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development and societal inclusion of children with ASD.
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PALAVRAS-CHAVE
Transtorno autistico;

Autismo no Brasil, desafios familiares e estratégias de superacao: revisao sistematica

Objetivo: Descrever os desafios encontrados pelas familias na convivéncia com criangas por-
tadoras de transtorno do espectro autista (TEA) no Brasil e as estratégias de superacao

Fonte dos dados: Revisdo sistematica da literatura com inclusao de artigos publicados até
setembro de 2013, sem restricdes de idioma. Os artigos incluidos foram submetidos a avaliacao
de qualidade metodoldgica por meio do Amstar e Casp/Oxford.

Sintese dos dados: Incluem-se estudos provenientes de Sao Paulo e Rio Grande do Sul com alta
e moderada qualidade metodoldgica. A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como
um dos principais desafios encontrados pelas familias, inclusive com grande tensdo sobre as
maes. Dentre os fatores relacionados ao estresse estdo: postergacdo diagnostica, dificuldade
de lidar com o diagndstico e com os sintomas associados, acesso precario ao servico de salde
e apoio social. Dentre as estratégias de superacdo destacaram-se: troca de informacoes entre
as familias afetadas e assisténcia integralizada da rede de salde no atendimento do paciente

Conclusdo: Observou-se que o TEA exerce forte influéncia na dindmica familiar com sobrecarga
dos cuidadores, geralmente da mae. O Sistema Unico de Salde necessita prover cuidado inte-
gral, longitudinal e coordenado com vistas ao fortalecimento do binémio paciente-familia e o
pleno desenvolvimento e a plena insercao dessas criancas na sociedade.

© 2014 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos
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Introducao

O transtorno do espectro autista (TEA) é conside-
rado uma sindrome neuropsiquiatrica caracterizada por
manifestacdes comportamentais acompanhadas por déficits
na comunicacao e interacao social, padroes de comporta-
mentos repetitivos e estereotipados e um repertorio restrito
de interesses e atividades.! As anormalidades no desenvol-
vimento também sdo caracteristicas do autismo, as quais
podem ser detectadas nos primeiros trés anos de vida e
persistir até a idade adulta.? Apesar da relevancia, a eti-
ologia do TEA ainda permanece desconhecida. Acredita-se
que seja multifatorial, associada a fatores genéticos e neu-
robiologicos, isto €, anomalia anatomica ou fisiologica do
sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e
interacao entre multiplos genes.?>

O autismo é um tipo de transtorno global do desen-
volvimento de maior relevancia devido a sua elevada
prevaléncia. Dados epidemiologicos mundiais estimam que
um a cada 88 nascidos vivos apresenta TEA, que acomete
mais o0 sexo masculino. No Brasil, em 2010, estimava-se
cerca de 500 mil pessoas com autismo.>

O diagnostico de TEA é essencialmente clinico, feito a
partir das observacdes da crianca, entrevistas com os pais
e aplicacao de instrumentos especificos. Os critérios usados
para diagnosticar o TEA sao descritos no Manual Estatistico
e Diagnostico da Associacdo Americana de Psiquiatria, o
DSM.“ Esses critérios tém evoluido com o passar dos anos.
O DSM-V, lancado em maio de 2013, compde 0 mais novo
instrumento para guiar o diagnostico médico dos individuos
portadores de TEA."> Além do DSM-V, ha outros testes de
rastreamento para o TEA, como, por exemplo, a Escala de
Classificacao de Autismo na Infancia, Indicadores Clinicos

de Risco para o Desenvolvimento Infantil e Modified
Checklist for Autism in Toddlers.>¢

0 autismo infantil envolve alteracdes severas e precoces
nas areas de socializacao, comunicacao e cognicao. Os qua-
dros resultantes sao, em geral, severos e persistentes, com
grandes variacdes individuais, mas frequentemente exigem
das familias cuidados extensos e permanentes periodos de
dedicacéo.”

Os pais da crianca com diagndstico de TEA sao con-
frontados por uma nova situacao que exige ajuste familiar.
0 desejo fantasiado da gestacao precisa de uma adequacao
aquele que nasce e que tem caracteristicas proprias.? As
criancas diagnosticadas com TEA frequentemente apresen-
tam maior grau de incapacidade cognitiva e dificuldade no
relacionamento interpessoal. Consequentemente, exigem
cuidado diferenciado, incluindo adaptacdes na educacao
formal e na criacdo como um todo. Essas peculiaridades
levam a alteracdo da dinamica familiar, que exige um cui-
dado prolongado e atento por parte de todos os parentes
que convivem com uma crianca com TEA. Logo, sao rela-
tados com frequéncia niveis de estresse aumentado, o que
pode impactar na qualidade de vida de todos os membros da
familia.” % A condicao especial da crianca requer que os pais
encarem a perda do filho idealizado e desenvolvam estraté-
gias de ajustes a nova realidade. O convivio dos pais com as
manifestacoes especificas do TEA em seus filhos pode culmi-
nar, muitas vezes, com o proprio afastamento familiar em
relacdo a vida social.?

