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ABSTRACT

Childhood autism involves significant changes in the areas of socialization, cognition and communication,
with conditions that are often persistent and severe. These have a great individual variation and very often
require intense care from parents or family members, long and permanent periods of full dedication. The
study aimed to investigate in the literature the challenges encountered in the daily lives of families of
children with ASD. This is an integrative literature review that used the SCIELO, LILACS and Google
Scholar databases for data collection. Through the Health Sciences Descriptors, the terms “Autistic
Spectrum Disorder”, “Diagnosis" and Family Relations" were used for the search, and the first term was
crossed with the others. The inclusion criteria were articles in full , published in Portuguese, English and
Spanish, in the last four years (2018 to 2022). The first search registered a finding of 115 articles in the
LILACS database and 22 articles in the SCIELO database and 95 articles in Google Scholar. the application
of the inclusion and exclusion criteria, a total of 9 articles were reached. It was observed from the literature
included in this review that ASD can significantly affect the family's routine, due to the increase in
difficulties and uncertainties that the family faces. begins to have after the diagnosis.Considering the
impact that families experience, it is necessary that their difficulties be addressed through specialized care.

RESUMO

O autismo infantil envolve alteragdes significativas nas areas de socializagio, cogni¢ao e comunicac¢ao, com
quadros, muitas vezes persistentes e severos. Estes tém uma grande variagdo individual e exigem, com
muita frequéncia, cuidados intensos por parte dos pais ou familiares, longos e permanentes periodos de
dedicagdo integral. O estudo teve por objetivo investigar na literatura os desafios encontrados no cotidiano
de familias de criangas com TEA. Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura que utilizou as bases de
dados SCIELO, LILACS e Google Académico para a coleta dos dados. Por meio dos Descritores em Ciéncias
da Satde foram utilizados para a busca os termos “Transtorno do Espectro Autista”, “Diagnoéstico” e
Relacoes Familiares", sendo que o primeiro termo foi cruzado com os demais. Os critérios de inclusdo
foram artigos na integra, publicados nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola, nos tltimos quatro anos
(2018 a 2022). A primeira busca registrou um achado de 115 artigos na base de dados LILACS e 22 artigos
na base de dados SCIELO e 95 artigos no Google Académico. Apos a aplicacao dos critérios de inclusdo e
exclusdo, chegou-se a um total de 9 artigos. Observou-se a partir das literaturas incluidas nesta revisao que
o TEA pode afetar significativamente a rotina da familia, devido ao aumento das dificuldades e incertezas
que a familia passa a ter ap6s o diagnostico. Considerando o impacto que as familias vivenciam, é preciso
que as dificuldades das mesmas sejam trabalhadas através de uma atencéo especializada.
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Introducao

O transtorno do espectro autista (TEA) é considerado uma sindrome neuropsiquiatrica
caracterizada por manifestacbes comportamentais acompanhadas por déficits na comunicagao
e interacdo social, padroes de comportamentos repetitivos, estereotipados e um repertorio
restrito de interesses e atividades, as quais interferem no desenvolvimento das criancas,
podendo ser identificadas nos primeiros trés anos de vida e persistirem até a idade adulta
(Gomes, Lima, Bueno, Aradjo, & Souza, 2015).

A prevaléncia do TEA no mundo, em estudos estatisticos atuais, indica a incidéncia de
1 para cada 44 criancas nascidas, porém esse ntimero varia entre os diferentes paises (Centers
For Disease Control And Prevention [CDC], 2021). No Brasil nao h4 estudos conclusivos sobre
a sua prevaléncia (Maia et al, 2016).

Segundo Gomes et al. (2015) o diagnostico do TEA é realizado com base em
observacgdes, aplicacdo de instrumentos apropriados e entrevista com os pais. Os critérios
utilizados para o diagnostico sdo descritos no Manual Estatisticos e Diagnosticos da Associa¢ao
Americana de Psiquiatria (DSM-V, 2014).

O TEA envolve alteracoes severas nas areas de socializacao, cognicao e comunicacao,
com quadros, muitas vezes persistentes e severos. Estes tém uma grande variacao individual e
exigem, com muita frequéncia, cuidados intensos por parte dos pais ou familiares, longos e
permanentes periodos de dedicacao integral.

