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Resumo

Este artigo tem como objetivo descrever a percepcdo dos familiares de criancas com TEA sobre o papel da
enfermagem no cuidado e apoio oferecidos, destacando o impacto desse suporte na qualidade de vida das familias e na
integracdo social da crianca. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, do tipo relato de
experiéncia, realizado na associacdo TEAceito, no interior da Bahia, Brasil, por meio de rodas de conversa conduzidas
por familiares de criangas com TEA, entre 05 e 06 de maio de 2024, objetivando descrever a percepcao dos familiares
de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) sobre o papel da enfermagem no cuidado e apoio a essas
criangas. Os resultados evidenciaram que as rodas de conversa facilitaram o compartilhamento de conhecimentos e
experiéncias entre os participantes, destacando a importancia da enfermagem no diagnostico precoce, orientagdo e
suporte continuo as familias. Conclui-se que o envolvimento ativo dos profissionais de enfermagem é crucial para
melhorar a qualidade de vida das criancas com TEA e suas familias, fornecendo orientacdo, apoio emocional e
capacitacao para lidar com os desafios especificos do transtorno.

Palavras-chave: Autismo; Vivéncias familiares; Enfermagem; Familia; TEA.

Abstract

This article aims to describe the perception of family members of children with ASD regarding the role of nursing in
the care and support provided, highlighting the impact of this support on the families’ quality of life and the child’s
social integration. It is a descriptive study with a qualitative approach, based on an experience report, conducted at the
TEAceito association in the interior of Bahia, Brazil, through discussion groups led by family members of children
with ASD, between May 5 and 6, 2024. The objective was to describe the perception of family members of children
with Autism Spectrum Disorder (ASD) regarding the role of nursing in the care and support of these children. The
results showed that the discussion groups facilitated the sharing of knowledge and experiences among participants,
emphasizing the importance of nursing in early diagnosis, guidance, and continuous support to families. It is
concluded that the active involvement of nursing professionals is crucial for improving the quality of life of children
with ASD and their families, providing guidance, emotional support, and training to deal with the specific challenges
of the disorder.
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Resumen

Este articulo tiene como objetivo describir la percepcion de los familiares de nifios con TEA sobre el papel de la
enfermeria en el cuidado y apoyo ofrecidos, destacando el impacto de este apoyo en la calidad de vida de las familias
y en la integracion social del nifio. Se trata de un estudio descriptivo con un enfoque cualitativo, de tipo relato de
experiencia, realizado en la asociacion TEAceito, en el interior de Bahia, Brasil, a través de circulos de conversacion
conducidos por familiares de nifios con TEA, entre el 5y el 6 de mayo de 2024, con el objetivo de describir la
percepcion de los familiares de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) sobre el papel de la enfermeria en el
cuidado y apoyo a estos nifios. Los resultados evidenciaron que los circulos de conversacion facilitaron el intercambio
de conocimientos y experiencias entre los participantes, destacando la importancia de la enfermeria en el diagnostico
precoz, la orientacion y el apoyo continuo a las familias. Se concluye que la participacién activa de los profesionales
de enfermeria es crucial para mejorar la calidad de vida de los nifios con TEA y sus familias, brindando orientacion,
apoyo emocional y capacitacion para enfrentar los desafios especificos del trastorno.

Palabras clave: Autismo; Experiencias familiares; Enfermeria; Familia; TEA.

1. Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um distlrbio do neurodesenvolvimento caracterizado por dificuldades
significativas na comunicacdo e na interagdo social, além de padr6es de comportamento repetitivos e interesses restritos
(Hofzmn, 2019). Este transtorno ndo é uma condi¢do Unica, mas um espectro com diferentes etiologias e graus de severidade,
gue se manifesta de formas variadas entre os individuos (Dartora, Mendieta & Franchini, 2014). O TEA pode ser classificado
em trés niveis: grau 1 (leve), grau 2 (moderado), com dificuldades acentuadas na comunicacdo verbal e ndo verbal, e grau 3
(severo), caracterizado por graves dificuldades de comunicagéo, regressdo de habilidades e maior probabilidade de deficiéncia
intelectual, podendo ser identificado ainda na infancia ou adolescéncia.

