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RESUMO

Objetivo: conhecer o autismo e seus impactos no ambiente familiar. Metodologia: O estudo se
baseou em uma revisdo integrativa de literatura, de carater descritiva e exploratdria com
abordagem quantitativa. Para realizar a busca nas bases de dados foram definidos como
critérios de inclusdo: artigos que apresentaram em seu contetdo abordagem sobre o autismo e
0s impactos no ambiente familiar, com textos completos e disponiveis, escritos em portugués e
inglés e publicados no periodo de 2017 a 2022.Ja como critérios de exclusdo: artigos
incompletos, duplicados, que tenham sido publicados antes de 2017, e que nao se enquadravam
na proposta da pesquisa ou ndo respondessem a questdo norteadora. Foram utilizadas as
sequintes bases de dados: LILACS; MEDLINE e BDENF. Resultados e Discussdo: Os
resultados revelaram que os familiares sofrem profundos impactos relacionados aos desgastes
fisicos e emocionais decorrentes do exercicio do cuidar da pessoa com autismo e vivenciam
significativos conflitos no convivio diario, comprometendo a qualidade de vida e o
funcionamento social e psiquico daqueles que exercem o papel de familia/ cuidador. E de suma
importéncia que a enfermagem acompanhe o autista e seus familiares. Consideracfes Finais:
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Conclui-se entdo que esses profissionais devem ndo s6 ouvir, mas estabelecer vinculos e
confiabilidade com eles a fim de identificar angustias e fragilidades, para que possam ajuda-los
na defini¢do de estratégias.

Palavras-chave: Cuidados de Enfermagem; Rela¢des Familiares; Transtorno Autista.

ABSTRACT

Objective: to know autism and its impacts on the family environment. Methodology: the study
was based on an integrative literature review, descriptive and exploratory with a quantitative
approach. In order to carry out the search in the databases, the following inclusion criteria were
defined: articles that presented in their content an approach to autism and the impacts on the
family environment, with complete and available texts, written in Portuguese and English and
published in the period from 2017 to 2022. As exclusion criteria: incomplete, duplicate articles
that were published before 2017, and that did not fit the research proposal or did not respond to
the guiding question. The following databases were used: LILACS; MEDLINE and BDENF.
Results and Discussion: The results revealed that family members suffer profound impacts
related to the physical and emotional exhaustion resulting from the exercise of caring for the
person with autism and experience significant conflicts in daily life, compromising the quality
of life and the social and psychological functioning of those who play the role of family. It is
of paramount importance that nursing accompany the autistic and their family members. Final
Considerations: It is therefore concluded that these professionals must not only listen, but also
establish bonds and trust with them in order to identify anxieties and weaknesses, so that they
can help them in defining strategies.

Keywords: Nursing Care; Family relationships; Autistic Disorder.

1 INTRODUCAO

O Autismo é uma palavra de origem grega (autds), que significa “por si mesmo.” E
um termo usado dentro da psiquiatria para denominar comportamentos humanos que se
centralizam em si mesmos, voltado para o proprio individuo ( SILVA et al., 2012).

Portanto, o autismo é um transtorno do desenvolvimento que é definido a partir de
avaliacGes comportamentais, caracterizado por déficits na comunicacdo social, na interagdo, na
sensibilidade sensorial, coordenacdo motora e niveis de atencdo, com a presenca de
complicacbes no que diz respeito ao empenho e a realizacdo de atividades. No entanto, em
geral, os quadros de autismo variam em severidade e intensidade em suas diferentes
caracteristicas (VARANDA et al., 2011).

Estima-se que, atualmente, a prevaléncia mundial do autismo esteja em torno 70 casos
para cada 10.000 habitantes, sendo quatro vezes mais frequente em meninos. No Brasil, apesar

da escassez de estudos epidemioldgicos que possam melhor estimar os dados nacionais,

constatou-se em recente pesquisa que os indices de acometimento pelo autismo sdo de 27,2
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casos para cada 10.000 habitantes (PINTO et al., 2016).

