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CUIDADO DA FAMILIA A CRIANGA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA: ESTUDO DE METASSUMARIZAGCAO QUALITATIVA
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Kauanny Vitéria dos Santos*, Joseph Dimas de Oliveira®

Objetivo: sumarizar evidéncias sobre aspectos da vivéncia familiar ao cuidado
a crianca com transtorno do Espectro Autista (TEA). Método:
Metassumarizagao com qualitativos de 2013 a 2022 apds consulta em duas
bases de dados: MEDLINE e LILACS, e os descritores Autism Spectrum
Disorder, Life experience e Family. A indagacao principal do presente estudo
foi: “Quais o conhecimento produzido e o nivel de evidéncias de estudos
qualitativos sobre o cuidado familiar a crianga com TEA?”.Resultados: Foram
identificados 180 estudos, dos quais 13 foram selecionados. Emergiram-se
duas categorias: aspectos negativos do cuidado da familia no cuidado a
crianga com TEA e aspectos positivos do cuidado familiar no cuidado a crianga
com TEA. Os aspectos negativos estavam relacionados ao cuidador e crianga
com TEA, evidenciados pela sua sobrecarga e elevados niveis de fadiga e
estresse familiar, enquanto os aspectos positivos ao apoio social e familiar,
diagndstico e intervengdo precoce que minimizar os efeitos estressores, e
valorizagdo dos objetivos alcangados no desenvolvimento da crianga.
Consideragoes Finais: A experiéncia familiar € norteada por aspectos
negativos e positivos, quais sejam sentimentos ambivalentes, dificuldade de
lidar com uma crianca com TEA, sentimentos de impoténcia, culpa, ansiedade,
medo e luto; como também experiéncias de apoio social, familiar, e adequacéao
da familia a essa nova realidade.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Familia, Experiéncia de Vida.

1. Introdugao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € wuma condigcéo
neuropsiquiatrica que envolve disfungdes no desenvolvimento do sistema
nervoso, manifestando-se por dificuldades persistentes na comunicacgao,
interagao social e comportamentos repetitivos. A gravidade dos sintomas varia,
abrangendo desde formas leves até casos mais graves (Brasil, 2022). Kanner
definiu o TEA como um disturbio unico, afastando-o da esquizofrenia em seus

Discente da Universidade Regional do Cariri, alzenir.viana@urca.br
Discente da Universidade Regional do Cariri, samuel.freitas@urca.br
Discente da Universidade Regional do Cariri, |arisse.beserra@urca.br
Discente da Universidade Regional do Cariri, kauanny.santos@urca.br
Docente da Universidade Regional do Cariri, joseph.oliveira@urca.br

a A W N -



mailto:alzenir.viana@urca.br
mailto:samuel.freitas@urca.br
mailto:larisse.beserra@urca.br
mailto:kauanny.santos@urca.br
mailto:joseph.oliveira@urca.br

VIIl SEMANA UNIVERSITARIA DA URCA

XXVI Semana de Iniciagao Cientifica da URCA SN ma am
04 a 09 de dezembro de 2023 " l"
Tema: lNTERIOR/ZAQAO DA CIENCIA E REDUCAO DE ASSIMETRIAS: O PAPEL DOS
PIBIC'S COMO EXPERIENCIA DE ARTICULAQAO DA PESQUISA NA GRADUACAO ENA 77771983
POS-GRADUACAQ”

BL?UUE

estudos pioneiros. No qual buscou descrever os principais sintomas como os
tracos obsessivos, a estereotipia e a ecolalia. (Kanner, 1943/1997).

Por ser um fendmeno complexo, sua identificagcdo prematura dos
indicios e manifestagdes € crucial, uma vez que o inicio precoce da intervengao
contribui para resultados mais favoraveis no progresso cognitivo, nas aptiddes
sociais e na linguagem. Na contemporaneidade, empregam-se ferramentas
como a Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised with Follow-Up
(M-CHAT-R/F) para identificar precocemente sinais indicativos de Transtorno
do Espectro Autista (TEA). A M-CHAT-R/F, assim, pode ser aplicada na
atencdo primaria a saude, por profissionais ndo qualificados, por exemplo.
(Baduel et al.2016)

Familias de criangas com TEA enfrentam desafios significativos na
identificacdo do diagndstico e inicio do tratamento, resultando em alteragbes
em suas perspectivas diante dessa nova realidade. Os cuidadores
experimentam frequentemente elevados niveis de estresse, insatisfagdo com a
vida prejudicada devido ao comportamento de seus filhos. O acesso a servigos
especializados, desde a investigacdo até o pds-diagndstico, representa um
grande obstaculo para essas familias (Miele e Amato, 2016, p. 89-102).

Esses desafios envolvem emocdes de frustracio e luto pela renuncia a
concepgao do 'filho ideal' e a subsequente reorganizagdo da estrutura familiar.
Dificuldades em compreender comportamentos atipicos, estressores adicionais
relacionados a incapacidade e obstaculos na busca por diagnostico e
tratamento adequado sdo fendmenos comuns (Bonfim et al., 2020).

2. Objetivo

O objetivo deste estudo consistiu na sintese das evidéncias pertinentes
acerca dos diversos matizes envolvidos na experiéncia familiar relacionada ao
cuidado a crianga com Transtorno do Espectro Autista(TEA).