No Brasil, o Ministério da Saude publicou em 2013 a Dire-
triz de Atencao a Reabilitacao da Pessoa com TEA, com vistas
a orientar os profissionais de salide, bem como os parentes,
a fim de auxiliar na identificacao precoce do autismo em
criancas de até trés anos."
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Apesar da relevancia do tema, ainda é escasso o niUmero
de publicagdes cientificas sobre o cuidado com as criangas
com TEA desde as perspectivas de seus parentes.” Velloso, 2
em uma revisao sistematica, observou que apenas 93 arti-
gos cientificos brasileiros sobre TEA foram produzidos entre
2002 e 2009. Dentre esses, apenas 21 fazem referéncia as
habilidades de comunicacao da crianga com TEA e convivén-
cia entre essa e seus parentes. Esse mesmo estudo aponta
que a producédo cientifica brasileira sobre TEA ndo corres-
ponde a demanda do pais.

Mediante a conceitualizacao psicodinamica do TEA e
reconhecendo a complexidade da situacao familiar, o pre-
sente estudo consiste em uma revisao sistematica da
literatura cientifica sobre os desafios vivenciados por paren-
tes de criancas com diagndstico de TEA no Brasil e as
estratégias usadas para sua superacao.

Metodologia

Revisao sistematica da literatura cientifica sobre os desafios
encontrados pela familia na convivéncia e no cuidado de
criancas com diagndstico de TEA no Brasil e suas estratégias
de superacdo. Fizeram-se buscas de revisdes sistematicas
e nao sistematicas da literatura, estudos quantiqualitativos
e qualitativos e relatos de casos publicados até setembro
de 2013 no Portal BVS (Biblioteca Virtual em Salde), Scielo
(Scientific Electronic Library Online), Cochrane, Periddi-
cos Capes (Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior), periodicos cientificos da area, sitios do

Ministério da Salde, Datasus (Departamento de Informa-
tica do Sistema Unico de Salde), IBGE (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica) e nas referéncias dos artigos
incluidos. Usou-se modelo Pico [acr6nimo para Paciente,
Intervencao, Comparacao e Outcomes (desfecho)] para a
formulacdo da pergunta de pesquisa, a saber: ‘‘Quais sao
os desafios encontrados pelos parentes de criancas com
diagndstico de TEA e suas estratégias de superacao no Bra-
sil?”’ Os descritores em salde para a pesquisa e termos
correlatos derivaram-se dos DeCS e MeSH: transtorno autis-
tico, autismo, familia, pais, transtorno do espectro autista,
criancas autistas,epidemiologia do autismo, epidemiologia,
autistic disorder, autism spectrum disorder, family, family
relations, child, autistic, autism spectrum disorders, relati-
ves. Os primeiros foram usados na construcao de estratégias
de buscas aplicaveis no Portal BVS e Scielo, enquanto os des-
critores obtidos no MeSH conformaram a estratégia de busca
aplicavel no Medline (via Pubmed). Os descritores encontra-
dos no MeSH e DeCS compuseram estratégias de busca usadas
no Portal Capes, nos anais do Congresso Brasileiro de Medi-
cina de Familia e Comunidade (CBMFC), jornais e revistas
especificas, como o Jornal de Pediatria (JPED), Pediatrics e
Jornal Brasileiro de Psiquiatria (JBP) via Scielo (tabela 1).
Apds a tabulacao dos dados, selecionaram-se os artigos
relevantes via leitura dos titulos e resumos, com base nos
seguintes critérios de inclusao: estudos brasileiros com foco
em criancas com diagnostico de TEA e/ou que abordassem
a convivéncia familiar com essas criancgas e os seguintes cri-
térios de exclusdo: estudos que envolveram criangas com

