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1. INTRODUGAO

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2022) o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) se trata de uma condicdo que afeta o neurodesenvolvimento, e
impacta a comunicagédo, linguagem, interacdao social e comportamental do
individuo. Tais dificuldades e comprometimentos trazem diversos impactos, tanto
para as criancas, quanto para os familiares. Essas questdes relacionadas ao
autismo podem se tornar um fator estressante para os pais ou responsaveis,
apresentando diferentes niveis de impacto emocional de acordo com a gravidade
dos sintomas do autismo, além das caracteristicas dos cuidadores e dos recursos
que possuem (SCHIMIDT; BOSA, 2003).

De acordo com Bernier, Mao e Yen (2010) a vivéncia das familias com
criancas autistas envolve o reconhecimento da deficiéncia com a percepg¢éo de
atrasos e comportamentos atipicos, o que muitas vezes nao € algo facil de aceitar.
Apos o diagnostico ha uma aceitagcdo maior da realidade sobre o percurso
diferenciado que vao enfrentar. Muitos pais acabam deixando seus trabalhos para
dedicar-se totalmente aos filhos, com isso, enfrentam estresse pelo cuidado
exaustivo, e também por restringirem as atividades sociais e alterarem sua rotina
familiar.

Diante do que foi apresentado, identifica-se a necessidade de ampliar os
estudos sobre a tematica, visando contribuir para a discussédo de estratégias de
cuidado mais abrangentes e integrais. Para tanto, objetivou-se conhecer as
publicagdes cientificas dos ultimos 10 anos (2014 — 2024) acerca das vivéncias de
cuidados de familias com criangas autistas.

2. METODOLOGIA

A revisao integrativa € um método que possibilita a sintese do conhecimento
por meio de um processo rigoroso e sistematico. Para a elaboragdo desta revisdo
integrativa, foram seguidas as subsequentes etapas: 1) elaborag¢ao da pergunta da
revisdo; 2) busca e selegdo dos estudos primarios; 3) extracdo de dados dos
estudos; 4) avaliagdo critica dos estudos primarios incluidos na revisao; 5) sintese
dos resultados da revisdo e 6) apresentacdo do método. (MENDES; SILVEIRA,
GALVAO, 2019).

Diante disso, foi elaborada a seguinte questao de pesquisa: O que tem sido
publicado no meio cientifico sobre as vivéncias de cuidados de familias de criangas
autistas nos ultimos 10 anos (2014 — 2024)? As buscas pelas publicagbes
ocorreram na Biblioteca Virtual de Saude (BVS) selecionando as bases de dados
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
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Literatura Internacional em Ciéncias da Saude (MEDLINE), Base de Dados de
Enfermagem (BDENF), sendo utilizados os descritores ‘familia’, ‘crianca’ e
‘transtorno autistico’ conectados pelo operador booleano AND, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol. Destaca-se que foi feita uma busca para cada idioma.

Os critérios de inclusdo foram: artigos originais, escritos nos idiomas
portugués, inglés e espanhol, que respondiam a pergunta de pesquisa e estavam
dentro do limite temporal de 10 anos. Ja os motivos de exclusdo eram: artigos
duplicados, que nao atendiam ao objetivo, teses, dissertagcbes, revisdes da
literatura, editoriais e artigos de atualizag&o. Foi utilizado o programa Rayyan para
analise e exclusao de duplicados, além da revisao por pares. Apos a sele¢cao dos
estudos, foi realizada a organizagdo e andlise dos resultados com auxilio do
Software WebQDA.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Conforme apresentado na figura 1, apds a busca pelos artigos nas bases de
dados, aplicacéo de filtros, exclusdo dos estudos duplicados, aplicagédo dos critérios
de inclusao e exclusao e a analise rigorosa dos artigos, foram incluidos na revisao
30 estudos.

Figura 1: Fluxograma baseado no Prisma
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Fonte: Torres, 2025.