3. Metodologia

O presente estudo visou realizar uma metassumarizacao qualitativa para
compreender amplamente as experiéncias de cuidado das familias de criangas
com TEA.

A pesquisa foi realizada entre os meses de margo a junho de 2023, por
meio da Biblioteca Virtual da Saude (BVS), utilizando as bases de dados da
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online(MEDLINE). Utilizando
os descritores do medical subject headings (MeSH) e dos descritores em
ciéncia da saude (DeCS) respeitando-se as particularidades das bases de
dados, “Autism Spectrum Disorder”, “Family” e‘life experience”, com o operador
booleano “And”. A pergunta norteadora do presente estudo é: “Quais o
conhecimento produzido e o nivel de evidéncias de estudos qualitativos sobre o
cuidado familiar a crianga com TEA?”. Compuseram a amostra final 13 artigos,
apos a aplicacao dos filtros de critérios de inclusao: artigos publicados de 2013
a 2022, estudos com dados qualitativos, estudos qualitativos descritivos e
interpretativos sobre o cuidado familiar a crianga com TEA. Os critérios de
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exclusao foram: artigos indisponiveis para download, artigos que abordassem o
cuidado realizado apenas por profissionais sem a participagao dos familiares.
4. Resultados

Foram encontrados 180 estudos, dos quais 167 ndo abordaram a
tematica da pesquisa, resultando em 28 publicagdes relevantes. A segunda
fase dos resultados destacou que aproximadamente 13 estudos evidenciaram
aspectos negativos relacionados a tematica, enquanto apenas oito abordaram
algum aspecto positivo. Dentre estes artigos, nove detalharam como aspecto
negativo a sobrecarga do cuidador e elevados niveis de fadiga e estresse,
bem como um elevado risco de desenvolver depressdo, juntamente com
sintomas e dificuldades relacionadas a qualidade do sono. Outrossim, seis
estudos abordaram fatores positivos como, apoio social, uma sensacao de
alivio em comparagdo com o periodo anterior ao diagnéstico e uma
reestruturagdo do sistema familiar diante do novo cenario pos-diagnostico.

Abstraindo e formatando achados, os familiares de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) enfrentam uma jornada permeada por
uma gama complexa de emogbes e desafios Uunicos. A experiéncia
compartilhada por pais e maes reflete uma interacédo complexa de sentimentos
ambivalentes, onde a alegria de acolher uma crianga com TEA coexiste com
apreensdes relacionadas ao futuro. Que em sua maioria ndo dispde de
abordagem integral que vise estratégias eficazes de cuidado, reconhecendo o
papel central da familia na promog¢ao do bem-estar.

Diante do exposto as analises destacam que assumir o papel de
cuidador implica em uma consideravel carga de responsabilidades, resultando
em uma substancial diminuicdo do tempo dedicado aos interesses pessoais.
Isso gera sentimentos de luto, frustragdo, incerteza, tristeza e culpa. Essa
dindmica repercute significativamente na qualidade de vida, com impactos
frequentes em problemas como estresse parental, ansiedade e depresséo
(Bravo-Benitez et al., 2019).

Destacam como o principal desafio e implicagdo pratica do cotidiano
apresentados e evidenciados na literatura: o impacto familiar, abrangendo
diversas areas da vida cotidiana e emocional. Isso inclui a dindmica emocional,
onde membros de familias atipicas experimentam frequentemente elevados
niveis de estresse devido as demandas unicas de cuidado, incertezas quanto
ao futuro e possiveis dificuldades enfrentadas pela crianga (Hofzmann et al.,
2019). Os membros das familias passam frequentemente por um processo de
adaptacao emocional para aceitar e compreender as caracteristicas especificas
do TEA, desenvolvendo estratégias para lidar com os desafios associados.

Os custos do cuidado, especialmente em terapias, intervencbes e
recursos educacionais, criam demandas financeiras, impactando a estabilidade
econdmica e recursos familiares (Asbury et al., 2020). Familias dependem de
uma rede extensa, incluindo profissionais de saude e educadores, para
enfrentar desafios do TEA, influenciando o ajuste familiar e suprindo demandas
durante o diagndstico e tratamento.
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A responsabilidade de criar uma crianga diagnosticada com TEA implica
em um peso emocional consideravel, levando algumas familias ao isolamento
como estratégia protetora contra estigmas e preconceitos (WOODGATE et al,
2008). Os pais enfrentam uma carga emocional intensa ao confirmar o
diagndstico, que quebra suas expectativas em relagao ao futuro do filho. A
trajetéria das familias com criangas com TEA passa por diversas etapas,
dependendo do apoio dos profissionais para promover o desenvolvimento da
crianga, mesmo diante das mudangas significativas em suas vidas.

5. Conclusao

Em sintese, este estudo busca oferecer uma visdo abrangente das
experiéncias familiares no cuidado de criangas com TEA, destacando a
complexidade do cenario. A urgéncia da identificagcdo precoce, suporte
emocional aos pais no diagnostico, intervengdes individualizadas e
consideragdo dos fatores emocionais emergem como pontos cruciais. A
compreensao desses aspectos contribui para praticas clinicas, suporte direto
as familias e formulagdo de politicas eficazes. A normalizagdo do luto,
disponibilizagdo de estratégias de enfrentamento e reconhecimento do papel
crucial dos profissionais sao imperativos diante da complexidade do cuidado de
criangcas com TEA. (Leadbitter et al., 2017)
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