Tabela 1  Estratégias de busca da pesquisa
Estratégias Pubmed Scielo Cochrane BVS Periodicos
Capes
Autistic Disorder OR Autism Spectrum 8 = = =
Disorder AND Family OR Family
Relations
Autistic Disorder AND Child OR Family - 19 - - -
Relations OR Family AND Brazil
Autistic AND Family Relation - 13 - -
Autismo [Titulo] AND Familia [Titulo] - - 9 -
Transtorno Autistico OR Autismo AND - - - 30
Familia OR Pais
Estratégias CBMFC Pediatrics JPED JBP (via
Scielo)
Autismo 3 = 1
Autism Spectrum Disorders - - -
[Text/Abstract/Title] AND Relatives
[Text/Abstract/Title]
Autismo OR Transtorno do Espectro - 1 -
Autista OR Criancas Autistas [todos
os indices]
Estratégias Ministério Datasus IBGE
da Salde
Transtorno [Titulo] AND Autistico 11 -

[Titulo] AND Brasil
‘*Epidemiologia do autismo’’ -
Autismo AND Epidemiologia -
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Pesquisa primaria:

e Scielo (19)

e BVS(9)

e PubMed (8)

¢ COCHRANE (13)

e CBMFC (3)

e CAPES (4)

¢ Ministério da Saude (11)
e IBGE (0)

¢ DATASUS (2)
¢ Pediatrics (2)

Total: (71)

Eliminacéo dos artigos duplicados:

A4 Total: (4)

Artigos recuperados:

e Scielo (16)

e BVS(8)

e Pubmed (8)

¢ COCHRANE (13)

¢ CBMFC (3)

e CAPES (4)

* Ministério da Saude (11)
e DATASUS (2)

e Pediatrics (2)

Total: (67) Eliminacéo dos artigos segundo titulo e
— resumo:
4 Total: (42)

Artigos recuperados:

* Scielo (8)

e BVS(8)

e Pubmed (3)
* COCHRANE (1)

* CBMFC (1)
e CAPES (4) - s . = .
. DATASUS (1) Selecdo segundo critérios de inclusido e exclusao:
¢ Pediatrics (2) . Critérios de incluséo:
o  Estudos cujo foco seja criangas com diagnoéstico
Total: (25) de autismo e/ou seus familiares (12)
o  Estudos que abordem a convivéncia familiar com
criangas autistas (13)
. Critérios de exclusdo
< o  Criangas portadoras de outros disturbios
neuroldgicos/psiquiatricos que nao o autismo (9)
o  Estudos realizados em outros paises que ndo o
Brasil (16)
. Pesquisa em lista de referéncias (1)
4 . Indicagéo de expert (1)
Artigos incluidos: Total de artigos incluidos: (10)
Total: (10) Total de artigos excluidos: (20)
Figura 1  Fluxograma.
outros diagnosticos neurologicos/psiquiatricos além do TEA Inicialmente, fez-se a busca nos bancos de dados

e estudos feitos fora do Brasil. Quando a leitura do titulo e supracitados e obtiveram-se 71 artigos, incluindo quatro
resumo ndo foi suficiente para determinar sua inclusao, duplicados. Restaram 67 artigos. Em uma segunda etapa
procedeu-se a leitura do artigo completo (fig. 1). de selecao, fez-se a leitura dos titulos e resumos dos 67
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artigos restantes, o que resultou na exclusao de 42 arti-
gos e na obtencao de 25. Na terceira e Ultima etapa de
selecdo, aplicaram-se os critérios de inclusdo e exclusao aos
textos completos dos 25 artigos remanescentes e, do total,
oito artigos foram selecionados. Adicionou-se um artigo
encontrado por meio de busca em lista de referéncias dos
artigos previamente incluidos. Adicionou-se um artigo indi-
cado por expert e totalizaram-se 10 artigos. A busca, selecao
e extracdo de dados dos artigos incluidos foram feitas por
dois pesquisadores independentes que resolveram divergén-
cias por consenso e, quando necessario, usou-se o parecer
de um terceiro pesquisador. Usou-se o conjunto de instru-
mentos Casp/Oxford'® (Critical Appraisal Skills Programme)
e o instrumento Amstar'# (Assessment of Multiple Systematic
Reviews) para avaliar a qualidade metodologica dos estudos
qualitativos e qualiquantitativos e das revisdes sistematicas,
respectivamente. O relato de caso e a revisao nao siste-
matica nao foram avaliados quanto ao rigor metodologico
devido a falta de instrumentos validos para tal finalidade.

