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Resumo

Este estudo tem como objetivo buscar na literatura as atividades realizadas pelo cuidador familiar a pessoa portadora
do transtorno do espectro autista, apontando as suas principais dificuldades. E tem a importancia de estimular a
pesquisa nessa tematica, abordando com énfase acdo dos cuidadores no domicilio. Trata-se de um estudo do tipo
revisdo integrativa de carater qualitativo, a busca ocorreu nas bases de dados: Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); ScientificElectronic Library Online (SciELO) e Base de Dados de
Enfermagem (BDENF). Os artigos foram coletados nos periodos de junho a julho de 2021. Foram utilizados os
descritores: “Cuidadores; Assisténcia Domiciliar e Transtorno do Espectro Autista”, selecionados na lista dos
Descritores em Ciéncias da Sadde (DECs). Foram selecionados os critérios para exclusdo e inclusdo no estudo, e
restaram um quantitativo de 9 pesquisas usadas. A principal atividade desempenhada no cuidado a pacientes com
TEA, cabe a responsabilidade das cuidadoras, sendo em sua maioria compostas por mées de pacientes, os cuidadores
do sexo masculino, desempenha atividades conceituadas como auxiliares, 0 que gera uma sobrecarga de trabalho as
cuidadoras familiares. Conclui-se que € necessario promover salde a esses cuidadores, pois ficou claro durante a
construgdo do estudo, que essa comunidade ainda é carente de informac8es sobre o diagnéstico e tratamento de TEA.
Palavras-chave: Cuidadores; Assisténcia domiciliar; Transtorno do espectro autista.

Abstract
This study aims to search the literature for activities performed by family caregivers to people with autism spectrum
disorder, pointing out their main difficulties. And it is important to encourage research on this theme, emphasizing the
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action of caregivers at home. This is an integrative review study of a qualitative nature, the search was carried out in
the following databases: Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS); ScientificElectronic
Library Online (SciELO) and Nursing Database (BDENF). The articles were collected from June to July 2021. The
descriptors were used: “Caregivers; Home Care and Autistic Spectrum Disorder”, selected from the list of Health
Sciences Descriptors (DECs). Criteria for exclusion and inclusion in the study were selected, leaving a quantitative of
9 researches used. The main activity performed in the care of patients with ASD is the responsibility of caregivers,
being mostly composed of mothers of patients, male caregivers, performing activities regarded as assistants, which
generates a work overload for family caregivers. It is concluded that it is necessary to promote health to these
caregivers, as it was clear during the construction of the study that this community still lacks information about the
diagnosis and treatment of ASD.

Keywords: Caregivers; Home care; Autistic spectrum disorder.

Resumen

Este estudio tiene como objetivo buscar en la literatura las actividades que realizan los cuidadores familiares a
personas con trastorno del espectro autista, sefialando sus principales dificultades. Y es importante fomentar la
investigacion sobre este tema, haciendo hincapié en la accion de los cuidadores en el hogar. Se trata de un estudio de
revision integradora de caracter cualitativo, la busqueda se realiz6 en las siguientes bases de datos: Literatura
Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS); Biblioteca Electrénica Cientifica en Linea (SciELO)
y Base de Datos de Enfermeria (BDENF). Los articulos fueron recolectados de junio a julio de 2021. Se utilizaron los
descriptores: “Cuidadores; Atencion domiciliaria y trastorno del espectro autista”, seleccionado de la lista de
descriptores de ciencias de la salud (DEC). Se seleccionaron los criterios de exclusion e inclusion en el estudio, y ain
se utilizaron 9 investigaciones para la construccion del estudio. La principal actividad que se realiza en el cuidado de
pacientes con TEA es responsabilidad de los cuidadores, estando mayoritariamente compuesta por madres de
pacientes, cuidadores masculinos, realizando actividades consideradas como asistentes, lo que genera una sobrecarga
de trabajo para los cuidadores familiares. Se concluye que es necesario promover la salud de estos cuidadores, pues
quedé claro durante la construccion del estudio que esta comunidad aln carece de informacion sobre el diagnostico y
tratamiento de los TEA.

