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RESUMO

O autismo é um transtorno complexo do neurodesenvolvimento que afeta a comunicagédo, o
comportamento e as interagfes sociais. Nao ha cura para o autismo, mas com tratamento e apoio
adequados, as pessoas com autismo podem aprender a se comunicar melhor, se relacionar com
os outros e desenvolver habilidades para viver de forma independente. A conscientizagcéo sobre o
autismo esta ganhando mais atencéo e compreenséo da importancia de garantir acesso a servicos
adequados, participagdo na educacao e respeito pelos direitos das pessoas com autismo. Criangas
autistas tém dificuldades para mudar e possuem um repertério de atividades e interesses
rotineiros, limitados e repetitivos. Neste sentido, é importante que a equipe de enfermagem se
mantenha em harmonia com a crianga e respeite sua rigidez. O acolhimento adequado da equipe
de enfermagem é fundamental e de extrema importancia para garantir o bem-estar das criancas
autistas e seus familiares. O presente estudo busca, através da aplicacdo de um questionario
social, compreender como os familiares das criangas com autismo percebem a assisténcia de
enfermagem prestadas a seus filhos e como essa assisténcia ira influenciar no seu processo de
desenvolvimento.
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1. INTRODUCAO

Define-se como autismo um transtorno complexo do neurodesenvolvimento que afeta a comunicacéo, o
comportamento e as interacdes sociais, 0 qual também pode ser denominado como Transtorno do Espectro do
Autista (TEA), visto que, a intensidade dos sinais e sintomas pode variar muito de pessoa para pessoa (BOSA,
2006).

O pais com mais estudos relacionados a prevaléncia de TEA sdo os Estados Unidos, que tem sido a
principal referéncia mundial para os demais paises, principalmente aqueles em desenvolvimento, que possuem
escassos dados de prevaléncia. Esta escassez justifica-se pela dificuldade diagnéstica e baixo nimero de
profissionais especializados. Segundo o CDC (Centro de Controle de Doencas), nos Estados Unidos, em 2020,
uma em cada 36 criangas sdo autistas, dados 22% maiores que os divulgados anteriormente em dezembro de
2021 e 2018. No Brasil, ndo existe dados de prevaléncia, apenas um estudo piloto de 2011, em Atibaia SP. O
namero é de 1 autista para cada 367 habitantes. Porém, a pesquisa foi realizada apenas em um bairro de 20 mil
habitantes da cidade (Brasil, 2011).

A Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) estima que existam 70 milhdes de pessoas com autismo no
mundo. A incidéncia em criangas do sexo masculino € maior, sendo uma relacdo de quatro meninos para uma
menina com autismo. A ONU definiu o dia 2 de abril como o Dia Mundial de Conscientiza¢do do Autismo (MUNDO
AUTISTA, 2023).

O autismo geralmente é reconhecido na primeira infancia, embora seus sinais e sintomas possam se
manifestar em diferentes idades. Estes transtornos provocados pelo autismo séo caracterizados por: dificuldades
de comunicacdo verbal e ndo verbal, padr6es comportamentais repetitivos e restritos, interesses intensos e
altamente focados, geralmente comecando em uma idade muito jovem e ao longo do tempo, dificuldades
socioemocionais, percep¢do sensorial e outras peculiaridades pessoais (DARTORA, 2014).

Embora o autismo seja uma condigdo vitalicia, o tratamento requer uma abordagem multidisciplinar, que
inclui terapia comportamental, ocupacional e da fala, intervencdes médicas e treinamento profissional. Cada
pessoa com autismo apresenta caracteristicas particulares, podendo responder de maneiras diferentes a
diferentes tipos de tratamento (BRASIL, 2021).

Nao ha cura para o autismo, entretanto, criangas com TEA podem viver plenamente e serem produtivas ao
longo de suas vidas. Com tratamentos e apoio adequados, as criangas com autismo podem aprender a se
comunicar melhor, se relacionar com os outros e desenvolver habilidades para viver de forma independente
(BRASIL, 2021).