A definicdo de autismo se ampliou no decorrer da historia, sobretudo com a admissao
do espectro, que o tornou, na 52 edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V) (American Psychiatric Association, 2014),“Transtorno do Espectro Autista”
(TEA). A partir dessa nova nomenclatura, o autismo englobou o Transtorno Desintegrativo da
Infancia, Transtorno de Asperger e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Sem Outra
Especificacdo (ALMEIDA et al., 2020).

A causa do autismo ainda é desconhecida, considerando-se o envolvimento de fatores
genéticos, idade avancada dos pais, baixo peso ao nascer e exposicao fetal ao acido valprdico.
Associado ao diagnostico de TEA, estdo as manifestacbes comportamentais acompanhadas de
déficits de comunicacdo e interagdo social, comportamentos repetitivos e estereotipados,
havendo assim alteracfes precoces nas areas de socializacdo, comunicacdo e cognicdo, com
variacdes individuais (MORAES et al., 2015).

Essas peculiaridades levam a alteracdo da dinamica familiar, que exige um cuidado
prolongado e atento por parte de todos os parentes que convivem com uma crianga com TEA.
Logo, sdo relatados com frequéncia niveis de estresse aumentado,0 que pode impactar na
qualidade de vida de todos os membros da familia. A condigdo especial da crianca requer que 0s
pais encarem a perda do filho idealizado e desenvolvam estratégias de ajustes a nova realidade
(GOMES et al., 2015).

Visto que criangas com diagndstico de TEA mostram maior grau de capacidade
cognitiva e dificuldade de relacionamento interpessoal, exigindo um cuidado diferenciado,
levando a alteragcdes na dinamica familiar, requerendo um cuidado prolongado e atento por
parte de todos 0s que convivem com a crianca autista, ocasionando um aumento no nivel de
estressores, 0 que pode influenciar na qualidade de vida de todos os membros da familia
(SILVA et al., 2020).

O papel do enfermeiro como profissional no autismo infantil é estar atento aos sinais
e sintomas apresentados pela crianca com suspeita dessa patologia. Prestando assisténcia de
enfermagem o mais precocemente possivel, apoiando a familia, transmitindo seguranca e
tranquilidade, garantindo o bem-estar da crianga, esclarecendo duvidas e incentivando o
tratamento e acompanhamento da pessoa (SILVA et al., 2021).

Deste modo, considerou-se relevante realizar o estudo, pois se compreende que 0
autismo gera impactos no ambiente familiar, fazendo necessario que as demandas realizadas

pelo cuidador e/ou familiar sejam conhecidas por académicos e profissionais de salde, com

intuito de identificar estressores e assistir de forma adequada esse publico. Portanto, o estudo
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consiste em uma revisdo integrativa de literatura, que tem como base a pergunta norteadora:
Quais impactos o autismo gera no ambiente familiar?

Esse estudo se justifica da necessidade de considerar o cuidador/familiar, como
importante peca no processo de cuidar de um paciente autista,enfatizando-se os cuidados, a
informacdo e apoio, a fim de minimizar os impactos do transtorno no ambiente familiar, pois
se o cuidador ficar doente, todo processo de cuidar serd comprometido.

Assim sendo, este artigo tem como objetivo geral: conhecer o0 autismo e seus impactos
no ambiente familiar e como objetivos especificos: verificar o impacto do autismo no ambiente
familiar e identificar atuacdo do enfermeiro na abordagem da familia e no tratamento de

pacientes autistas.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratdrio de carater descritivo utilizando o método da revisao
integrativa para coleta e analise dos dados. A revisdo integrativa consiste em um método que
retine os resultados obtidos de pesquisas primarias sobre uma mesma tematica, objetivando
sintetizar e analisar os dados, a fim de desenvolver uma explicacdo mais abrangente de um
determinado fen6meno e fornecer subsidios para a melhoria da assisténcia a saude (SOUZA et
al., 2017).

O estudo descritivo observa, registra, analisa e correlaciona fatos ou fenémenos sem
manipula-los. Desta forma, foi feito a busca na literatura de produc6es processadas por meio da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), indexadas nas bases de dados LILACS (L.iteratura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), MEDLINE E BDENF (Base Especializada na
Area de Enfermagem do Brasil).