Destarte, evidencia-se que a demanda de cuidados os quais uma crianga com TEA
necessita e as respectivas mudancas nos hébitos, nos gastos financeiros, nas relagdes sociais e
profissionais, podem ocasionar diferentes impactos nos pais e familiares mais proximos,
podendo acarretar uma sobrecarga fisica e mental e a consequente interferéncia na qualidade
de vida desse grupo (Miele & Amato, 2016)

A dificuldade do diagnostico assertivo a partir da deteccao dos primeiros sinais, que
podem surgir na primeira infancia, faz com que pais e profissionais de satide tenham
dificuldades para agir de forma precoce (Wallis et al., 2020), o que pode prejudicar o inicio de
intervencoes terapéuticas tanto na crianca quanto nos familiares.

Apesar da prevaléncia significativa entre a populagao, do impacto causado nas relagoes
familiares e nas dificuldades enfrentadas no decorrer do desenvolvimento das criancas com
TEA, ainda s3o poucos os estudos sobre como os familiares vem sendo acolhidos apo6s o
diagnostico (Maia et al., 2016).

Desta forma, considerando as adversidades enfrentadas pela familia ao receber o
diagnostico da crianca com TEA, o estudo teve por objetivo investigar na literatura os desafios
que envolvem o diagnostico e as relacoes familiares. A questao norteadora para a busca das
producoes foi: “Quais os principais desafios enfrentados por pais e familiares de criancas com

TEA no cotidiano?”

446



DIVERSITAS JOURNAL. Santana do Ipanema/AL, 8(1), 2023

Metodologia

Trata-se de uma revisao integrativa de literatura. A pesquisa foi realizada através de
obras ja publicadas em plataformas digitais que abordam o tema a ser discutido. As platafor-
mas digitais utilizadas foram, as bases de dados Scientific Electronic Library Online (SciELO),
Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude (LILACS) e Google Académico.

Realizou-se a coleta de dados entre fevereiro e marco de 2022 para defini¢ao dos termos
de busca, foi feita consulta nos Descritores em Ciéncias da Satide (DeCS). Foram estipulados
os seguintes descritores “Transtorno do Espectro Autista”, “Diagnostico" e Relacoes Familia-
res", sendo que o primeiro termo foi cruzado com os demais.

Como critérios de inclusdo: artigos na integra publicados na linguas portuguesa, du-
rante o periodo de 2018 a 2022. Foram excluidos artigos que nao se correlacionaram a tematica
do estudo, aqueles que nao se encontravam disponiveis ao acesso gratuito e producoes que se
apresentavam repetidas nas bases de dados.

Para melhor compreensao das selecoes realizadas, foi desenvolvido um “fluxograma

prisma" detalhando o processo de triagem dos artigos analisados na revisao (Figura 1).

Figura 1.

Fluxograma de selecdo dos artigos.

Excluidos pelo titulo ou resumo (n= 28)

BASES DE DADOS
LILACS (n=115) Estudos que foram excluidos por duplicidade/ ou
SCIELO (n=22) nao atendiam aos critérios de elegibilidade
. (n=186)
GOOGLE ACADEMICO
(n=95)

Artigos selecionados para leitura (n=18)

Numero total de artigos incluidos neste
estudo(n=9)

Fonte: Elaborado pelos autores (2022).

Resultados

Neste estudo, a primeira busca registrou um achado de 115 artigos na base de dados
LILACS, 22 artigos na base de dados SCIELO e 95 artigos no Google Académico.

A amostra final desta revisao foi constituida por nove artigos cientificos, selecionados
pelos critérios de inclusao previamente estabelecidos. Destes, trés foram encontrados na base
de dados LILACS, trés na SCIELO e trés no Google Académico.
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A tabela 1 apresenta as informacoes de cada um dos artigos abrangendo: fonte de pes-

quisa, titulo do artigo, autor, periédico (vol, no , pag, ano) e objetivo principal.

Tabela 1.

Artigos encontrados nas bases de dados LILACS , SCIELO e Google académico no periodo

de 2018 a 2022.