Palabras clave: Cuidadores; Atencion domiciliaria; Trastorno del espectro autista.

1. Introducéo

Segundo a Organizacdo Pan- Americana de salude (OPAS), em relagdo ao panorama mundial, 1 a cada 160 criancas,
nasce com o transtorno do espectro autista (TEA), e o nimero de casos se caracteriza crescente nos Gltimos 50 anos, sendo
atribuida a um dos principais motivos, a informagdo disseminada na sociedade e um programa de captagdo e diagnosticos
aprimorado (Organizagdo pan-americana de saude, 2020).

No panorama nacional, segundo o Ministério da Salde, estima-se que dos 200 milhdes de habitantes, ha cerca de 2
milhdes de autistas no Brasil, sendo a regido centro-oeste a primeira em taxas de ocorréncias. E apesar das altas taxas, o
autismo por muitos anos foi negligenciado e ignorado em varios paises do mundo, sendo apenas no ano de 1993, que a
patologia foi adicionada a Classificacdo internacional de doencas feita pela organizacdo mundial da satde (Oliveira, 2020).

O transtorno do Espectro Autista é conceituado como um conjunto de distdrbios do neurodesenvolvimento, enfatizado
por uma diminuigdo na percepcdo, interagéo social e deficiéncia intelectual, e sua sintomatologia comega em média nos cinco
primeiros anos de vida e perdura pelo resto da mesma (Ministério da Salde,2014).

O diagndstico é facilitado quando os sinais de diminuicdo de reflexos sdo apresentados ainda nas fases iniciais de
vida, tais como acompanhar objetos com os olhos, agarrar objetos e exercer comportamento de reconhecimento facil, todas
essas caracteristicas sdo diminuidas na crianga com TEA (Ministério da salde, 2014).

O instrumento de rastreamento usado pelas equipes de satde no Ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) é fator
importante para o diagnostico precoce, e sendo assim exclusivamente clinico, necessitando de o profissional habilidades de
reconhecimento de fatores predisponentes ao TEA, sendo de fundamental importancia o uso de tecnologias leves de cuidado,
enfatizando o acolhimento e escuta qualificada, no qual através do didlogo com a familia e observando o paciente, o
profissional vai realizar o diagnostico, e a triagem pode ser aplicada pela equipe multiprofissional, e as ferramentas de rastreio

é disponibilizada pelo servigo de satde (Ministério da salde, 2014).

3


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i10.18500

Research, Society and Development, v. 10, n. 10, e37101018500, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i10.18500

O TEA retarda em proporcdes significativas a capacidade de o individuo exercer suas atividades cotidianas, e sofrer
com a exclusdo nas escolas e oportunidades empregaticias, e no domicilio necessita em casos mais graves, de um cuidador,
alguém responsavel por auxiliar no desenvolvimento das atividades basicas de vida e aplicar tarefas estimulantes do sistema
nervoso central, para promover efeitos terapéuticos ao paciente (Organizagdo pan-americana de sadde, 2020).

O estudo aponta o seguinte objetivo: Buscar na literatura as atividades realizadas pelo cuidador familiar a pessoa
portadora do transtorno do espectro autista, apontando as suas principais dificuldades. E como proposta a referente pesquisa

almeja estimular os estudos nessa tematica, abordando com énfase acdo dos cuidadores no domicilio.

2. Metodologia

Trata-se de uma revisao do tipo integrativa de carater qualitativo. Segundo Ercole, Melo & Alcoforado (2014), esse
tipo de revisdo é utilizado para sintetizacdo de resultados obtidos atraveés de uma determinada pesquisa nas bases de dados,
sobre uma temaética especifica e se caracterizando por ser sistematico.

Foi estabelecido as seguintes etapas para a pesquisa:1) Definicdo da temadtica e pergunta norteadora através da
estratégia Plco; 2) Elaboracdo dos critérios de inclusdo e exclusdo para o estudo; 3) Definicdo das bases de dados e
descritores;4) Busca do material para desenvolvimento da pesquisa; 5) Analise critica e discussdo dos resultados.