As manifestacdes do TEA geralmente surgem antes dos trés anos de idade e afetam predominantemente criangas do
sexo masculino (Baio et al., 2018). Essa condicdo ndo impacta apenas o individuo, mas toda a rede familiar, que
frequentemente enfrenta sentimentos de culpa, desespero e medo, necessitando de suporte adequado de profissionais de satde
(Pinto, 2016). A Lei Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012), que reconhece o autismo como uma deficiéncia, trouxe avancos
significativos na formulacdo de politicas pUblicas para garantir os direitos dessas familias. No entanto, o acolhimento e a
inclusdo ainda enfrentam desafios significativos (Brasil, 2012; Neurociéncia, 2021).

Como o TEA ndo possui cura, intervencBes multidisciplinares tém mostrado melhorias na comunicacdo e na
qualidade de vida dos individuos com TEA e suas familias (Lord et al., 2020). Nesse contexto, a enfermagem assume um papel
essencial desde a identificacdo inicial dos sinais até o suporte continuo as familias, especialmente nas Unidades Bésicas de
Saude (UBS) e nas Estratégias Saude da Familia (ESF). Os profissionais de enfermagem sdo responsaveis pelo acolhimento,
pela orientacdo inicial e pela implementagdo da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), o que contribui para
uma assisténcia integral e personalizada, respeitando as rotinas familiares e ajudando a reduzir o estresse, promovendo a
melhoria da qualidade de vida (Dias et al., 2013; Barbiani, 2016).

Além disso, a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA reforca a importancia do papel da
enfermagem, garantindo o acesso a servigos de salde e atendimento multiprofissional para essas criancas e suas familias
(Brasil, 2012). A atuacdo do enfermeiro na orientacdo e apoio as familias é fundamental para promover um ambiente de
cuidado informado e acolhedor, que favoreca a inclusdo social e o desenvolvimento integral das criangcas com TEA (Carniel,
2014; Dartora et al., 2014).

Uma abordagem de cuidado centrada na familia, com estratégias que envolvem uma comunicacdo eficaz, tem se
mostrado crucial para o sucesso do manejo do TEA (Ramos & Oliveira, 2020). O envolvimento dos pais e familiares nas
intervencbes € um componente vital, pois proporciona um ambiente de cuidado mais coeso e harmonioso, essencial para o

desenvolvimento da crianga (Smith & ladarola, 2015).
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A incluséo escolar e a interacdo social sdo areas criticas onde o apoio de profissionais de enfermagem é fundamental.
A enfermagem pode atuar como facilitadora de processos educativos, desenvolvendo atividades adaptadas e proporcionando
suporte tanto para as criangas quanto para os educadores (Santos & Souza, 2018).

Diante desse cenario, este artigo tem como objetivo descrever a percepcdo dos familiares de criancas com TEA sobre
0 papel da enfermagem no cuidado e apoio oferecidos, destacando o impacto desse suporte na qualidade de vida das familias e
na integracdo social da crianga.

2. Metodologia

Este estudo caracteriza-se por uma abordagem qualitativa de natureza descritiva, sendo do tipo relato de experiéncia.
A pesquisa qualitativa, conforme Mattar e Ramos (2021), visa compreender fendmenos em profundidade, explorando-os sob
diferentes perspectivas e buscando entender os significados e interpretacdes atribuidos pelos participantes as suas vivéncias.

O estudo foi realizado na associacdo TEAceito, conhecida como "Casa dos Autistas”, situada no interior da Bahia.
Fundada em 2017, a associacdo oferece acolhimento a criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e suas familias,
promovendo o desenvolvimento e bem-estar das criangas atendidas. Atualmente, a TEAceito presta assisténcia a 70 familias,
cujos membros variam entre 2 e 50 anos de idade, contando com o trabalho de funcionarios voluntarios, entre eles sete maes de
criangas atipicas, que se revezam nas tarefas diérias, além de profissionais de diversas especialidades, tanto sociais quanto
voluntarios.

As participantes do estudo foram mées cadastradas e voluntarias que participam ativamente das a¢6es da associacao.
Os critérios de inclusdo incluiram a participacéo voluntaria das mées nas atividades propostas, enquanto o critério de exclusao
consistiu na recusa em abordar o tema durante as rodas de conversa. A amostragem adotada foi por conveniéncia, com a
participagdo de voluntérias dispostas a compartilhar suas experiéncias.