Procedéncia Titulo do artigo Autores Periédico e ano de | Objetivos principais
publicacio
SCIELO Autism in Brazil: a sys- Gomes et al. Jornal de Pediatria, Descrever os desafios
tematic review of fam- 2015. encontrados pelas fa-
ily challenges and cop- milias na convivéncia
ing strategies. com criangas portado-
ras de transtorno do
espectro autista (TEA)
no Brasil e as estraté-
gias de superagio em-
pregadas
LILACS Autismo infantil: im- Pinto, Torquato, Collet, | Revista Gaticha de En- | Analisar o contexto da
pacto do diagnostico e Reichert, Souza Neto fermagem, 2016. revelagdo do diagnos-
repercussoes nas rela- & Saraiva tico do autismo e o im-
¢oes familiares. pacto deste nas rela-
¢oes familiares.
GOOGLE ACADE- Dificuldades vivencia- UniCEUB, 2018. Analisar as dificulda-
MICO das por familiares de Oliveira des vivenciadas por fa-
pessoas com diagnos- miliares de pessoas
tico de transtorno do com diagnostico de
espectro autista: revi- TEA.
sdo narrativa
Experiéncia dos famili- Hofzmann, Perondi, Enfermagem em Foco, | Conhecer a experiéncia
LILACS ares no convivio de cri- | Menegaz, Lopes & Bor- 2019. dos familiares no con-
ancas com transtorno ges vivio de criangas com
do espectro autista TEA.
(TEA)
GOOGLE ACADE- Influéncias do Trans- Fonseca, Marques, Revista Baiana de Identificar as influén-
MICO torno do Espectro Au- Mattos & Gomes. Saude Publica, 2019 cias do TEA nas rela-
tista nas relagdes fami- ¢oes familiares.
liares: revisdo sistemé-
tica
SCIELO As experiéncias de fa- Anjos & Morais Ciéncias Psicologicas, Experiéncias que le-
milias com filhos autis- 2021. vam a altos niveis de
tas: uma revisao inte- estresse, depressao e
grativa da literatura sobrecarga familiar.
LILACS Monbhol et al. J Hum Growth Dev.
2021 Analisar a vivéncia das
Children with autistic familias com filhos
spectrum disorder: com Transtorno do Es-
perception and experi- pectro Autista.
ence of families
SCIELO Clinica e pesquisa do Psicologia em Estudo,
autismo: Olhar ético Moraes, Bialer. & 2021. Discutir, do ponto de
para o sofrimento da Lemer vista da ética, alguns
familia impactos que o autismo
pode ter nas relacOes
familiares.
GOOGLE ACADE- Analysis of the impacts Souza & Duarte Research, Society and | Compreender os im-
MICO of the autism spectrum Development, 2022. pactos do diagnostico
diagnosis in the family de autismo na familia
environment: chal- diante das dificuldades
lenges and possibili- enfrentadas pelos pais,
ties. buscando entender as
mudancas causadas na
dindmica familiar me-
diante recebimento
do diagnostico do TEA
Nota: Dados da pesquisa, 2022.
Discussao
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Cumprindo os objetivos e critérios adotados para a revisao de literatura proposta, o
estudo aprofundou-se no conhecimento sobre os desafios vivenciados no cotidiano das
familias, ap6s o diagnoéstico de um filho com TEA, e consequentemente, na discussao dos
impactos vividos por essas familias.

Os sintomas do TEA podem surgir logo no inicio da vida, portanto, é plausivel supor
que as caracteristicas comportamentais da crianca exercam um impacto no cotidiano das
familias e nas relacoes entre seus membros (Moraes; Bialer; Lemer, 2021), alterando assim as
expectativas do filho esperado e causando mudancas na rotina familiar.

Os estudos apresentam informacoes sobre a sobrecarga emocional dos pais como um
dos principais desafios encontrados por estas familias. De acordo com Hofzmann et al. (2019),
a familia passa por um processo de adaptacao que pode ter efeito estressor, prejudicando as
atividades sociais, expondo-as a uma extensa carga horaria de terapias, e consequentemente,
por longos periodos de dedicacao a crianca com TEA. Durante o processo de adaptacao ao
diagnostico e ao novo cotidiano, podem ocorrer sentimentos de depressao, desesperanca e
cansaco, o que pode prejudicar a estrutura familiar, que estd na base do desenvolvimento dessa
crianca (Oliveira, 2018).