Os principais resultados evidenciaram que as familias de criancas autistas
enfrentam diversas dificuldades, desde o diagndstico, até a inclusdo destas em
ambientes em que deveriam ser acolhidos. Na busca pelo diagndstico as familias
percebem comportamentos diferentes nas criangas com TEA, como agressividade,
dificuldade com barulhos, mudancas na rotina e questdes alimentares. Esses
sinais, inicialmente vistos como tragos de personalidade, passam a ser indicativos
do transtorno apds o diagndstico (Mapelli et al., 2018). Segundo Ho et al. (2014) os
pais relataram se sentiram confusos e desinformados durante o processo de
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avaliagcdo para diagnostico de autismo. Muitos afirmaram que os médicos eram
reservados e que faltavam orientagdes claras. A falta de comunicacido sobre os
procedimentos causou dificuldades, atrasos e frustracdes.

Apoés a avaliagdo, a maioria dos pais, especialmente os atendidos na rede
publica, se sentiram abandonados pelos profissionais de saude, recebendo apenas
panfletos, sem orientagdes claras ou consultas adicionais. Muitos estavam
emocionados e sem espaco para tirar duvidas, sendo que o encaminhamento para
terapias e servigos foi inconsistente e sem cronograma definido. Sem apoio
adequado, os pais iniciaram uma busca autdnoma por conhecimento e se tornaram
‘especialistas leigos’, aprendendo sobre TEA por meio da internet, livros ou cursos
(Ho et al., 2014).

Destaca-se que o momento do diagndstico de TEA é vivido pela familia como
um periodo dificil, marcado por sentimentos como tristeza, medo, frustragéo,
negacgao e insegurancga. Nesse contexto, a comunicagao superficial impede que os
pais compreendam totalmente a condigdo e expressem seus sentimentos ou
duvidas (Samadi; Rashid, 2024).

Dentre os desafios vivenciados, os estudos trazem que as maes assumem, na
maioria das vezes, o papel principal no cuidado, enfrentando o preconceito,
dificuldade de conciliar os cuidados com projetos pessoais, sobrecarga fisica e
emocional. Muitos reorganizam a dindmica da familia para priorizar as
necessidades da crianga, o que gera impacto nas relagdes e no proprio autocuidado
(Mapelli et al., 2018). No estudo de Mahmoud et al. (2023) a maioria dos cuidadores
de criangas com autismo apresentou altos niveis de estresse severo, que
aumentam quando nao se tem rede de apoio com a qual se pode contar. Além
disso, os cuidadores relatam que precisam lutar constantemente para garantir
inclusdo e respeito aos filhos com autismo, sendo que as familias enfrentam
exclusdo e preconceito nas relagdes sociais (Mapelli et al. 2018).

Apesar das dificuldades vivenciadas, os pais se veem no papel de defensores
dos filhos, brigam por melhores servigos, planejam a rotina familiar em fungéo das
terapias e ainda tentam conscientizar a comunidade para reduzir o preconceito
(Laubscher; Pope; Light, 2024). O processo de cuidar proporciona aprendizados
importantes, como paciéncia e empatia, os cuidadores se dedicam intensamente e,
em sua maioria, acreditam na proépria capacidade de cuidar de seus filhos com
autismo (Mapelli et al., 2018; Tabaquim et al., 2015). Ademais, quando se tem uma
rede de apoio, seja familiar ou profissional, ajuda bastante a aliviar a sobrecarga
(Asahar; Malek; Isa, 2021).

4. CONCLUSOES

Através da analise dos resultados pode-se perceber as multiplas dificuldades
enfrentadas pelas familias de criancas autistas, que passam por diversos desafios
desde o momento do diagndstico e da aceitagdo do mesmo, até questdes que
envolvem o preconceito, o estresse, a sobrecarga, e a falta da rede de apoio.
Contudo, em meio as adversidades conseguem encontrar forcas para continuar,
demonstrando resiliéncia.

Além disso, péde-se concluir que apesar dos 30 estudos identificados na
revisao, ainda existe a necessidade de mais pesquisas focadas nas perspectivas
de vivéncias desses familiares, considerando que a prevaléncia do autismo, dentre
os identificados, somente no estado do Rio Grande do Sul é de aproximadamente
33.169 casos (Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2025).
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