Criancas com TEA tém pouca flexibilidade para mudar, possuem um repertério de atividades e interesses
rotineiros, limitados e repetitivos; desta forma, as familias criam rotinas em muitos aspectos do funcionamento
diario que se aplicam tanto a novas atividades quanto a hdabitos familiares. Neste sentido, a equipe de
enfermagem possui papel crucial no processo de atencédo a estes pacientes. E preciso que ela se mantenha em
harmonia com a crianga, preservando e respeitando a sua inflexibilidade as mudangas de sua rotina (DARTORA
et al, 2014).

O acolhimento adequado da equipe de enfermagem para criangcas com TEA é fundamental, para que ndo
haja desgaste fisico e emocional ou qualquer outro tipo de constrangimento para a crianca autista e seus
familiares. Ao enfermeiro cabe o papel de humanizacdo ao atendimento da crianca autista, que precisa ser

devidamente assistida. A presenca humanizada podera representar ao profissional de saude a certeza de ter



promovido, dentro de suas possibilidades, uma melhor qualidade de vida e de bem-estar aquele que estava
temporariamente sob seus cuidados (BARBOSA, 2012).

A conscientizacdo sobre o autismo esta ganhando mais atencdo e compreensdo da importancia de
garantir acesso a servicos adequados, participacdo na educacdo e respeito pelos direitos das pessoas com
autismo. A Lei Berenice Piana (Lei n° 12.764/2012) é uma legislacdo que estabelece a Politica Nacional de
protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA e assegura 0 acesso a servi¢cos de saude, educacao, inclusédo social e
outros direitos para as pessoas com autismo (BRASIL, 2012).

O presente estudo busca compreender como os familiares das criancas com autismo percebem a
assisténcia de enfermagem prestadas a seus filhos e como essa assisténcia ira influenciar no seu processo de
desenvolvimento. Tais informacdes podem auxiliar no desenvolvimento de estratégias eficazes para aprimorar as
necessidades especificas dos pacientes com TEA, incluindo a melhoria da atencdo da equipe de enfermagem a

essas criancas e suas familias, visando sempre seu bem-estar em geral.

2. METODOLOGIA

O presente estudo foi realizado a partir de um levantamento de dados obtidos pela aplicacdo de um
guestionario a uma amostra representativa da populagcdo-alvo, com o objetivo de compreender melhor as
experiéncias e desafios enfrentados pelas familias de criancas com TEA. Os critérios de inclusdo foram os
seguintes: ser pai ou mée de crianga com TEA, residir junto com a crianca e ter idade acima de 16 anos.

Participantes que se enquadraram nos critérios de inclusdo (n = 68) e faziam parte de um grupo em
comum relacionado a tematica deste estudo pela plataforma “Whatsapp, se voluntariaram a participar da pesquisa
assinando um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O questionario foi elaborado pelas proprias
autoras a partir de um levantamento bibliografico para embasar a construcdo do mesmo, visando abordar de
maneira abrangente os temas pertinentes a pesquisa, e enviado aos participantes de forma online através da
plataforma Google Forms.

Através de perguntas de mdltipla escolha, foram coletadas informacfes quantitativas acerca da
perspectiva dos familiares a respeito da importancia e assisténcia da enfermagem no cuidado com suas criangas,
e consequente impacto do diagnéstico de TEA na familia.

Ap6s a coleta, os dados foram submetidos a analises estatisticas descritivas, como médias, desvios
padrdo e percentis, e apresentado na forma de tabela descritiva e gréaficos de frequéncia, com o intuito de
proporcionar uma compreensdo detalhada das caracteristicas e tendéncias presentes nas respostas. Essa
abordagem estatistica permitiu uma sintese clara e objetiva das informacdes coletadas, contribuindo para a
interpretacao dos resultados e para a fundamentacdo das conclusdes do estudo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica (CAAE: 73190323.7.0000.5489), Numero do Parecer:
6.246.397, em conformidade com a resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (2012).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO
3.1 Perfil Sociodemografico da amostra

Os dados coletados forneceram uma visdo abrangente do perfil sociodemogréfico dos entrevistados, da faixa

etaria de seus filhos com TEA e das respostas aos questionarios relacionados ao atendimento de enfermagem



para criangas autistas. Esses resultados sdo cruciais para entender o contexto do cuidado de enfermagem para
com essas criangas.