Segundo Gomes et al. (2015), o primeiro contato com uma crianca com diagnoéstico de
TEA requer a reorganizacao do arranjo familiar e dos seus papéis, o que pode impor uma carga
fisica e mental em seus membros, principalmente a mae. Ao analisar os estudos que comp6em
esta revisao, foram identificadas mudancas no ambiente familiar como: relacionamento do
casal a partir do diagnostico de TEA, irmaos de pessoas com TEA reconheceram reducao da
atencao dos pais, diminuicao do convivio social e prejuizo a situacao financeira (Fonseca et al.,
2019).

Apesar da necessaria adaptacao nos papéis dos membros e mobiliza¢ao da familia para
dividir as atividades, a figura materna geralmente fica encarregada dos cuidados e, tal fato,
pode ser compreendido a partir de representacdes histdricas e culturais dos papéis de género,
do que é atribuido a figura da mulher e que ainda é sustentado por culturas tradicionalmente
patriarcais. Além da sua dedicacao integral ao filho autista, ela ainda precisa se dividir, muitas
vezes, entre os outros filhos, a relacdo conjugal e as tarefas domésticas — papéis cujo
desempenho pode ficar prejudicado (Anjos; Morais, 2021). Segundo Reis et al (2020), maes de
criancas com deficiéncia, tendem a ter perdas de papéis ocupacionais, sendo comum, parar de
trabalhar, estudar e ter restri¢oes sociais, em decorréncia da demanda de cuidados que o filho
requer, tornando o papel de cuidadora, o principal. Os autores também concluiram, que essas
perdas lhes causam sofrimento mental.

Os estudos apontam que é considerado normal o sentimento de medo, ja que os
responsaveis nao conhecem o transtorno a fundo, os tratamentos adequados e as
possibilidades de prognosticos (Pinto et al., 2016; Moraes, Bialer, Lemer, 2021; Anjos, Morais,

2021; Hofzmann et al., 2019). A rede de apoio (amigos, familiares e comunidade) e as politicas
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publicas efetivas sdo essenciais e facilitam a acessibilidade dessas familias a todos os recursos
disponiveis para o enfrentamento de situacOes dificeis, diminuindo a sua sobrecarga
emocional, fisica, financeira e social.

Segundo Pinto et al. (2016), no momento do diagndstico, € importante estabelecer um
vinculo entre a familia do paciente e os profissionais de satde, pois a qualidade das
informacdes pode impactar positivamente na forma como os familiares enfrentam o problema,
estimulando-os a fazer perguntas e participar das decisoes sobre lidar com a experiéncia.

Faz-se necessario que os profissionais de saide tenham mais preparacio e
sensibilizacdo sobre o assunto. Ainda sdo poucas as pesquisas sobre o TEA e a atencao e
cuidados direcionados aos familiares dessas criancas, tendo em vista que o transtorno exige
muitas adaptagoes e mudancas na vida dos cuidadores.

O acolhimento deve ser voltado para a crianca e para a familia, nesse sentido, destaca-
se que em todo processo de adaptacdo a familia passa por dificuldades trazendo certa
frustracdo devido as mudancas provenientes do diagndstico, busca por direitos e inclusao
escolar, inclusive pelo preconceito da sociedade (Brasil, 2015).

E importante ressaltar que as dificuldades, embora algumas vezes associada ao
cotidiano de criancas com TEA, sdo agravadas por outros fatores transversais como baixa
qualidade conjugal, falta de apoio familiar ou comunitario, baixo nivel socioecondmico, falta
de politicas publicas de acompanhamento para essas criancas e suas familias (Anjos; Morais,
2021).

Assim, o impacto das dificuldades inerentes ao TEA sobre a familia vai depender de
uma complexa interacdo entre a gravidade dos sintomas da crianca e as caracteristicas
psicologicas dos pais, tais como autoeficicia percebida, locus de controle, e estilo de
enfrentamento, bem como a disponibilidade de recursos comunitarios e sociais (Pinto et al.,
2016).