Resultados

Incluiram-se 10 artigos publicados em portugués, inglés e
espanhol: uma revisao sistematica e uma revisao nao siste-
matica, sete estudos qualitativos e quantiqualitativos e um
relato de caso. Os artigos contam com a participacao de
irmaos, pais e maes da crianca com o TEA. Dos sete estudos
qualitativos e quantiqualitativos incluidos, trés (30%) usa-
ram uma série de cinco a 20 casos como amostra, trés (30%)
usaram 21 a 45 casos e um (10%) usou mais de 100 parti-
cipantes. Dos 10 artigos incluidos, 100% foram produzidos
nas regides Sul e Sudeste, quatro no Rio Grande do Sul e os
demais em Sao Paulo.

Dos estudos avaliados pelo Casp, dois (20%)°'> apresen-
taram pontuacao menor do que 5 (4/10 e 2/10) e cinco
(50%)*>810.16.17 apresentaram pontuacdo maior do que 5
(entre 7/10 e 10/10). A revisdo sistematica’ incluida rece-
beu 5/11 pelo Amstar. Os principais objetivos dos artigos
incluidos foram: avaliar a qualidade de vida dos portadores
de TEA, bem como das pessoas que convivem com eles (50%
dos artigos) e analisar o impacto da busca pelo diagndstico,
do diagnostico e das estratégias terapéuticas nas familias
dos portadores de TEA (30% dos artigos) (tabela 2).

A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como
um dos principais desafios encontrados por familias com
criancas com diagndstico de TEA.® Ressalta-se que cinco
(50%) artigos incluidos revelam uma maior tensao fisica e
psicolégica por parte das maes. Os principais fatores respon-
saveis pela sobrecarga emocional aumentada dos pais dessas
criancas foram classificados em seis categorias, a saber:

Postergacao diagnéstica

Observa-se a peregrinacao de familias a hospitais e consultas
a varios profissionais de salde para a obtencao do diagnos-
tico. No Brasil, o diagndstico durante os anos pré-escolares
€ ainda muito raro. Entretanto, aos trés anos, as criancas
tendem a preencher os critérios de autismo.”'" Importante
ressaltar que um diagnostico precoce significa intervengoes
e planos de tratamento mais adequados que permitirao uma
melhor qualidade de vida para a crianca diagnosticada com

TEA até atingir a idade adulta.” Conforme a Diretriz Brasi-
leira de Atencado a Reabilitacao da Pessoa com TEA (2013),
as respostas terapéuticas sao mais significativas quanto mais
precocemente o tratamento for iniciado. Para auxiliar na
identificacao precoce do TEA, o Ministério da Salde desen-
volveu uma tabela com indicadores do desenvolvimento
infantil e sinais de alerta."" Apesar disso, observa-se que
a decisao terapéutica e a postergacao diagnostica ainda sao
fontes de estresse para os parentes e cuidadores da crianca
com TEA e induz sentimentos de impoténcia e desesperanca
por parte dos pais.’ Trés estudos (30%), incluindo um de alta
qualidade metodoldgica,? evidenciaram a postergacao diag-
ndstica como fator desencadeante do estresse familiar.”°

Dificuldade de lidar com o diagnéstico e com os
sintomas

O diagndstico de TEA desencadeia sentimentos de desvalia
nos pais pela perda da crianca saudavel.”® Foi observado
em trés (30%) estudos, incluindo um de alta qualidade
metodolodgica,” que o comportamento, a comunicacdo
insuficiente e o déficit cognitivo sao os sintomas mais rela-
cionados ao estresse parental.>'>"’

Deficiente acesso ao servico de saude e apoio
social

O deficiente acesso a servicos de salde e apoio social
emergiu em trés (30%) artigos, incluindo um de mode-
rada qualidade metodoldgica,®> como contribuinte para o
aumento do estresse e a diminuicdo da qualidade de vida
de cuidadores de criancas com TEA.>7?

Escassez de atividades de lazer e educacionais

Pais relataram em dois estudos (20%),>° incluindo um de
moderada qualidade metodolégica,® a auséncia de ativida-
des de lazer e educacao disponiveis para seus filhos como
fator comprometedor da qualidade de vida dos responsa-
veis pela crianga, que se tornam os principais provedores de
educacao e relacoes sociais dos filhos.

Situacao financeira

Para fazer frente as necessidades financeiras, observa-
-se 0 enfrentamento de maiores jornadas de trabalho
pelos pais.” Além das despesas aumentadas com terapia
e educacao voltadas para o autista, os cuidadores pre-
cisam contar também, no atendimento das necessidades
do filho, com a compreensao do empregador.” Além disso,
dois (20%)>'° estudos, incluindo um de moderada qualidade
metodoldgica,’ demonstraram que algumas maes renunci-
aram a carreira profissional para cuidar do filho, o que
ocasionou reducao de sua contribuicao financeira para o lar.
Quando nao abandonam o trabalho, chegam a receber 35%
menos do que as maes de criancas com outra limitacao de
salide e até 56% do que as maes de criangas com nenhuma
limitacao de saude."