A coleta de dados ocorreu por meio de observacéo direta e participante, conforme o método proposto por Polit e Beck
(2019), que aponta a observagdo qualitativa como uma ferramenta eficaz para entender comportamentos e experiéncias em
ambientes naturais, complementando os dados autorrelatados. A observacdo participante permitiu uma compreensdo mais
detalhada dos comportamentos humanos e das interag@es sociais, 0 que seria dificil de alcan¢ar com métodos estruturados.

Os dados coletados ap6s as rodas de conversa foram analisados qualitativamente utilizando os principios da anélise de
contelido, o que possibilitou identificar temas emergentes referentes & percepcdo das participantes sobre o papel da
enfermagem no cuidado a criangas com TEA. As discussdes em grupo facilitaram a identificagdo de melhores préticas para o

manejo do TEA e promoveram uma troca significativa de experiéncias e conhecimentos entre as participantes.

3. Resultados e Discussao

Durante as rodas de conversa organizadas para promover o compartilhamento de experiéncias, os familiares de
criangas com TEA expressaram suas percepcdes sobre o papel da enfermagem no cuidado e apoio a essas criangas. A
coordenadora da atividade, uma mae, iniciou a discussdo explicando como os sinais do TEA podem se manifestar
precocemente, destacando a importancia do diagndstico precoce e da intervencdo oportuna. Os participantes reconheceram a
enfermagem como uma fonte essencial de orientacdo e apoio na compreensdo do transtorno e na busca por atendimento
adequado, muitas vezes sendo os primeiros a identificar sinais de TEA e a orientar os pais sobre as medidas a serem tomadas
(Dartora et al., 2014).

Foi evidenciado que os profissionais de enfermagem desempenham um papel crucial no diagndstico precoce do TEA,

especialmente em ambientes comunitérios e escolares, onde a detecgdo precoce pode ser decisiva para o desenvolvimento das

3


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i10.47078
http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i10.47078

Research, Society and Development, v. 13, n. 10, e57131047078, 2024
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i10.47078

criancas. No entanto, muitos familiares também destacaram a falta de enfermeiros capacitados para oferecer esse tipo de
suporte, o que prejudica a inclusdo e o progresso das criancas no ambiente escolar e na comunidade (Carniel, 2014).

Uma mae relatou que, ao perceber os primeiros sinais de TEA em seu filho, sentiu-se desorientada e encontrou na
enfermeira da unidade de salde local um ponto de apoio fundamental para entender a situacdo e buscar o atendimento
apropriado. Esse depoimento reforca o papel crucial da enfermagem na orientag&o inicial e no encaminhamento para servicos
de saude especializados, reduzindo a ansiedade dos pais e facilitando o acesso ao diagndstico precoce (Pinto, 2016).

Outro relato significativo foi o de uma av6 que, ao ndo reconhecer os sinais de TEA em sua neta durante a infancia,
destacou a importancia do apoio de enfermeiros capacitados para ajudar a familia a adaptar suas praticas de cuidado desde
cedo. Esse depoimento reflete a importancia de um papel proativo da enfermagem na orientacdo de familiares e na criacdo de
um ambiente de cuidado mais informado e acolhedor (Dias et al., 2013).

Uma das maes mencionou que o treinamento especifico oferecido aos enfermeiros pela associacdo TEAceito ajudou
significativamente na criacdo de um ambiente de aprendizagem inclusivo para seu filho, reforcando o impacto positivo das
praticas baseadas em evidéncias na enfermagem pediatrica (Wong et al., 2015).

Além disso, a presenga de enfermeiros treinados foi associada a uma maior capacidade de desenvolver estratégias
educativas para lidar com o TEA. Os familiares relataram que a orientacdo continua e o apoio de enfermeiros capacitados
foram cruciais para entender como interagir com as criangas e para promover atividades que estimulam suas habilidades
sociais e cognitivas (Brasil, 2000). Foi destacado que 0 apoio continuo de enfermeiros treinados pode ajudar a criar um
ambiente inclusivo e seguro, permitindo que as criangas se desenvolvam de forma adequada.

Os resultados também evidenciaram a importancia da construcdo de uma rede de apoio entre as familias. A mediacéo
de conversas entre profissionais de salde, educadores e familiares facilitou a troca de experiéncias e promoveu a coesdo do
grupo, conforme destacado por vérias mées participantes das atividades da associacdo TEAceito (Nogueira & Rio, 2011). O
suporte da enfermagem foi percebido como um fator que contribui para a adaptacdo das familias as necessidades das criangas
com TEA, promovendo uma abordagem mais coesa e harmoniosa.

