ESTUDO SOBRE O PACIENTE AUTISTA: OS CUIDADOS DE ENFERMAGEM E
OS SENTIMENTOS DOS FAMILIARES

STUDY ON THE AUTISTIC PATIENT: NURSING CARE AND FAMILY FEELINGS

IFERMINO, Jessica; 2MILLANI, Helena de Fatima Bernardes;

1e2Curso de Enfermagem - Centro Universitario das
Faculdades Integradas de Ourinhos-UNIFIO/FEMM

RESUMO

Sabe-se que o autismo é uma patologia estudada ha anos e com diversas informac¢des a ser abordados,
varias pesquisas nos mostram que ela possui mudangas constantes, por isso é importante que 0s
profissionais estejam sempre estudando e pesquisando para que se possa sempre prestar um
atendimento de qualidade e humanizado tanto para o paciente quanto para a familia. A crianga autista
traz diversas duvidas e medos para a familia, alguns possuem sentimento de revolta e incapacidade por
achar que nédo esta fazendo o suficiente para o seu filho, a assisténcia do profissional de enfermagem
tem papel fundamental neste ambiente, pois € ele quem vai orientar o familiar a procurar ajuda, a buscar
informagdes e ouvir todos seus questionamentos.

Palavras-chave: Autismo; Cuidados de Enfermagem; Familia; Humanizag&o.

ABSTRACT

It is known that autism has been a pathology studied for years and with various information to be
addressed, several studies show us that it has constant changes, so it is important that professionals are
always studying and researching so that one can always provide care quality and humanized for both the
patient and the family. The autistic child brings several doubts and fears to the family, some have feelings
of revolt and inability to think that they are not doing enough for their child, the assistance of the nursing
professional has a fundamental role in this environment, as it is he who will guide the family member to
seek help, to seek information and to hear all their questions.
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INTRODUGCAO

Sabe-se que o autismo € uma patologia estudada ha anos e com ricas evolucdes
neste sentido, varias pesquisas propiciaram mudancas importantes, mas ha muito que
se pesquisar. Varios autores tém estabelecido um conjunto de alertas e caracteristicas
gue permitem identificar tal patologia bem como oferecer um tratamento satisfatorio
aos portadores e melhor compreenséo dos familiares .

Vé-se aqui diferentes consideracdes desde as primeiras pesquisas e estudos
sobre o autismo, que era tratado apenas como uma deficiéncia mental ou apenas um
déficit de atencdo. Somente em 1943, foi descrito pelo médico e pesquisador Léo

Kanner, o qual foi considerado o “pai” do estudo sobre o autismo.



Esta pesquisa tem como objetivo estudar e refletir sobre o portador do autismo,
0s sentimentos expostos pelos familiares e os cuidados prestados pela equipe de
enfermagem. Justifica-se pela importancia da patologia em nivel de saude publica, para
a formacgéo dos enfermeiros que uma vez capazes serao instrumentos de orientagéo e
cuidados com os familiares destes pacientes. Outra questdo importante que permeia
neste trabalho € a verificacdo de sentimentos dos familiares em relacao ao seu membro
autista, que se acredita impactar no cuidado e atengcdo com o autista no que tange a

sua socializagao .

METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma revisao bibliografica. Optou-se por usar como fonte
de andlise, artigos cientificos indexados nas plataformas virtuais GOOGLE e SCIELO.
Para a busca dos artigos, foram utilizados os unitermos: Autismo, Enfermagem e o
autismo, Familia e o autismo.

Os artigos foram escolhidos mediante a leitura dos respectivos resumos, em
seguida seus contetdos analisados através da leitura integral de cada um. Finalmente,
relacionados os que seriam utilizados na elaboracao deste estudo, artigos cientificos

recentes publicados na lingua portuguesa.

DESENVOLVIMENTO
Marques (2002) esclarece que a proveniéncia do autismo é grega, na qual o

termo Auto significa Eu/Préprio, enquanto Ismo significa estado ou orientacéo, que por
extensdo indica um estado em que o individuo é centrado nele préprio, vive no seu
mundo.

Também Oliveira (2009), reforca a ideia de que o conceito de autismo tem
evoluido, assim como também explica que o adjetivo autista foi referido pela primeira
vez em 1906 por Plouller, posteriormente, o termo autista foi referido por Eugen Bleuler,
em 1907, numa fase subsequente, passou-se a referir o Autismo como um transtorno
basico da esquizofrenia e finalmente, as primeiras apresentacdes clinicas aceitas como
descricbes do Autismo, foram publicadas em 1943.

