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Autistic disorder; Objective: Todescribe the challenges faced by families caring for children with autism spectrum
Autism; disorder (ASD) in Brazil and the coping strategies employed.

Family relations; Sources: Systematic review of articles published until September of 2013, without language
Caregivers; restrictions, using quality appraisal (Amstar and Casp/Oxford instruments).

Brazilian Unified Summary of the findings: The literature shows parental emotional overload as one of the main
Health System challenges faced by families, especially mothers. The main stressors were diagnostic postpo-

nement, difficulty dealing with the diagnosis and associated symptoms, and poor access to
health services and social support. The predominant coping strategies found included informa-
tion exchange between affected families and integrated healthcare network for patient and
family support.

Conclusion: ASD exerts strong influence on family dynamics, resulting in caregiver overload,
especially in mothers. The Brazilian Unified Health System needs to provide comprehensive,
continuous, and coordinated care to strengthen the patient-family dyad and promote the full
development and societal inclusion of children with ASD.
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PALAVRAS-CHAVE
Transtorno autistico;

Autismo no Brasil, desafios familiares e estratégias de superacao: revisao sistematica

Objetivo: Descrever os desafios encontrados pelas familias na convivéncia com criangas por-
tadoras de transtorno do espectro autista (TEA) no Brasil e as estratégias de superacao

Fonte dos dados: Revisdo sistematica da literatura com inclusao de artigos publicados até
setembro de 2013, sem restricoes de idioma. Os artigos incluidos foram submetidos a avaliacao
de qualidade metodoldgica por meio do Amstar e Casp/Oxford.

Sintese dos dados: Incluem-se estudos provenientes de Sao Paulo e Rio Grande do Sul com alta
e moderada qualidade metodoldgica. A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como
um dos principais desafios encontrados pelas familias, inclusive com grande tensao sobre as
maes. Dentre os fatores relacionados ao estresse estdo: postergacao diagnostica, dificuldade
de lidar com o diagndstico e com os sintomas associados, acesso precario ao servico de salde
e apoio social. Dentre as estratégias de superacdo destacaram-se: troca de informacdes entre
as familias afetadas e assisténcia integralizada da rede de salde no atendimento do paciente

Conclusdo: Observou-se que o TEA exerce forte influéncia na dinamica familiar com sobrecarga
dos cuidadores, geralmente da mae. O Sistema Unico de Salde necessita prover cuidado inte-
gral, longitudinal e coordenado com vistas ao fortalecimento do binémio paciente-familia e o
pleno desenvolvimento e a plena insercao dessas criancas na sociedade.

© 2014 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos
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Introducao

O transtorno do espectro autista (TEA) é conside-
rado uma sindrome neuropsiquiatrica caracterizada por
manifestacdes comportamentais acompanhadas por déficits
na comunicacao e interacao social, padrées de comporta-
mentos repetitivos e estereotipados e um repertorio restrito
de interesses e atividades.! As anormalidades no desenvol-
vimento também sdo caracteristicas do autismo, as quais
podem ser detectadas nos primeiros trés anos de vida e
persistir até a idade adulta.? Apesar da relevancia, a eti-
ologia do TEA ainda permanece desconhecida. Acredita-se
que seja multifatorial, associada a fatores genéticos e neu-
robioldgicos, isto €, anomalia anatomica ou fisiologica do
sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e
interacao entre maltiplos genes.?>

O autismo é um tipo de transtorno global do desen-
volvimento de maior relevancia devido a sua elevada
prevaléncia. Dados epidemiologicos mundiais estimam que
um a cada 88 nascidos vivos apresenta TEA, que acomete
mais o sexo masculino. No Brasil, em 2010, estimava-se
cerca de 500 mil pessoas com autismo.?

O diagnostico de TEA é essencialmente clinico, feito a
partir das observacdes da crianca, entrevistas com os pais
e aplicacao de instrumentos especificos. Os critérios usados
para diagnosticar o TEA sao descritos no Manual Estatistico
e Diagnostico da Associacdo Americana de Psiquiatria, o
DSM.“ Esses critérios tém evoluido com o passar dos anos.
O DSM-V, lancado em maio de 2013, compde o mais novo
instrumento para guiar o diagnostico médico dos individuos
portadores de TEA."> Além do DSM-V, ha outros testes de
rastreamento para o TEA, como, por exemplo, a Escala de
Classificacao de Autismo na Infancia, Indicadores Clinicos

de Risco para o Desenvolvimento Infantil e Modified
Checklist for Autism in Toddlers.>¢

0 autismo infantil envolve alteracdes severas e precoces
nas areas de socializacdo, comunicacao e cognicao. Os qua-
dros resultantes sao, em geral, severos e persistentes, com
grandes variacdes individuais, mas frequentemente exigem
das familias cuidados extensos e permanentes periodos de
dedicacéo.”

Os pais da crianca com diagnéstico de TEA sao con-
frontados por uma nova situacao que exige ajuste familiar.
0 desejo fantasiado da gestacao precisa de uma adequacao
aquele que nasce e que tem caracteristicas proprias.? As
criancas diagnosticadas com TEA frequentemente apresen-
tam maior grau de incapacidade cognitiva e dificuldade no
relacionamento interpessoal. Consequentemente, exigem
cuidado diferenciado, incluindo adaptacdes na educacao
formal e na criacdo como um todo. Essas peculiaridades
levam a alteracdo da dinamica familiar, que exige um cui-
dado prolongado e atento por parte de todos os parentes
que convivem com uma crianca com TEA. Logo, sao rela-
tados com frequéncia niveis de estresse aumentado, o que
pode impactar na qualidade de vida de todos os membros da
familia.” % A condicao especial da crianca requer que os pais
encarem a perda do filho idealizado e desenvolvam estraté-
gias de ajustes a nova realidade. O convivio dos pais com as
manifestagoes especificas do TEA em seus filhos pode culmi-
nar, muitas vezes, com o proprio afastamento familiar em
relacdo a vida social.?

No Brasil, o Ministério da Saude publicou em 2013 a Dire-
triz de Atencao a Reabilitacao da Pessoa com TEA, com vistas
a orientar os profissionais de salde, bem como os parentes,
a fim de auxiliar na identificacao precoce do autismo em
criancas de até trés anos."
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