O periodo de coleta que foi realizada de marco a maio de 2023. Foram utilizados 0s
seguintes descritores: “Cuidados de Enfermagem”, “Relagdes Familiares” e “Transtorno
Autista”.

Foram analisados os critérios de inclusao e exclusdo. Os artigos selecionados passaram
pelos seguintes critérios de inclusdo: artigos que apresentaram em seu conteddo abordagem
sobre o autismo e 0s impactos no ambiente familiar, com textos completos e disponiveis,
escritos em portugués e inglés e publicados no periodo de 2017 a 2022. Para os critérios de
exclusdo: artigos incompletos, duplicados, que ndo tenham sido publicados antes de 2017, e
que ndo se enquadravam na proposta da pesquisa ou ndo respondessem a questdo norteadora.

Para extrair os dados dos artigos selecionados, todos os estudos foram lidos
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criteriosamente em sua integra e selecionados, por atenderem rigorosamente aos critérios de
inclusdo, e seus conteudos foram julgados suficientemente esclarecedores e pertinentes para
fazerem parte do presente estudo. Das 162 publica¢des encontradas apds a leitura de titulos
e resumos, foram pré-selecionados 46 artigos e realizada a leitura completa dos textos, apos a
leitura, foram selecionadas as producdes que mais se aproximavam do objetivo da pesquisa, 0
que gerou uma amostra final de 10 artigos.

Com relacdo aos aspectos éticos legais, por se tratar de uma revisdo integrativa, ndo
foi necessario submissdo e avaliacdo por parte do Comité de Etica em Pesquisa envolvendo
seres humanos, em conformidade com a Resolucdo n°® 466de 12 de dezembro de 2012 do
Ministério da Saude ( BRASIL, 2012). A utilizacdo das publicacdes neste estudo esta de acordo

coma Lein®9.610/98 (BRASIL, 2002), que regula os direitos autorais e da outras providéncias.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

No Quadro 1, sdo apresentados os resultados das andlises encontradas por meio da
comparagao entre 0s estudos selecionados sobre os principais impactos do autismo no ambiente
familiar.

QUADRO 1- Distribuicéo de 5 artigos sobre os principais impactos do autismo no ambiente familiar,S&o Luis
- MA, Brasil, 2023.
Titulo Autor (res)/ Ano | Tipo de estudo Resultado

Coping e estresse familiar | CARVALHO, F. F. | Pesquisa avaliativa, [Os resultados mostram que no

e enfrentamento na S.Setal., /2018 exploratéria, com |que diz respeito aos afazeres
perspectiva do transtorno abordagem qualitativa,/diarios e rotina da familia,
Al do espectro do autismo. do tipo estudo de caso.fautores afirmam que a
dedicacdo e a disponibilidade
dos pais, mas em especial das
mées com relagdo aos cuidados
do filho (a)com autismo se da
em tempo integral, fazendo com
que o tempo que ela tenha para
cuidados consigo prépria seja

pouco.
Burden of care perceived | JAIN, A.etal.,/ Estudo transversal. |Os cuidadores perceberam a
by the principal caregivers 20109. sobrecarga maxima em suas

ofautistic children and rotinas pessoais e no dominio
adolescents visiting health assumir responsabilidade. A

facilities inLucknow City. relacdo desses cuidadores com

amigos e familiares foi mais
afetada do que os cuidadores
A2 que pertenciam a familias
conjuntas. Verificou-se que
aqueles que pertenciam a classe
alta apresentaram menor
sobrecarga.
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A3

A familia diante da
experiéncia de
enfrentamento dos
transtornos do espectro
autista:uma visao
subjetiva.

TALASCA, F. V.. et
al., / 2020.

Caréter qualitativo.

Em todas as familias, os
principais cuidadores sdo as
mées, de acordo com a faixa de
renda, nota-se ser um elemento
que exerce influéncia na
liberdade de escolha e
condicdo de vida das familias,
observa-se afastamentos e
mudancas nos relacionamentos
sociais, 0s cuidadores passaram
por fortes crises de depresséo.