A Tabela 1 apresenta os dados sociodemograficos da amostra de entrevistados. O estudo foi conduzido com
uma amostra de 68 entrevistados, predominantemente do sexo feminino (94,1%, p < 0,05) e com uma faixa etaria
diversificada. Embora sem diferencas significativas (p > 0,05), uma maior porcentagem dos pais (48,5%) possui
idade entre 37 e 45 anos, enquanto a maioria dos filhos com TEA esta na faixa etaria de 4 a 8 anos (57,4%, p
<0,05).

Tabela 1. Perfil sociodemografico da amostra de entrevistados.

Dados Frequéncia % do total
sociodemograficos Total (n=68)

Sexo

Feminino 64 94,1 %
Masculino 4 5,9 %
Idade

16 a 26 6 8,8 %
27a 36 25 36,8 %
37 a45 33 48,5 %
46 ou mais 4 59 %
Regido de residéncia

Norte 16 23,5%
Centro-Oeste 10 14,7 %
Sudeste 30 44,1 %
Sul 11 16,2 %
Nordeste 1 1,5%
Profissao

Autdbnomo(a) 12 17,6 %
Sem Ocupacéo ou do lar 26 38,2 %
Empregado CLT 16 23,5%
Outro 14 20,6 %
Servigco de Saude

utilizado

SuUS 29 42,6 %
Privado 39 57,4 %
Idade do filho com TEA

(em anos)

0-3 12 17,6 %
4-8 39 57,4 %
9-11 7 10,3 %
12-15 10 14,7 %

Fonte: Acervo pessoal (2023).

Em relagdo ao servico de salde utilizado, os entrevistados mostraram uma divisdo entre o Sistema Unico
de Salde (SUS) e servicos de salde privados, com 57,4% utilizando servigcos privados e 42,6% recorrendo ao
SUS. Isso reflete uma variedade de experiéncias no sistema de salde, com implica¢cdes importantes para a

gualidade do cuidado oferecido as criangas autistas no atendimento privado.

3.2 Perspectiva dos familiares sobre aspectos ligados a equipe de enfermagem no cuidado as
criancas com TEA
A Tabela 2 apresenta os dados de frequéncia obtidos através das respostas as perguntas especificas ligadas

aos aspectos relacionados a assisténcia da equipe de enfermagem.



Apenas 20,6% dos entrevistados acreditam que os profissionais de enfermagem tém conhecimento adequado
sobre as necessidades especificas dos filhos, enquanto a maioria (66,2%; p < 0,05) tem dividas sobre isso. Além
disso, ha preocupacdes em relacdo a preparacao da equipe de enfermagem para lidar com as necessidades de
comunicacdo e comportamentais especificas das criancas com TEA, com apenas 13,2% acreditando que estao
bem preparados (Tabela 1; Figura 1a e 1b; p <0,05). Devido a dificuldade de comunicacao e interacdo que afeta a
maioria dessas criancas é importante o conhecimento da equipe de que algumas criancas com TEA néo
desenvolvem habilidades de comunicacéo, o que pode prejudicar ou dificultar a assisténcia (SANTOS, 2012).

Observamos que 42% dos entrevistados acreditam que a equipe de enfermagem contribui para os desafios de
saude que a crianga com TEA apresenta enquanto 29,3% nao veem essa contribuigdo e 27,9% nao tém certeza
(Tabela 1; Figura 1d; p > 0,05).