Para nortear o estudo definiu-se a seguinte questdo: “O que a literatura aborda sobre as atividades realizadas pelo
cuidador familiar a pessoa portadora do transtorno do espectro autista?”.

Para a elaboracéo do estudo, a coleta de dados foi realizada na base de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Salde (LILACS); ScientificElectronic Library Online (SCiELO) e Base de Dados de Enfermagem (BDENF).
Foram utilizados os descritores “Cuidadores; Assisténcia Domiciliar ¢ Transtorno do Espectro Autista”, selecionados na lista
dos Descritores em Ciéncias da Satde (DECs), e cruzados com o opbooleano “AND” e “OR”. A pesquisa ocorreu no periodo
de junho a julho de 2021. A estratégia para elaboracdo do tema e questdo norteadora foi a Plco, identificando a populagdo,
intervencéo e o contexto do estudo.

Foram selecionados os critérios para exclusdo no estudo: Artigos incompletos, duplicados, resumos, teses,
dissertacfes, com recorte temporal inferior a 2014 e que ndo abordassem o objetivo da pesquisa. Os critérios para incluséo no
estudo abordaram artigos completos disponiveis na integra, com recorte temporal de 2014 a 2021, na qual foi estendido o
recorte temporal, pois encontra-se poucas pesquisas acerca da tematica, e estudos em idioma portugués e inglés e que
respondessem & pergunta norteadora da pesquisa.

3. Resultados e Discussao

No fluxograma a seguir apresenta toda a estratégia de busca, detalhando as principais etapas para construcéo do

estudo.
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Figura 1. Fluxograma com a trajetoria da selecdo dos manuscritos.

Amostra Inicial
LILACS: 22
SciELO: 5
BDENF: 4

Trabalhos excluidos por ndo
atenderem aos critérios de
recorte temporal e idiomas.
TOTAL: 5

Trabalhos excluidos por ndo responderem a
problemética do artigo, e por serem estudos
incompletos.
TOTAL: 10

Apos leitura critica dos objetivos
contidos nos estudos, excluiram-
se um total de 7 estudos.

Amostra Final
LILACS: 3
SciELO: 4
BDENF: 2

Fonte: Autores (2021).

No Fluxograma 1, observa-se que na amostra inicial da coleta, constatou-se 31 estudos, que foram submetidos a
primeira etapa de avaliacdo por meio dos critérios de excluséo e inclusdo. Assim, apds aplicar os critérios de recorte temporal e
idioma, excluiram-se 5 estudos. Os estudos foram submetidos a leitura e analise critica, e excluiram-se mais 10 estudos por ndo
retratar a tematica da pesquisa.

Na segunda etapa, feito a leitura dos manuscritos, observou-se um quantitativo de 9 estudos que abordavam a tematica
e respondiam a questdo norteadora da pesquisa.

O Quadro 1, a seguir, apresenta os estudos selecionados para a pesquisa segundo sua autoria, titulo, método e ano.
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Quadro 1. Artigos referentes ao estudo.

Autor Titulo Método Ano
Magagninet | Aspectos alimentares e nutricionais decriancas e | Estudo exploratério e descritivo de | 2021
al. adolescentes com transtorno doespectro autista. aspecto qualitativo.
Moreira, Sobrecarga do cuidador informal de criangas com | Estudo descritivo-correlacional. 2020
Lima transtorno do espectrodo autista.
&Guerra.
Portes & | Coparentalidade no contexto familiar de criancas com | Estudo exploratério e descritivo de | 2020
Vieira. transtorno do espectro autista. abordagem qualitativo.
Bagaioloet Implementing a community-basedparent  training | Estudo ndo controlado e multicéntrico. | 2019
al. behavioralintervention for Autism Spectrum Disorder.
Fonseca et | Influéncias do transtorno do espectroautista nas relagfes | Revisdo sistematica da literatura. 2019
al. familiares: reviséo sistematica.
Balestro& Percepcédo de cuidadores de criangas com Transtorno do | Estudo exploratério e descritivo. 2018
Fernandes. Espectro do Autismo quanto ao perfil comunicativo de

seus filhos ap6s um programa de orientagdo

fonoaudioldgica.
Corréa e | A familia é o melhor recurso da crianca: analise das | Estudo descritivo de abordagem | 2017
Queiroz. trocas sociais entre mées e criangas com transtorno do | qualitativa.