Foi nesse periodo que o pedopsiquiatra americano Leo Kanner referiu-se pela
primeira vez de Autismo no seu artigo “Autistic Disturbances of Afecctive Contact”, onde

descreveu o comportamento de onze casos clinicos, entre eles oito rapazes e trés



mulheres e destacou um conjunto de comportamentos aparentemente caracteristicos
desta sindrome, a que se chamou segundo Telmo (1990) “autismo infantil” ou “autismo
precoce”.

Hewitt (2006), faz referéncias as principais caracteristicas que Leo Kanner
definiu no seu artigo: Inaptiddo para fomentar relacdes pessoais, capacidade de
interacdo muito reduzida, dificuldade em conservar o contato visual e em comunicar,
por conseguinte, dificuldade para socializar e partilhar, particular gosto por jogos
repetitivos e estereotipados, embora muitas vezes os utilizem de forma incorreta, com
outra finalidade, predilecdo por objetos que se manuseiam de forma repetitiva,
desenvolvendo a motricidade fina, preferindo por exemplo, os giratorios, obsesséao por
sequéncias temporais, nomeadamente as rotinas, talvez por terem mais facilidade em
memoriza-las. Quando estas ndo sdo cumpridas, ficam perturbados e acabam por ter
comportamentos que Ihes fornecam algum consolo, alguns que podem nao ser sempre
socialmente aceitas, sensibilidade a estimulos do exterior, que pode manifestar-se, por
exemplo, através de balanceamento corporal ou tapar os ouvidos, dificuldades ao nivel
da linguagem.

O autismo, também conhecido como Transtorno do Espectro Autista (TEA), é
definido como uma sindrome caracterizada por um conjunto de sintomas que afetam a
socializacdo, a comunicacdo 0 comportamento, linguagem expressiva (ecolalia),
restringem-se a dizer nomes, memdria excelente, pouca flexibilidade a mudanca de
ambiente e sensibilidade ao som. (PINTO et al., 2016, p.2).

O autismo € um disturbio do desenvolvimento humano que vem sendo estudado
h& quase seis décadas, porém ainda séo explicitas, mesmo dentre 0s cientistas, as
divergéncias, duvidas e questdes acerca deste transtorno do desenvolvimento humano,
sobretudo no que diz respeito a sua etiologia. Desta maneira, apesar de atualmente ser
bem mais conhecido, 0 espectro autista ainda surpreende pela diversidade de
caracteristicas que pode apresentar e pelo fato de, na maioria das vezes, a crianga que
tem autismo ter uma aparéncia totalmente dentro dos padrdes (MELLO, 2005).

Uma crianca autista precisa de um cuidado especial e atencao redobrada, os
guais, em primeiro momento sdo prestados pela familia. Dessa forma no ambiente
familiar, tem que se criar habitos e ter uma mudanca em sua rotina para se adaptar as

dificuldades que possam enfrentar com o autista. Além dessas mudancgas, a familia



também tem que saber lidar com a aceitacdo do diagndstico, medo, falta de
conhecimento e até mesmo um pouco de preconceito.

Entre os estudos encontrados, nota-se um pouco de medo da equipe de
enfermagem em atender um portador de autismo, observam-se nos relatos dos
profissionais que esse medo é devido a falta do conhecimento do assunto, alguns
enfatizam que tem medo por ndo saber como lidar com o paciente ou ndo saber o que
dizer para familia. Nota-se também que tanto os enfermeiros, quanto os técnicos de
enfermagem n&o estudaram sobre o0 assunto enquanto estavam realizando seus cursos
de formacéo.

De acordo com Siegel (2008), apds o diagndstico de autismo, “para muitas
familias, a aceitacdo da perturbacdo da crianca € um processo gradual, nunca
concluido”. Entretanto em relatos de algumas maes consta o contrario do autor, no qual
familiares dizem ter um susto ao descobrir e logo depois j& passam aceitar seus filhos
como sao.

Segundo Pereira (2005), o sentimento de revolta € um dos muitos que se pode
observar nas familias, entre os quais se destacam a desilusao, a raiva, a angustia, o
protesto, a negacao e a depressao. Muitas vezes esses sentimentos vém relacionando
com a sensacao de nédo estar fazendo o suficiente pelos seus filhos, em como eles vao
ficar depois que eles n&o estiverem mais presentes.

Segundo Telmo (2005), a maioria dos pais deseja morrer depois dos filhos, pois
nao os querem deixar sozinhos. Por medo e por saber que na sociedade atual eles
ainda possam encontrar preconceito, a falta de inclusdo em atividades de rotina e os
pais, por extinto natural, possuem o desejo de sempre estar por perto para proteger e
defender de todo o perigo.