Com relacdo ao envolvimento dos familiares nos processos de tomada de decisdo, 41,2% mostram que se
sentem envolvidos nesse processo, assim juntos analisando a melhor alternativa possivel para solucionar as
guestbes da crianga nesse acompanhamento hospitalar; 23,5% ndo se sentem envolvidos e 35,3% as vezes
(Tabela 1; Figura 1e).

Ha preocupacdes em relacdo a situacdes trauméticas enfrentadas pelas criancas durante os
atendimentos, com 58,8% dos pais relatando que seus filhos passaram por traumas. Também é evidente que
muitos pais se sentem insatisfeitos com a qualidade geral da assisténcia de enfermagem, com 51,5%
respondendo negativamente (Tabela 1; Figura 1f e Figura 2c).

O suporte emocional é a pratica do cuidado e da escuta empatica ao outro; neste contexto, observamos
que 38,2% classificou como abaixo da média, apresentando diferengas com relagdo aos que classificaram como
excelente ou acima da média (p < 0,05), mostrando assim a necessidade de um atendimento humanitario (Tabela
1; Figura 2b).

Em 51,5% das respostas, € possivel perceber a insatisfacdo dos familiares em relacdo a qualidade na
assisténcia a essas criangas, visando assim a importancia de informacé&o e capacitacao para esses profissionais a
respeito ao acolhimento de criancas com TEA (Tabela 1; Figura 2c). Apesar disso, praticamente 0 mesmo
percentual dos entrevistados (50%) enxergam a importancia da enfermagem no atendimento da criangca com TEA,
gue mostrou diferencas significativas quando comparados aos que ndo reconhecem tal importancia (p <0,05)
(Tabela 1; Figura 2d).

Finalmente, as respostas aos questionarios revelam que existe uma preocupacao consideravel em relacdo
a adequacdo do conhecimento dos profissionais de enfermagem em relacdo as necessidades especificas das
criancas autistas. Os dados sugerem que ha desafios consideraveis no cuidado de enfermagem prestado as
criancas com TEA e suas familias. S&o necesséarias melhorias significativas na formacdo dos profissionais de
enfermagem, na comunicacdo com o0s pais, na prevencdo de situagfes traumaticas e na qualidade geral da
assisténcia. De todos os profissionais de salde envolvidos na assisténcia, ao profissional de enfermagem cabe
realizar o papel de humanizagéo dentro de suas possibilidades, proporcionando bem-estar e qualidade de vida a

crianca que estd temporariamente aos seus cuidados (BARBOSA, 2012).



Tabela 2. Frequéncia de respostas ao questionario proposto aos pais de filhos com TEA.

1 - Vocé acredita que os profissionais de

enfermagem que cuidam do seu filho(a) Frequéncia
autista possuem conhecimento adequado Total (n = 68) % do Total
sobre suas necessidades especificas?
Sim 14 20,6 %
Né&o 45 66,2 %
N&o tenho certeza 9 13,2 %

2 - Vocé acredita que a equipe de enfermagem
estad bem preparada para lidar com as
necessidades de comunicagao e
comportamentais especificas do seu filho(a)

autista?
Sim 9 13,2%
Nao 47 69,1 %
N&o tenho certeza 12 17,6 %

3 - Vocé considera que os profissionais de
enfermagem desempenham um papel
significativo na promogé&o da independéncia e
autonomia do seu filho(a) autista?
Sim 37 54,4 %
N&o 31 45,6 %
4 - Vocé acredita que a equipe de enfermagem
contribui para a gestéo dos desafios de saide
especificos do seu filho(a) autista?

Sim 29 42,6 %
N&o 21 30,9 %
Nao tenho certeza 18 26,5 %

5 - Vocé se sente envolvido(a) no processo de
tomada de decisdo sobre os cuidados de
enfermagem para seu filho(a) autista?