Ad

Entendimento do Espectro
Autista por
pais/cuidadores- Estudo
Descritivo.

CARVALHO, F. S.
S.,etal., /2018.

Pesquisa avaliativa,
descritiva e
exploratdria com
abordagem qualitativa.

\Verifica-se também outra
dificuldade enfrentada no
cuidado da crianca com TEA: a
dependéncia que as mesmas
possuem em relacdo aos
cuidadores informais, podendo
apresentar-se como uma fonte
constante de estresse, uma vez
que o cuidador precisa estar
sempre a disposicdo da crianca,
0 que interfere na manutencgéo
da vida social e impede o
desenvolvimento e atividades
laborativas fora do ambiente
doméstico.

A5

Vivéncias de pais e/ou
cuidadores de criangas com
autismo em um servigo de
plantdo psicolégico.

NOBRE, D. S;
SOUZA. A. M,/
2018.

Estudo descritivo,
qualitativo.

Ficou evidente que, apesar das
diferencas e singularidades
apresentadas pelas historias e
demandas que os levaram a
procurar o plantdo psicolégico,
ha caracteristicas que 0s unem
identificadas como eixos
comuns: luto diante do
diagndstico de autismo,
dificuldades com os cuidados
com a crianca e isolamento
social.

Fonte: Autoria prépria a partir de dados extraidos dos artigos selecionados, (2023).

A sobrecarga foi definida por Platt (1985) como a presenca de problemas, dificuldades
ou eventos adversos que afetam a vida dos pacientes psiquiatricos. Qualgquer forma de doenca
crbnica € um sério desafio, ndo apenas para o individuo afetado, mas também para a familia do
individuo. O autismo € extremamente dificil para as familias lidarem por varias razdes (JAIN
et al., 2019).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) apresenta-se, assim, como um enorme desafio
as familias com filhos acometidos por esse distirbio. Se por um lado as descobertas e 0s
avancos no mapeamento das fung¢fes cognitivas por parte da neurologia tém contribuido para

oferecer perspectivas favoraveis aos individuos afetados, diversos entraves de ordem psiquica,

social, educacional, financeira, entre outros, levam as consequéncias adversas para 0 ambiente
familiar (TALASCA et al., 2018).
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Nesse sentido, Nobre e colaboradores séo enfaticos ao afirmar que cuidar de quem cuida
de criancas com TEA ¢é fundamental, pois a familia € o primeiro contexto relacional de um
individuo. O autismo de uma crianca afeta toda a familia. Do mesmo modo, a crianga deixa-se
afetar pelo modo como é visualizado pela familia & qual pertence (NOBRE et al., 2018).

No estudo de Carvalho et al., (2018), pode-se observar que 0s maiores entraves
enfrentados pelos familiares foram as dificuldades com relag&o aos cuidados oferecidos, tais
como: dificuldades na comunicacao e na alimentacdo. Esse dado justifica-se pelas limitacGes
impostas pelas caracteristicas do TEA que poderdo causar comprometimento no desempenho
das habilidades que exijam independéncia e autonomia (CARVALHO et al., 2018).

No estudo conduzido por Jain et al., (2019), demonstra-se que o melhor
conhecimento sobre o autismo levou a diminuicdo da sobrecarga percebida nos dominios de
comportamento do paciente e estratégia do cuidador. O apoio da familia e amigos é necessario
para melhorar a sobrecarga percebida pelos cuidadores em varios dominios. A sobrecarga
percebida pelos cuidadores pode ser reduzida pela disponibilidade universal de diagnéstico
precoce baseado em evidéncias e tratamento do autismo, melhorando o conhecimento dos
cuidadores sobre o0 autismo e o0 apoio da familia e amigos (JAIN et al., 2019).

QUADRO 2 - Distribuigao de 5 artigos sobre a atuagdo do enfermeiro na abordagem da familia e no tratamento
de pacientes autistas, Sdo Luis - MA, Brasil, 2023.

Resultado

Portanto, esse profissional
deve observar e interpretar as
criancas e sua familia,

Titulo

The knowled ge of the
nursingteam about
autisticdisorders in

Autor (res) / Ano
SOELTL et al., /2021.