Telmo (2005) ainda afirma que, as familias desempenham um papel de extrema
relevancia quanto a educacéo e inclusdo social destas criancas, uma vez que as
autoridades publicas devem definir medidas adequadas as necessidades das familias,
fornecendo-lhes o apoio necessario.

Como sinais e sintomas do autismo nos primeiros meses de vida pode-se citar:
a desatencdo a voz humana, preferéncia por objetos perante a face humana, o olhar
nao acompanha o afastamento da mae, o bebé néo olha nos olhos da méae durante a

amamentacao, e ndo imita agdes humanas como sorrir, bocejar ou mostrar a lingua.



No primeiro ano de vida: ndo da “tchauzinho”, movimenta-se sem uma direcéo
determinada, ndo indica nenhum desejo, ndo apresenta curiosidade pelas pessoas. A
partir do segundo ano os sinais ficam um pouco mais evidentes: a crianga costuma nao
indicar desejos e quando o faz, usa a méo de terceiros para apontar, tem dificuldade
em prestar atencado quando lhe apontam um objeto, ndo atende quando lhe chamam,
nao consegue demonstrar as emocdes através de gestos e expressfes faciais, a
crianca busca isolar-se dos demais e apresenta dificuldades durante festas e em
ambientes com ruidos. Entre 3 e 5 anos: Surgem reclamacdes sobre seu
comportamento na escola, auséncia de contato visual, ou ndo o fazem de maneira
eficaz, expressdes faciais escassas, age como se ndo ouvisse, costuma brincar com
partes de brinquedos, enfileira brinquedos.

Algumas criancas brincam de forma adequada, porém tém dificuldade em brincar
com outra crianca da mesma idade, estabelece uma rotina para si e para 0s outros, nao
gosta em mudar trajetos e os moveis da casa, tem sensibilidade a alguns tipos de sons,
recusa alimentos com texturas diferentes, e dificuldades com texturas e etiquetas de
roupas.

De modo geral, para ser diagnosticado com TEA, a pessoa precisa ter
apresentado sintomas de autismo a partir da primeira infancia. Os médicos e
especialistas também levam em conta se esses sintomas prejudicam a capacidade do
individuo no dia-a-dia. Portanto, podemos dizer que a presenca e a gravidade dos
sintomas é o principal critério para fechar o diagndstico e determinar o nivel de autismo.

As manifestacdes do TEA séo classificadas em leve, moderada e grave. O TEA
leve é caracteristico do paciente que ndo apresenta atrasos significativos. No geral,
eles se comunicam e mantém suas atividades da vida diaria e possuem um nivel de
interacdo social. Podem apresentar sinais, porém menos evidentes. Ja o moderado
apresenta um meio termo entre as duas condi¢des. A determinagdo sempre depende
da avaliacdo médica. Esses pacientes geralmente tém um diagnostico mais tardio, pois
séo individuos que comumente ndo apresentam atrasos de linguagem, pelo contrario,
possuem um vocabulario rebuscado, porém formal e monétono. O grave é representado
pelo paciente com grande déficit. A comunicacéo e interacdo social sdo precérias. Eles
apresentam comportamentos repetitivos muito intensos, possuem uma rigidez grande
a rotinas e podem ter sinais mais incapacitantes, tais como correr de um lado para o

outro, balancar o corpo e as méos.



O descobrimento do autismo se d& em torno dos trés primeiros anos de vida e
aqueles com quoeficiente de inteligéncia (QI) maior e capazes de articular, tém
prognostico mais positivo.

Sudré et al. (2011), prop6em que a Enfermagem constr6i o processo
interpessoal na sua pratica assistencial utilizando teorias do comportamento humano
como fundamento cientifico, com a finalidade de produzir efeitos preventivos e
corretivos nos portadores de transtornos mentais, almejando estimular a salde
mental no contexto de equilibrio na sociedade, na comunidade e nos individuos que a
integram, e se possivel realizar novas experiéncias a partir desta realidade vivenciada.
Os enfermeiros precisam reconhecer que 0s pacientes autistas ndo séo iguais e cada
um tem suas particularidades, por isso € importante 0 embasamento sobre o assunto,
para fazer um plano de cuidado e saber quais orientacées dar para o paciente e para a
familia, saber o que falar, como agir, como cuidar e entre outras acdes de
responsabilidade do enfermeiro.

A crianca autista necessita de uma assisténcia diferente de outras criancas, tanto
na area de saude, educacéao, projetos e lazer, e fica por parte da familia cobrar, ver se
realmente estdo oferecendo a atencédo e os cuidados necessarios.