Considerando as complexidades do cuidado de criangcas com TEA, as intervencbes educativas e informativas
realizadas por enfermeiros tém mostrado grande eficacia no apoio aos familiares, preparando-os para lidar com os desafios
diarios associados ao transtorno (Rodrigues et al., 2017). A formacéo continuada de enfermeiros é essencial para garantir um
suporte mais robusto e eficaz, que promova a inclusdo e melhore a qualidade de vida das familias (Sousa et al., 2019). Esses
achados estdo alinhados com a literatura existente, que destaca a importancia da atuacdo da enfermagem na promocdao da saide
e no apoio a familias de criangcas com TEA. A atuacdo do enfermeiro, especialmente quando capacitado e envolvido em uma
abordagem multiprofissional, é essencial para garantir o cuidado integral e a inclusdo dessas criancas na sociedade (Dias et al.,
2013; Carniel, 2014). Ademais, este estudo reitera a necessidade de capacitagdo continua e de préaticas baseadas em evidéncias
para enfermeiros que lidam com criangas com TEA, destacando o impacto positivo dessas intervencfes no desenvolvimento
infantil e no apoio familiar (Wong et al., 2015; Smith & ladarola, 2015).

LimitacGes da Experiéncia

A experiéncia relatada possui algumas limitagBes que precisam ser reconhecidas. Primeiramente, o estudo foi
realizado em um contexto especifico e com um grupo restrito de participantes, o que limita a generalizacdo dos resultados para
outras realidades. Além disso, o relato baseou-se principalmente em percepg¢des subjetivas dos familiares, sem o uso de
ferramentas quantitativas para avaliar o impacto concreto das intervenges da enfermagem no cuidado a criangas com TEA.

Outro fator limitante é a dependéncia de dados obtidos por meio de rodas de conversa, que podem estar sujeitos a vieses de
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resposta, ja que os participantes podem ter omitido aspectos importantes ou destacado questdes especificas em funcdo de suas

experiéncias pessoais.

Contribuices para a Pratica

Este estudo oferece importantes contribuicdes para a pratica de enfermagem no cuidado a criangas com TEA. A partir
das percepcdes dos familiares, fica evidente a necessidade de uma formacao continua e especializada para os enfermeiros, de
modo que possam atuar de maneira mais eficaz na deteccéo precoce dos sinais de TEA e na orientacdo adequada as familias.
Além disso, os resultados destacam o valor do suporte emocional oferecido pelos profissionais de enfermagem, que ajudam a
reduzir a ansiedade das familias e a melhorar a qualidade de vida das criancas. Ao fortalecer a capacidade de enfermeiros em
ambientes escolares e comunitarios, é possivel promover uma inclusdo mais eficaz e um cuidado mais integral para as criancas
com TEA e suas familias.

4. Consideracdes Finais

Os resultados deste estudo evidenciam que os familiares de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
percebem o papel da enfermagem como fundamental no processo de cuidado e apoio. A enfermagem é vista como uma aliada
no diagndstico precoce, na orientacdo inicial e no suporte continuo, oferecendo um ponto de referéncia essencial para as
familias no manejo dos desafios impostos pelo transtorno. Os relatos reforcam a importancia da presenca de enfermeiros
capacitados e envolvidos em uma abordagem multidisciplinar, especialmente em contextos comunitarios e escolares, onde o
diagnostico precoce e o suporte adequado podem fazer uma diferenca significativa na vida dessas criangas.

No entanto, a pesquisa também destaca que, em muitos casos, ha uma caréncia de profissionais de enfermagem com
treinamento especifico para lidar com o TEA, o que impacta negativamente a inclusdo escolar e o suporte as familias. Assim,
torna-se urgente a ampliagdo da formagao de enfermeiros nesse campo e o fortalecimento de praticas baseadas em evidéncias,
que podem melhorar significativamente a qualidade do atendimento prestado as criangas com TEA.

Em conclusdo, fortalecer a atuacdo da enfermagem no cuidado as criangas com TEA, com énfase na capacitacdo continuada e
na ampliacdo do papel desses profissionais em diversos ambientes, é crucial para melhorar a qualidade de vida tanto das
criangas quanto de suas familias. Ao promover uma abordagem mais inclusiva, informada e empaética, os profissionais de
enfermagem podem contribuir de forma significativa para o desenvolvimento e bem-estar dessas criancas, oferecendo um

suporte integral e humanizado.
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