espectro do autismo.
Tabaquimet | Autoeficacia de cuidadores de criancascom o transtorno | Estudo exploratério e descritivo de | 2015
al. do espectro autista. aspecto qualitativo.
Gomes et al. | Autism in Brazil: a systematic review | Revisdo sistematica da literatura. 2014

offamilychallengesandcopingstrategies.

Fonte: Autores (2021).
O Quadro 2, apresenta os artigos usados no estudo, segundo sua autoria e objetivo.
Quadro 2. Artigos referentes ao estudo.

Autor Objetivo
Magagninet | Compreender os habitos, dificuldades e as estratégias alimentares de criancas e adolescentes com
al. transtorno do espectro autista (TEA).
Moreira, Avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva de familiares cuidadores de crian¢a com transtorno do espectro
Lima & | autista.
Guerra.
Portes & | Compreender a percepcdo de pais e mées com filhos diagnosticados com transtorno do espectro autista, de
Vieira. sua relacéo coparental.
Bagaioloet Capacitar, com base na Analise Aplicada do Comportamento, cuidadores

al. de individuos com TEA que apresentam comportamento disruptivo e deficitde comunicacéo.

Fonseca et | Identificar as influéncias do TEA nas relagdes familiares.

al.

Balestro& Analisar a percepg¢éo de cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo quanto ao perfil
Fernandes. funcional da comunicacdo de seus filhos em trés momentos, antes e apos as orientacdes.

Corréa & | Analisar as trocas sociais entre criangas com diagndstico de TEA, submetidas a um programa de
Queiroz. intervencdo precoce, e suas maes, também participantes do programa.

Tabaquimet | Identificar a relacdo do padrdo de independéncia da crianga com TEA e o nivel de autoeficacia do seu
al. cuidador.

Gomes et al. | Descrever os desafios encontrados pelas familias na convivéncia com criangas portadoras de transtorno do

espectro autista (TEA) no Brasil e as estratégias de superacdo empregadas.

Fonte: Autores (2021).

Segundo Moreira, Lima e Guerra (2020), as criangas com Transtorno do Espectro autista (TEA), dependem em alto
grau da presenga de um cuidador no &mbito domiciliar, para realizacdo das atividades do cotidiano, e uma maneira conceituada
como continua, e assim caracterizando o cuidador domiciliar como fator essencial para a promocéo de bem estar ao paciente

autista, e por se caracterizar como atividade continua, o cuidador sofre desgaste emocional e fisico, ocasionando consequéncias
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como falta de tempo para desempenhar tarefas relacionadas a sua propria vida, estresse, problemas de saide mental e a
necessidade de adequar a propria vida para suprir as necessidades do ser cuidado.

Analisando os estudos de Tabaquimet al (2015), a distribuicdo das tarefas dentro do domicilio é quase exclusivamente
delegado aos cuidadores do sexo feminino. Sendo reforcado pelos estudos de Portes e Vieira (2020), no qual aponta que as
cuidadoras caracterizam as atividades de seus parceiros como algo auxiliar, desempenhando atividades de lazer, como brincar
e cantar, assim as maes de criancas autistas se caracterizam como principais cuidadoras, promovendo cuidados basicos de vida,
como dar banho, comida e garantir que a crianca visite 0 ambiente hospitalar para atendimento com a equipe multiprofissional
de saude.