Tipo de estudo
Estudo descritivo, de
abordagem qualitativa

A6 | children in the lightof buscando planejar aassisténcia
the humancaring theory. a ser ofertada e avaliando-a
constantemente durante todo o
processo.
Convivéncia com filhosf RENDON, D. B. L. et| Pesquisa qualitativa | O enfermeiro pode colaborar
com transtorno do TEA: al .,/ 2019. para a elucidacédo do
desvelando sentidos do diagnéstico, por meio da
ser-mae. observagdo comportamental
da crianca nas consultas de
enfermagem, visitas
domiciliares e internacdo
A7 hospitalar. Ademais, ouvindo

e considerando as
observagdes da familia, o
acompanhamento e a
avaliacdo do grau de
compreensdo dos membros
envolvidos, além do
oferecimento de apoio e
cuidado ao familiar diante da

realidade que se apresenta.
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Enfermagem no SOUSA et al., /2018 | Estudo descritivo, do [Sempre estar atento aos sinais
cuidado da crianga tipo relatode experiénciale sintomas do autismo e
autista no ambiente sabendo diferenciar as demais
escolar. sindromes, proporcionando
boa assisténcia de enfermagem
a crianca e a seus pais,
encorajando, transmitindo
seguranca e tranquilidade a
todos. Incentivar os pais no
tratamento de seus filhos e
orienta-los.
Autocuidado da crianga| RODRIGUES et al., /| Estudo qualitativo, |O estudo aplicou a teoria de
com espectro autista 2017. descritivo Dorothea Orem em uma
por meio das Social crianca com autismo, assim,
A9 Stories. promovendo a ela
independéncia e autocuidado,
apos as intervengdes,
constatou-se 0 aumento da
capacidade de autocuidado.
A familia, o cuidare o| SILVA et al.,/ 2018. | Estudo descritivo com |A Enfermagem, enquanto
desenvolvimento da abordagem qualitativa, [profissdo cuja a ferramenta
crianca autista. sendo uma revisdo |principal de trabalho é o
integrativa. cuidado, deve focar sua
atencdo nas criancas autistase
suas maes, cujo sofrimento
pode estar encoberto pelo
proprio existir do filho. Essas
mées necessitam de cuidado e
atencdo para que possam
cuidar de seus filhos e de si
mesmas, participando
ativamente do processo de
tratamento.
Fonte: Autoria prépria a partir de dados extraidos dos artigos selecionados, (2023).

A8

A10

O Quadro 2 destaca a atuacdo do enfermeiro na abordagem da familia e no tratamento
de pacientes autistas. O cuidado € baseado em valores humanisticos e comportamentos
altruistas, que sdo desenvolvidos através dos proprios pontos de vista da pessoa, suas crengas,
interacdes com varias culturas e experiéncias de crescimento pessoal (SOELTL et al., 2021).

Para Silva et al., (2018) a descoberta de uma patologia, deficiéncia ou alteracdo em uma
crianca traz repercussdes na vida dos pais e, frequentemente, também trazem mudancas
significativas na vida das mdes que assumem a responsabilidade maior de cuidar de uma
crianca, como ocorre, por exemplo, com a familia de uma crianca autista (SILVA et al., 2018).

Segundo as ideias de Soeltl et al., (2021) é importante que o enfermeiro e a equipe de
enfermagem estejam envolvidos em todo o processo de diagnostico e intervencdes a crianca
com TEA, uma vez que estes profissionais se encontram na linha de frente do cuidado e sdo a
porta de entrada para os servigos de satde (SOELTL et al., 2021) .

Nessa perspectiva, estudos destacam que, desde a formagdo, o enfermeiro € incitado e
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habilitado para desenvolver competéncias técnicas e humanisticas, por meio de acbes
conscientes de cuidado, as quais abrangem acolhimento, vinculo, capacidade de decisdo,
sensibilidade e pensamento critico (SILVIANO et al., 2016; COSTA et al., 2016).