Tabela 2  Principais desafios e estratégias de superacao por familias de criancas com TEA

Artigo

Objetivos do estudo

Metodologias/ Avaliacao
Participantes/Regiao metodologica
(Instrumento)

Desafios encontrados pelos
parentes de criancas portadores
de TEA

Estratégias de superacao
usadas pelos parentes de
criancas portadores de TEA

Schmidt C, Bosa C.
2003?

Bosa CA. 2006’

Barbosa MR,
Fernandes FD.
20093

Revisar pesquisas
sobre o impacto dos
Transtornos Globais
do Desenvolvimento,
em especial do
autismo, na familia.

Revisar a literatura
sobre as diferentes
intervencoes usadas
no tratamento do
autismo, com énfase
naquelas que tém
base empirica.

Avaliar a qualidade de
vida dos cuidadores
de criancas
portadoras de TEA e
determinar se ha
algum tipo de relacao
entre os diferentes
dominios e aspectos
demograficos como
escolaridade dos pais
e classe social

Revisao
sistematica/nao foi
informado o nimero
exato de participan-
tes/Universidade
Federal do Rio
Grande do Sul, RS

5/11 (Amstar)

Revisao nao
sistematica/nao foi
informado o nimero
de artigos e
participantes
incluidos/Porto
Alegre, RS

Nao se aplica

Estudo qualitativo
com avaliacao da
qualidade de vida de
150 cuidadores de
criancas autistas/
Regides
Metropolitanas do
Sudeste brasileiro

7/10 (Casp)

Alto nivel de estresse em familias
de criancas com TEA, sendo a mae
o principal alvo;

Sentimentos de desamparo das
maes em relacdo a falta de apoio
dos maridos nas responsabilidades
dos cuidados com o filho;

Tensao emocional dos
maridos/pais frente as
dificuldades financeiras e
ocupacionais (importantes
garantias para o cuidado da
crianca);

Dificuldades da familia de lidar
com os sintomas (déficits
cognitivos e de comunicacao)
Identifica maes com mais estresse
e depressao pela sobrecarga de
responsabilidades em relacao ao
filho;

Sofrimento dos genitores devido
a postergacao diagnostica;

Dificuldades de acesso aos
servicos de saiide contribuem
para o aumento do estresse em
cuidadores de criancas com TEA;
Dificuldades de lidar com a
escassez de atividades de lazer
e educacao para os filhos.

Crencas religiosas por parte
dos pais auxiliam na
superacao de dificuldades
no momento da imposicao
do diagnostico e durante a
realizacao da terapéutica.

Observou-se que
intervencdes psicossociais
(estimular o
desenvolvimento social e
comunicativo) sao eficazes.
Forte influéncia do apoio
social e do sistema de salde
sobre a reducao do estresse
familiar.

Fatores como: acesso a
lazer, salde e transporte
tém papel importante na
qualidade de vida percebida
por pais de criancas com
TEA

9Ll
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Tabela 2 (Continuacdo)

Artigo Objetivos do estudo Metodologias/ Avaliacao Desafios encontrados pelos Estratégias de superacao
Participantes/Regiao metodologica parentes de criancas portadores usadas pelos parentes de
(Instrumento) de TEA criancas portadores de TEA
Vieira CB, Avaliar a qualidade Estudo 8/10 (Casp) Nao houve reducao significativa O meio ambiente e a
Fernandes FD. de vida em irmaos de quanti-qualitativo/ da qualidade de vida dos irmaos. assisténcia médica
20136 criancas com TEA por 21 irmaos de criancas A mesma ¢é influenciada pelas influenciam na melhoria

Favero-Nunes MA,
dos Santos MA.
2010°

Braga MR, Avila
LA. 20048

meio do questionario
da World Health
Organization Quality
of Life (WHOQOL-A).
Examinar o itinerario
percorrido pelas maes
de criancas com TEA
na busca do
diagnostico e
tratamento,
relacionando-o com a
convivéncia com o
filho acometido.

Apreender, através da
perspectiva materna,
como se deu o
processo de deteccao
dos Transtornos
Invasivos do
Desenvolvimento.

autistas/Sao Paulo,
SP.

Estudo
qualiquantitativo/
20 maes de criancas
portadoras de TEA
/interior de Sao
Paulo.