Monbhol et al (2021) afirmam que apesar de serem conhecidas as perdas sociais,
econOmicas e da qualidade de vida, além dos significativos comprometimentos na dinamica
familiar apos o diagnostico de TEA em um filho, frequentemente as agoes voltadas ao cuidado
especifico destes familiares sao quase nulas, os autores indicam que os profissionais
especializados deveriam, ao planejarem o atendimento a crianca com TEA, incluir acdes
dedicadas aos pais e outros familiares, pois nestas circunstancias a integralidade das a¢oes de
cuidado é fator determinante para a qualidade das rela¢des interfamiliares.

Souza e Duarte (2022) apontam que é importante que os profissionais de satide tenham
conhecimento sobre os problemas mais comuns enfrentados por familiares de criancas
autistas para que a intervencao de cuidado proposta envolva também suas complexas

necessidades emocionais e sociais.

Conclusao
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Os resultados da pesquisa mostram que o diagnostico do Transtorno do Espectro
Autista pode afetar o comportamento e as relacoes familiares, uma vez que novas e diferentes
dificuldades aparecem para a familia, ao ter que lidar com o conjunto de caracteristicas, nao se
sentirem preparados para lidar com o assunto e todo a mudanca de rotina que passam a
enfrentar, para ofertar o cuidado ao seu filho.

Além disso, essa familia pode enfrentar a insuficiéncia de servicos tanto de satde,
quanto educacdo e lazer. A reducao das dificuldades familiares estd condicionada a um
conjunto de fatores, tais como: diagnostico precoce, oportunidade aos familiares de maiores
informacbes e conhecimento sobre o TEA, o aperfeicoamento da rede de apoio social e
cuidados adequados com essas criancas e seus familiares, com politicas piblicas que
promovam a capacitacdo dos profissionais da rede, para acolher essas familias, além de

treinamento de pais e cuidadores.

REFERENCIAS

Anjos, B. B. & Morais, N. A. (2021). As experiéncias de familias com filhos autistas: uma revisao
integrativa da literatura. Ciéncias Psicolégicas, 15 (1), e-2347 Disponivel em:
http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?pid=S1688-
42212021000101203&script=sci_abstract&tlng=pt; Acesso em: 17 de fev. de 2022.

Brasil. Ministério da Satde. (org.). Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencao Psicossocial do Sistema Unico de Satde.
Brasilia: Ms, 2015. 156 p.

Centers For Disease Control And Prevention (org.). New Autism Spectrum Disorder (ASD) reports
show higher prevalence at age 8, more children identified by age 4 than previous reports. 2021.
Disponivel em: https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/autism/index.html. Acesso em: 28 nov.
2022.

DSM-5. (2014). Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais - 52 ed. Porto Alegre:
Artmed.

Gomes, P.T., Lima, L.H., Bueno, M.K,, Aratjo, L.A. & Souza, N.M. (2015). Autism in Brazil: a
systematic review of family challenges and coping strategies. Jornal de Pediatria (Rio de
Janeiro), 91 (2), 111-21. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/jped/a/wKsNY3ngvLDcRZ5bxWCn47v/?lang=en; Acesso em: 17 de
fev. de 2022.

Hofzmann, R.R., Perondi, M., Menegaz, J., Lopes, S. G. R. & Borges, D.S. (2019). Experiencia dos
familiares no convivio de criancgas com transtorno do espectro autista (TEA). Enfermagem em
Foco, 10 (2), 64-69 Disponivel em: http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-
content/uploads/2019/09/Autismo.pdf ; Acesso em: 17 de fev. de 2022.

Fonseca, L. K.R,, et al. Influéncias do Transtorno do Espectro Autista nas relagoes familiares: revisdo
sistematica. v. 43 n. 2 (2019). Disponivel em: https://doi.org/10.22278/2318-
2660.2019.v43.n2.a2983 Acesso em: 10 de nov.de 2022.