O desequilibrio na divisdo do cuidado gera a cuidadora um sentimento de sobrecarga e exaustam, na qual o membro
masculino colabora pouco para as atividades diarias de cuidado, e assim destacando que a grande maioria das cuidadoras sao
donas de casa, e consorciam o cuidado ao paciente autista com as atividades domesticas (Portes & Vieira, 2020).

O cuidador no contexto domiciliar tem dificuldade para expor a crianga com autismo a situacdes estressoras, como a
realizacdo de testes laboratoriais ou vacinacdo, sugerindo que existe um sentimento se superprotecéo por parte dos cuidadores,
e ocasionando como consequéncia o ndo convivio do paciente com pessoas fora do circulo familiar (Tabaquimet al, 2015).

Segundo Bagaiolo (2019), a complexidade do ato de cuidar é algo que estd em constante presenca na vida dos
cuidadores, enfatizando a importancia e necessidade de se trabalhar com capacitacdo desses familiares, na qual se identificou
varios fatores que dificultam essa atividade, sendo eles a falta de adesdo da familia aos servigos promotores de capacitacéo,
pouco apoio familiar, dificuldade em perceber a necessidade de melhorar a qualidade do servico prestado e problemas
financeiros.

O convivio com o paciente portador de TEA coloca a familia em situagfes ainda ndo vivenciadas, no qual se
consolida como desafio e muda toda a rotina dos familiares, e assim surge a necessidade dos servi¢os de promogao de sadde e
visitas domiciliares, na qual sdo oferecidos espacgos de acolhimento, didlogos e orientagBes de salde, para que as atividades
desempenhadas no contexto domiciliar sejam mais efetivas, e assim tornando-se essencial a participagdo da equipe de satde no
cuidado a pacientes autistas (Gomes et al, 2014).

Conforme Fonseca et al (2019), € importante destacar que a familia possui suas proprias caracteristicas singulares, e
refletindo sobre essa perspectiva, observa-se que a equipe de salde possui a responsabilidade de através das visitas
domiciliares e consultas, entender a funcionabilidade e organizacdo familiar, afim de tracas um plano de cuidados efetivo para
a familia aplicar ao paciente autista, desempenhando estratégias de enfrentamento as situacdes estressoras advindas do cuidado
continuo. Em conformidade com os estudos de Corréa e Queiroz (2017), pontua a geracdo de varios beneficios ao paciente,
dentre eles; desenvolvimento de autoconsciéncia, e por consequéncia o desenvolvimento integral do paciente.

O suporte oferecido pelo Sistema Unico de Sadde (SUS), é de fundamental importancia, fornecendo profissionais de
qualidade para suprir todas as necessidades do paciente, e realizando assim uma articulacdo entre redes de servigos, e assim
consolidando na atencéo primaria a salde, a base para o desenvolvimento do individuo portador de TEA (Magagninet
al,2021).

Um dos limites desse estudo, foi a pouca quantidade de artigos na integra, que abordassem com objetividade as a¢des
dos cuidadores desenvolvidas no contexto familiar, enfatizando o cuidado continuo a pessoas portadoras de TEA, e assim foi

necessario a elaboracéo de novos estudos que abordem enfaticamente a agao desses cuidadores no contexto do domicilio.

4. Conclusao

Esse estudo € relevante a maneira que possibilita conhecer as atividades desempenhadas pelos cuidadores familiares

ao paciente portador do Transtorno do Espectro Autista, e assim conhecer as dificuldades encontradas na implementacéo
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dessas atividades de cuidado. Com o conhecimento adquirido através da pesquisa nas bases de dados, observa-se a importancia
que o cuidador exerce para a promogdo da qualidade de vida ao paciente, e como é a articulagcdo da equipe de salide para
realizar a capacitacao dessas familias.

Enfatiza-se a necessidade de promover salde a esses cuidadores, pois ficou claro durante a construgdo do estudo, que
essa comunidade ainda é carente de informacdes sobre o diagnéstico e tratamento de TEA.

Essa pesquisa influencia a producdo de novos estudos dentro dessa tematica, que possa corroborar para uma melhor

assisténcia domiciliar ao paciente autista no futuro.
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