4/10 (Casp)

Estudo
qualiquantitativo/

20 maes de criancas
com caracteristicas
de TEA/Catanduva e
Sao José do Rio Preto,
SP

10/10 (Casp)

estratégias de enfrentamento,
individualidade familiar e apoio
social.

Dificuldade da familia de lidar
com a peregrinacao por servicos
de salde e educacao, com a
postergacao diagnostica e do
plano terapéutico;

Dificuldade de aceitar a perda

do filho perfeito;

Sobrecarga fisica e emocional,
principalmente, sobre as maes ao
dedicarem-se integralmente as
criangas;

Preocupacao em relacao ao futuro
dos filhos.

Ansiedade dos pais em relacao

a postergacao diagnostica;
Dificuldade de aceitacao

do diagndstico, pelos pais.

da qualidade de vida da
crianca portadora de TEA
e dos parentes.

O acesso a atendimento
médico especializado e a
disponibilidade de uma
equipe multiprofissional,
composta principalmente
por psicologos e
educadores, contribuem
para reducao da sobrecarga
fisica e emocional

das maes.

Nao foram observadas
estratégias de superacao
usadas pelos proprios
parentes. Entretanto, foi
destacada a necessidade
de enfermeiros mais
capacitados no que diz
respeito a adequacao dos
recursos pessoais,
familiares, sociais e
terapéuticos disponiveis,
programas de orientacao
sobre o assunto.
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Tabela 2 (Continuacgdo)

Artigo

Objetivos do estudo

Metodologias/
Participantes/Regiao

Avaliacao
metodologica
(Instrumento)

Desafios encontrados pelos
parentes de criancas portadores
de TEA

Estratégias de superacao
usadas pelos parentes de
criancas portadores de TEA

Bagarollo MF,
Panhoca I.
2010

Sifuentes M, Bosa

CA. 2010"

Schmidt C, et al.
2007

Analisar processos
dialdgicos de cinco
adolescentes autistas
enfocando: indicios
de experiéncias que
eles vivenciam no
cotidiano e dizeres
sociais impregnados
em seus discursos
orais, buscando
subsidios para o
processo terapéutico
de tais sujeitos.
Examinar a
coparentalidade

de cinco casais
(pai/mae) com filhos
com autismo, cujas
criancas tinham entre
4 e 7 anos.

Verificar as
estratégias de coping
maternas frente a
dificuldades dos
portadores de
autismo e as
estratégias das maes
para lidar com as
proprias emocoes
desencadeadas por
esse contexto

Estudo qualitativo/
5 adolescentes
portadores de TEA./
Campinas, SP

Estudo de caso
coletivo/cinco casais
com filhos
autistas/Porto Alegre
e Regiao
Metropolitana, RS

Estudo qualitativo/
30 maes cujos filhos
apresentam
diagnostico de
autismo/ Porto
Alegre, RS

7/10 (Casp)

3/10 (Casp)

10/10 (Casp)

Maior responsabilidade dos pais
pela oferta cultural e pelas
relagdes sociais do filho.
Identifica a familia como um dos
meios influentes no
prolongamento da infancia do
portador de TEA.

As maes sao as principais
responsaveis pelo cuidado dos
filhos autistas e o principal fator
de estresse relatado por elas é a
dificuldade dos filhos de fazer
tarefas diarias.

Dificuldade das maes de lidar com
os sintomas (relacionados a
comunicacao, dificuldades em
atividades cotidianas,
comportamento e atrasos do
desenvolvimento)

0 trabalho terapéutico
fonoaudiologico é
fundamental, pois o
funcionamento
sociocognitivo dos
portadores de TEA esta
associado ao perfil
comunicativo, auxiliando a
convivéncia com os pais.

Nao foi informada nenhuma
estratégia especifica.
Destaca-se a importancia de
estudos e intervencdes
dirigidos a essas familias

Foram usadas: acao
agressiva, evitar e ignorar
os estressores, distracao,
busca de apoio
social/religioso, acao
direta, inacao, aceitacao,
expressao emocional e
reavaliacao das acoes
/planejamento de novas
acoes.

“0 décimo artigo'? foi usado apenas para analise da producio cientifica brasileira sobre o TEA, e ndo para extracio de dados.
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Preocupacao com o futuro

Um (10%) artigo,’ de moderada qualidade metodolégica,
indica notdria preocupacdo dos pais com o futuro des-
sas criancas, devido a sua limitacao em prover o sustento
préprio.’