Para Sousa et al., (2018) perante a necessidade de acompanhamento e cuidado a crianca
autista, a enfermagem dispGe de todo conhecimento prético e cientifico para auxiliar atornarem-
se individuos ativos na construcdo de sua vida e de sua independéncia. No contexto de educar,
pode atuar na educacdo especial promovendo o desenvolvimento das potencialidades das
pessoas com deficiéncia em todo o aspecto biopsicossocial (SOUSA et al., 2018).

Como um profissional inserido na equipe de cuidado a saide de uma crianca com TEA,
0 enfermeiro deve sempre estar atento aos sinais e sintomas do autismo e sabendo diferenciar
as demais sindromes, proporcionando boa assisténcia de enfermagem a crianca e a seus pais.
Encorajando, transmitindo seguranca e tranquilidade a todos. Incentivar os pais no tratamento
de seus filhos e orienta-los (SOUSA et al., 2018).

Segundo Rodrigues et al., (2017) o enfermeiro deve considerar a complexidade do
TEA, a gama das possiveis causas, as terapéuticas ainda incertas e com baixas respostas,
preparar-se para intervir junto a crianca e sua familia, envolver-se com investigacdo inovadora
do cuidado, bem como adotar abordagem teorica de enfermagem que possibilite a criangca com
TEA se autocuidar de acordo com seu potencial e limitacdo, para que possa entdo ter autonomia
em sua vida diaria (RODRIGUES et al., 2017).

Com acesso a servicos minimos para seus filhos e quase nulo para seu proprio cuidado,
as mées podem desenvolver depressdo e ansiedade. Como educador em salde, o enfermeiro
capacitado pode tornar-se o diferencial no desenvolvimento da relacdo mae-filho, propiciando
conhecimento sobre o transtorno e oferecendo apoio e cuidado a méde em sua dinamica familiar,
com vistas ao cuidado integral de todos os membros envolvidos (RENDON et al., 2019).

Segundo Silva et al., (2018) a enfermagem enquanto profissdo, cuja ferramenta
principal de trabalho é o cuidado, deve forcar sua atencao nas criancgas autistas e em suas maes,
bem como nos cuidadores, cujo sofrimento pode estar encoberto pelo préprio existir do filho.
Essas maes necessitam de atencdo para que possam cuidar de seus filhos e de si mesmas
participando ativamente do processo de tratamento (SILVA et al., 2018).

De acordo com o supracitado, a relacdo entre enfermeiro e criangca com TEA é uma das
mais importantes, uma vez que essa crianga podera ter dificuldade de comunicagdo e o
enfermeiro deve exercer uma assisténcia diferenciada, com um olhar cuidadoso e a escuta ativa,

além de ser consenso na literatura abordada que a assisténcia de enfermagem é fundamental no

acompanhamento da crianga com TEA desde o seu diagndstico até as intervencdes terapéuticas
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(SOELTL et al., 2021).

4 CONSIDERACOES FINAIS

No decorrer do presente estudo, observou-se que a descoberta do diagnéstico do autismo
ocasionou impactos no contexto familiar, a expectativa do filho idealizado é frustrada, sendo
inicialmente de dificil aceitagdo, dessa forma, os familiares se presenciam frente ao desafio de
adaptar seus planos e expectativas quanto ao futuro. Evidenciaram-se nos achados, impactos
como a sobrecarga fisica e emocional. Fazendo com que os familiares passem pelo luto do
diagndstico.

E de suma importancia que a enfermagem acompanhe o autista e seus familiares, pois o
enfermeiro é formado para ter habilidades técnicas, humanisticas de conhecimento préatico e
cientifico, baseadas no cuidado. Acredita-se que este estudo permitiu identificar e descrever o
que tem sido produzido atualmente.Deste modo, recomenda-se como proposi¢des para novos
estudos, ampliar o campo da pesquisa em assisténcia do autismo aos familiares de pacientes
autistas, além de aplicar os modelos sugeridos neste trabalho a novos estudos sobre temas
associados a esse assunto a fim de melhorar as praticas de saude prestada e a qualidade de vida

dos familiares de portadores de transtornos psiquiatricos.
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