Para Telmo (2005), as dificuldades para examinar a crianca existem, mas com
criatividade podem-se ultrapassar essas dificuldades. Assim, deve-se conquistar a
atencao e confianca, de forma a respeitar os limites das criancgas, realizar os exames
somente com necessidade e nao forcar, para deixar o paciente irritado.

Alguns relatos mostram que as informacdes diferentes e mais praticas sobre o
autismo vém aparecendo recentemente, e que acabou deixando muitos pais
despreparados e preocupados. Algumas criancas autistas no inicio ndo apresentam
nenhum sinal, os quais séo percebidos no decorrer da vida e desenvolvimento, devido
a isso ocorre a dificuldade do diagnéstico. Todos devem estar bem atentos aos sinais
que a crianga apresenta.

A atuacado dos enfermeiros frente a crianga autista e sua familia € fundamental,
uma vez que eles tém um importante papel socializador, de aceitacdo e compreenséo
da crianca, bem como no estabelecimento de limites, orienta¢do e apoio a familia. E
importante que os profissionais entendam a necessidade e importancia de sempre estar
informado e por dentro do assunto, para orientar, cessar davidas e tranquilizar os pais

e parentes do paciente autista, para manter os atendimentos mais humanizados.



Apesar da importancia de informagdes e orientagdes, muitos profissionais relatam medo
por ndo saber como tratar, de como vai conversar, realizar o atendimento e muitas
outras davidas em relacédo a assisténcia a ser prestada, sobre os sinais e sintomas,
sobre os graus variados que existe.

A deteccdo precoce de transtornos no desenvolvimento permite ao enfermeiro
agir objetivamente, por meio de um plano de cuidados, e encaminhar a crian¢ga a uma
equipe especializada para confirmacdo diagnéstica e tratamento. Diferentemente de
outras patologias, o autismo ndo tem cura. Portanto, o objetivo da equipe deve ser a
assisténcia integral para melhor suporte e qualidade de vida da crianca e seus
familiares no momento da internacdo. Dessa maneira, o enfermeiro devera acolhé-los
de forma afetiva e profissional. Por isso a importancia da aquisicao do conhecimento
cientifico, pois ele auxilia o profissional na perda do medo de atuar, podendo entéo,
encarar a sindrome como qualquer outra doenca e fazer de tudo para fornecer a melhor
assisténcia.

Nos ultimos anos, tem-se vindo a verificar a necessidade de incluir os pais como
parceiros no tratamento dessas criancas. (OZONOFF et al.2003).

Este relato vem nos mostra a importancia de os profissionais caminharem lado
a lado com os pais do paciente, sempre repassando informacgdes e ouvindo as queixas,
relatos e até mesmo os pequenos detalhes e sinais que s6 os pais percebem, e
adaptando sempre para melhorar a assisténcia a ser realizada.

Algumas familias procuram diferentes profissionais de saude, na tentativa de
encontrar solucdes e formas de ajudar o seu filho a ultrapassar ou a atenuar todas as
manifestagcbes do autismo. Segundo Siegel (2008), esta atitude, de procura de
diferentes profissionais, € uma estratégia que varios pais adaptam, uns porque ndo
guerem aceitar o diagnostico, outros porque reconhecem que o diagnostico de autismo
é dificil. Naturalmente, querem certificar-se que nao existiram equivocos ou entéo
guerem descobrir se alguém lhes apresenta diferentes formas de tratamento.

Mesmo com tantas barreiras enfrentadas o enfermeiro é a pessoa que esta mais
préxima da acao, da atitude, dos cuidados primarios. Mais préximo da familia podera

ser uma ponte.



CONSIDERACOES FINAIS
No decorrer do trabalho da para perceber que séo diversas as implicacdes que

um filho autista acarreta a familia, salientando-se as dificuldades econémicas, a falta de
apoios e a negligéncia.

Faz-se necessario um maior interesse e empenho por parte dos profissionais de
saude, para que o atendimento seja de alta complexidade e humanizado. O papel do
enfermeiro podera ser relevante para diversas familias, podendo servir como ponte para
uma boa comunicacao entre a equipe meédica e a familia. Além disso, a inseguranca e
0 medo ndo deixam o enfermeiro assumir um papel mais relevante nesses
atendimentos.

Precisa-se repensar sobre a importancia da satde mental nos curriculos e nos
servicos de salde, atualizando os profissionais através de cursos, palestras, materiais
informativos.

Este estudo podera contribuir para uma melhor compreenséo do sofrimento das
familias com crianca autista. A Enfermagem poderd intervir de forma mais eficaz,

correspondendo as necessidades das familias com criancas
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