Quando o diagnostico e o plano terapéutico sao estabe-
lecidos, as familias se sentem reconfortadas.’ Para que um
plano terapéutico seja bem desenvolvido, além do diagnos-
tico bem elaborado, sao necessarias sugestoes da equipe
e decisdes da familia."" Entretanto, existe demanda por
maior facilidade de acesso ao sistema de salde, em busca
da melhor qualidade de vida e amenizacdo dos anseios dos
pais. Torna-se necessario que o atendimento seja feito nos
trés niveis do sistema de salde por profissionais capaci-
tados para identificar e avaliar precocemente os sintomas
apresentados pela crianca com TEA. Recursos humanos
(capacitacao e sensibilizacdo de profissionais da salde:®
enfermeiros,® psicologos,’ fonoaudidlogos,'® médicos espe-
cializados e demais profissionais,®'® todos esses dispostos
em equipes interdisciplinares, além de grupos sociais coor-
denados por profissionais para auxiliar os pais’ e professores
mais preparados’ nas escolas) e materiais (investimentos em
pesquisas para validacado e criacdo de instrumentos diagnos-
ticos mais especificos’ e valorizacdo do Cartdo da Crianca)®
devem ser despendidos para o atendimento as necessida-
des dessas criancas e das familias que buscam diagnostico e
acompanhamento do filho.

0 inicio do convivio com uma crianca com o diagndstico
de TEA coloca a familia diante de uma realidade que ainda
lhe é desconhecida?® e indica o desafio de ajustar seus planos
e suas expectativas quanto ao futuro, além da necessidade
de adaptar-se a intensa dedicacdo e prestacao de cuidados
das necessidades especificas do filho.? Segundo o Ministé-
rio da Saude (2013),"" o projeto terapéutico € desenvolvido
para atender ndo so6 as necessidades da crianca com diag-
nostico de TEA, mas também as demandas e interesses de
seus parentes. Os artigos incluidos apontam estratégias que
auxiliam no convivio com os sintomas apresentados pela
crianca com TEA, com vistas a aumentar a qualidade de
vida dos pais e parentes e aprimorar a formulacao diagnos-
tica. Entre elas, destacam-se: assisténcia médica adequada
e multidisciplinar,®'®' busca de apoio social”®'"” (como
insercao em grupos de apoio para pais,?' acesso a atividades
de lazer e entretenimento’ e crenca religiosa)." "’

Nos paises de alta renda, as familias de criancas com
diagnostico de TEA sao avaliadas e, quando necessario, sao
feitas intervencdes. Conforme as necessidades proprias dos
cuidadores ou dos parentes da crianca com TEA, lhes é
ofertado: apoio pessoal, social e emocional, apoio no seu
papel de cuidador (incluindo planos de repouso e emergén-
cia), planejamento de intervencoes futuras, fornecimento
de informacodes e aconselhamento com variados grupos de
apoio.?” Entretanto, intervencdes efetivas para a deteccéo
precoce necessitam ainda de confirmacao.?

No Brasil, o Ministério da Saude oferece op¢des tera-
péuticas nos pontos de atencdo da Rede de Cuidados a
Salde da Pessoa com Deficiéncia, integrados a rede pUblica.
Neles, sao oferecidos atendimentos individualizados de
reabilitacdo/habilitacdo com acompanhamento médico e
odontolodgico e intervencao nas dimensdes de linguagens,

comportamental, emocional e atividades de vida pratica.
Também aos pais e cuidadores sao oferecidos espacos de
escuta e acolhimento, de orientacao e até de cuidados tera-
péuticos especificos, visto a grande situacdo de estresse
supracitada. Porém, nota-se que essa assisténcia é fonte de
insatisfacdo por parte das familias assistidas, o que indica
a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade desses
servicos. '

E essencial que profissionais de sa(ide auxiliem sempre
essas familias com apoio e orientacao para a convivéncia dia-
ria com a crianca diagnostica com TEA e intervenham sempre
que necessario (até com oferta de praticas complementares
e opcionais),?* uma vez que os extensos e/ou permanentes
periodos de dedicacdo exigidos da familia para com essas
criancas, em muitos casos, resultam na diminuicao das ativi-
dades de trabalho, de lazer e até de negligéncia nos cuidados
da salide dos demais membros da familia.!!

Foi observado na literatura que a atuacdo integrada de
profissionais como psicélogos, enfermeiros, médicos, fono-
audiologos e professores na dinamica familiar proporciona
uma melhoria na qualidade de vida e na capacidade dos cui-
dadores de lidarem com os sintomas do portador de TEA.
Nesse sentido, a articulacdo em rede, a integralidade e a
continuidade dos servicos de sallde podem compor um con-
junto de referéncias capazes de acolher essas criancas e suas
familias.

