidiano da crianca com TEA.

Nesse mesmo sentido, Magalhdes (2022) ainda relata que esforgos assistenciais
familiares como o cuidado pessoal de higiene, comida, vestuario, é fundamental no
desenvolvimento de habilidades consideradas favoraveis na melhoria da qualidade de vida e
independéncia.

Weissheimer et al. (2021) concluiram que os familiares ao buscarem informagoes
acerca do empoderamento familiar auxilia no manejo de demandas geradas em virtude do
transtorno e na comunicacdo entre mde e filho. Para os autores, o conhecimento é fator
fundamental na mudanca de comportamento familiar, em especial por torna-los participes da
terapia dos filhos.

Por fim, o estudo de Medrado et al. (2021) indica algumas estratégias para reduzir as
dificuldades na criagdo do portador de TEA, a exemplo do estabelecimento de uma rotina em
casa, de forma que reduza preventivamente a desorganizacdo emocional e sobrecarga de

tarefas, além da flexibilizacao do responsavel pela crianca diagnosticada.

6 CONSIDERACOES FINAIS
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O método de revisdo integrativa de literatura permitiu a analise de diversos artigos
cientificos que abordaram as o processo de adaptacdo da familia com a crianca com
diagnostico do transtorno do espectro do autismo, de modo que, as categorias inseridas na
anélise do resultado possibilitaram a discussdo de temas considerados imprescindiveis ao
assunto TEA.

Realizar um estudo sobre a experiéncia brasileira no contexto de um diagndstico tao
comum, em dias atuais, revela um dever social de participacdo popular nessa trajetdria
dindmica. Essa participacdo é considerada pilar essencial, visto que a familia tem o dever de
prestar assisténcia as criangas diagnosticadas com TEA.

Os artigos trataram sobre a importancia de uma avaliacdo precoce da crianca com
desenvolvimento atipico requer avaliacdo aprofundada e complexa de um profissional com
conhecimento sobre o TEA. Entretanto, em sua maioria, 0s artigos citam que entre os desafios
enfrentados pelos familiares, prevalece a falta de acesso a servigos especializados em virtude
dos poucos profissionais habilitados para o tratamento da doenca.

Sdo varias as fontes de informacdo utilizadas pelas familias, que auxiliam no
empoderamento e conhecimento familiar acerca do transtorno e comunicagéo afetiva com 0s
profissionais sobre as condutas tomadas frente a satide dos filhos. E fato que o conhecimento
traz uma mudanga comportamental, tornando a familia participativa no processo terapéutico
dos filhos. Ocorre que € preciso ter cuidados quanto as fontes utilizadas pois, sendo elas
formais ou informais, deve haver compreensdo de como os familiares podem captar as
informac0es e criarem estratégias para examinar a credibilidade das informacdes.

Frente a essas dificuldades, é preciso haver um suporte informacional familiar, em
especial como lidar com o comportamento da crianca diagnosticada com TEA, além disso, é
de relevante importancia a analise dos direitos e futuro da crianca. Ademais, sera possivel
uma assisténcia terapéutica indireta, de modo que os familiares podem oferecer alteragdes
positivas no desenvolvimento da relacdo positiva e direta, bem como no seu desenvolvimento
de linguagem.

Espera-se que o presente estudo contribua para reflexdo e elucidacdo de uma tematica
gue merece ser mais investigada em graduacdo em trabalhos monograficos. Embora o tema
guarde relacdo importante com os dias atuais, ainda é pouco investigado pelos profissionais
da enfermagem. Espera-se, portanto, que 0s enfermeiros possam ter conhecimento ao
receberem familiares, na atencdo bésica, e saber realizar uma assisténcia qualificada durante o

puerpeério, puericultura e desenvolvimento da crianca.
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