Maia, F. A., Almeida, M. T. C., Oliveira, L. M. M., Oliveira, S. L. N., Saeger, V. S. A., Oliveira, V. S. D. &
Silveira, M. F. (2016). Importancia do acolhimento de pais que tiveram diagnostico do
transtorno do espectro do autismo de um filho. Cadernos Satide Coletiva, 24 (2), 228-

234. https://doi.org/10.1590/1414-462X201600020282

451


https://doi.org/10.22278/2318-2660.2019.v43.n2.a2983
https://doi.org/10.22278/2318-2660.2019.v43.n2.a2983
https://doi.org/10.1590/1414-462X201600020282

FARIAS, Jodo Victor de Almeida; SANTOS, Kimmy Amancio Silva; SILVA, Maiara Maria da; MENDES, Noemi Thomé; LIMA, Rita Maria Santos; SILVA, Thalia Lima
da; REIS, Monique Carla da Silva; RIBEIRO, Mara Cristina

Miele, F. G. & Amato, C. A. de la H. (2016). Transtono do espectro autista: qualidade de vida e estresse
em cuidadores e/ou familiares - revisao de literatura. Cadernos de Pés-Graduagdo em
Distiirbios do Desenvolvimento, 16(2), 89-102. https://dx.doi.org/10.5935/1809-

4139.20160010

Monbhol, P. P., Jastrow, J. M. B., Soares, Y. N., Cunha, N. C. P., Pianissola, M. C., Ribeiro, L. Z., Santos,
J. A. & Bezerra, I. M. P. (2021). Children with autistic spectrum disorder: perception and
experience of families. Journal of Human Growth and Development, 31(2), 224-

235. https://dx.doi.org/10.36311/jhgd.v31.12224

Moraes, A. V. P. M., Bialer, M. M. & Lemer, R. (2021). Clinica e pesquisa do autismo: Olhar ético para
o sofrimento da familia. Psicologia em Estudo, 26, e48763. Disponivel
em:https://www.scielo.br/j/pe/a/QLHxBsqgcRpn8B3M4qJMsGP/abstract/?lang=pt; Acesso
em: 25 de fev.de 2022.

Oliveira, E. S. B. (2018). Dificuldades vivenciadas por familiares de pessoas com diagnéstico de
transtorno do espectro autista: revisdo narrativa. (Trabalho de Conclusao de Curso)
Bacharelado em Enfermagem — Faculdade de Ciéncias da Educacao e Satude, Centro
Universitario de Brasilia. Recuperado em:
https://repositorio.uniceub.br/jspui/bitstream/prefix/13018/1/21440171.pdf

Pinto, R. N. M., Torquato, I. M. B., Collet, N., Reichert, A.P. S., Souza Neto, V. L. & Saraiva, A. M.
(2016). Autismo infantil: impacto do diagnostico e repercussoes nas relacoes familiares. Revista
Gaticha de Enfermagem, 37 (3), e61572. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rgenf/a/Qp39NxcyXWj6 N6 DfFdWWDDrR/?lang=pt; Acesso em: 5 de
mar. de 2022.

Reis, M. C. da S. et al. Changes in Occupational Roles and Common Mental Disorders in Mothers of
Children With Congenital Zika Syndrome. The American Journal Of Occupational Therapy,
[S.L.], v. 74, n. 1, p. 1-5, 25 out. 2019. AOTA Press. http://dx.doi.org/10.5014/ajot.2019.035972.

Sousa , W. A. de ., & Duarte, R. C. C. . (2022). Analysis of the impacts of the autism spectrum diagnosis
in the family environment: challenges and possibilities. Research, Society and
Development, 11(14), €152111435647. https://doi.org/10.33448/rsd-v11i14.35647

Wallis, K. E., Guthrie, W., Bennett, A. E., Gerdes, M., Levy, S. E., Mandel, D. S. & Miller, J. S. (2020).
Adherence to screening and referral guidelines for autism spectrum disorder in toddlers in
pediatric primary care. Plos One, 15, (5), 1-17 http://dx.doi.org/10.1371/journal.pone.0232335.
Disponivel em: https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0232335.
Acesso em: 27 fev 2021

452


https://dx.doi.org/10.5935/1809-4139.20160010
https://dx.doi.org/10.5935/1809-4139.20160010
https://dx.doi.org/10.36311/jhgd.v31.12224
https://repositorio.uniceub.br/jspui/bitstream/prefix/13018/1/21440171.pdf
https://doi.org/10.33448/rsd-v11i14.35647

	Introdução