As dificuldades de acesso aos servicos de salide e de apoio
social adequados contribuem para o aumento do estresse de
cuidadores de criancas diagnosticadas com TEA.>® A troca
de informacdes no nivel interpessoal em estratégias como
dindmicas de grupo’ é capaz de prover apoio emocional e
ajudar tais familias a serem mais resistentes em relagao a
demanda por reestruturacéo e dedicacéo aos filhos, além de
se sentirem incluidas e aceitas socialmente.??’A auséncia
de servicos educacionais e de lazer para a crianca diag-
nosticada com TEA interfere diretamente na qualidade de
vida dos pais dessas criancas.’ Observa-se que maior investi-
mento e oferta de servigos associados a melhoria do espaco
fisico que a crianca com TEA frequenta, como a disponi-
bilidade de dispositivos de comunicacao computadorizados
exclusivo para autistas e criacao de espacos de recreacao,
como playground e piscinas nas escolas para maior interacao
com outras criancas,” também podem ser (teis no alivio
do estresse observado entre as familias das criancas com
TEA. Segundo o National Institute for Health and Care Excel-
lence (Nice), melhorar o ambiente fisico que a crianca
com TEA frequenta, fornecer apoios visuais agradaveis,
como imagens, palavras ou simbolos, e fazer adaptacdes no
espaco, considerando sensibilidades sensoriais individuais
para iluminacao, niveis de ruido e cor das paredes e moveis,
podem minimizar impactos negativos na crianca com TEA
e melhorar sua qualidade de vida.?®-*° No Reino Unido, as
criancas com diagnodstico de TEA sao acompanhadas desde
a infancia até a vida adulta. A crianca e ao adolescente é
assegurado acesso pleno aos servicos de salde e assisténcia
social, que é composto por profissionais capacitados para
lidar especificamente com as criancas diagnosticadas com
TEA. Segundo o Nice, o tratamento ideal a ser fornecido a
essas criancas leva em consideracao as necessidades indi-
viduais delas, bem como de seus parentes. Nesse sentido,
dentre outros aspectos, o tratamento envolve: intervencoes
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psicossociais e desenvolvimento das habilidades, com vistas
a expandir a habilidade de comunicacao social e o
ingresso da crianca com diagndstico de TEA na comunidade;
prevencao de comportamentos e situacdes que os intimi-
dem, isto é, avaliar fatores que podem causar desconforto
ao paciente e tratamento de outros problemas de satde.?®*

Concluséo

Criancas portadoras de TEA podem apresentar sintomas
severos e precoces nas areas da socializacao, comunicacao e
cognicdo. Antes do diagnostico, suas familias convivem com
o desafio da busca pela identificacao do transtorno e apds o
diagnostico surgem novas dificuldades, como lidar com os
sintomas e a insuficiéncia de servicos de saide, educacao
e lazer. O convivio inicial da crianca com diagndstico de
TEA exige reestruturacao de arranjos familiares que, muitas
vezes, sobrecarregam emocional e fisicamente seus mem-
bros - em especial a mae - e diminuem a qualidade de
vida de todos os membros da familia. A sobrecarga fami-
liar pode ser amenizada com efetivo e oportuno diagnéstico,
promocao da literacia acerca da enfermidade, construcao
compartilhada de planos de cuidados apropriados e melho-
rias na rede social de apoio as criancas com TEA e as
suas familias. No que se refere aos profissionais de saude,
sao necessarias permanentes sensibilizacdo, preparacao e
atualizacao de pediatras, médicos de familia e comunidade
e dos demais profissionais de saude sobre o tema.

No que se refere aos sistemas e servicos publicos, o SUS
avancou ao publicar a diretriz'" que deve nortear a atuacéo
profissional e informar os parentes das criancas com diag-
nostico de TEA. Sua implementacdo em escala nacional, no
entanto, exige mais dos atores envolvidos. No momento,
sua insuficiente implementacao prejudica seu potencial de
apoio as pessoas com TEA e seus cuidadores e dificulta
ainda mais o convivio familiar e a superacdo dos desa-
fios encontradas. Nesse contexto, torna-se essencial ao SUS
prover assisténcia aos pacientes com diagndstico de TEA,
orientacdes as suas familias e estratégias de apoio social
mediante profissionais preparados, acesso a atividades de
lazer e entretenimento, com consequente ganho na salde e
qualidade de vida desses individuos.
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