Sim 28 41.2%
Néao 16 23,5%
As vezes 24 35,3%

6 - Em atendimento, a crianca passou por
alguma situacédo que Ihe causou algum tipo de

trauma?
Sim 40 58,8 %
Né&o 28 41,2%

7 - Vocé se sentiu ouvido e compreendido
pelos profissionais de satde ao discutir sobre
0 problema do seu filho?

Sim 14 20,6 %
N&o 21 30,9 %
Parcialmente 33 48,5 %

8 - Na sua perspectiva, de que maneira a

equipe de enfermagem contribui para o

suporte emocional tanto do seu filho(a)
autista quanto da sua familia?

Excelente 3 4,4 %
Acima da média 4 5,9%
Na medida 21 30,9 %
Abaixo da média 26 38,2%
Muito ruim 14 20,6 %

9 - Vocé esta satisfeito(a) com a qualidade
geral da assisténcia de enfermagem que seu
filho(a) autista recebe?

Sim 14 20,6 %
N&o 35 51,5%
N&o tenho certeza 19 27,9 %

10 - Com base na experiéncia do cuidado
oferecido até agora, como vocé descreveria a
importancia global da equipe de enfermagem

no suporte ao seu filho(a) autista?

Muito importante 34 50,0 %

Pouco importante 7 10,3 %

Parcialmente importante, pois outros profissionais 23 33.8%
exercem maior impacto neste sentido '

N&o tenho certeza 4 5,9 %

Fonte: Acervo pessoal (2023).



Figura 1. Gréaficos de barras apresentando

dados de frequéncia de respostas obtidas através de
guestionario aplicado aos familiares de criangas com TEA.

Q1. Vocé acredita que os profissionais de enfermagem
que cuidam do seu filho(a) autista possuem conhecimento
adequado sobre suas necessidades especificas?
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Q2. Vocé acredita que a equipe de enfermagem estd bem
preparada para lidar com as necessidades de comunicagéo e
comportamentais especificas do seu filho(a) autista?
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Q3. Vocé considera que os profissionais de enfermagem
desempenham um papel significativo na promogéo da
independéncia e autonomia do seu filho(a) autista?
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Q4. Vocé acredita que a equipe de enfermagem contribui para
a gestéo dos desafios de salde especificos do seu filho(a)
autista?
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Q5. Vocé se sente envolvido(a) no processo de tomada
de decisdo sobre os cuidados de enfermagem para seu
filho(a) autista?
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Q6. Em atendimento, a crianga passou por alguma situacdo
que Ihe causou algum tipo de trauma?
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Fonte: Acervo pessoal (2023).



Figura 2. Graficos de barras apresentando dados de frequéncia de respostas obtidas através de questionario

aplicado aos familiares de criangcas com TEA.

de saude ao discutir sobre o problema do seu filho?
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Q8. Na sua perspectiva, de que maneira a equipe de
enfermagem contribui para o suporte emocional tanto do
seu filho(a) autista quanto da sua familia?

Q9. Vocé esta satisfeito(a) com a qualidade geral
assisténcia de enfermagem que seu filho(a) autista recebe?
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Q10. Com base na experiéncia do cuidado oferecido até
agora, como vocé descreveria a importancia global da
equipe de enfermagem no suporte ao seu filho(a) autista?

Fonte: Acervo pessoal (2023).

4. CONCLUSAO

Este estudo possibilitou uma melhor compreensédo da percepcdo de familiares de criancas com TEA a
respeito do conhecimento e acolhimento da equipe de enfermagem para com suas criangas. A0 mesmo tempo em
qgue o autismo ainda € pouco estudado e difundido pelo Brasil, ha um déficit na formacao desses profissionais a
respeito do tema. Diferentemente de outras patologias, o autismo ndo tem cura. Portanto, existe a necessidade de
inclusdo de disciplinas, treinamentos profissionais, cursos de atualizacdo, palestras e materiais informativos sobre

0 assunto, para que futuramente possa se destacar um cuidado integro, humanizado e com melhores impactos na
vida destes pequenos pacientes.
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