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RESUMO

Objetivo: identificar as demandas de informagdes das familias de criangas com Transtorno do
Espectro Autista. Método: estudo qualitativo, realizado por meio de entrevista semiestruturada
e audiogravada com 55 familiares, nos estados do Parana, Ceara e Macapa, entre setembro
de 2018 e setembro de 2019. Utilizaram-se analise categorial temética e os recursos do
Qualitative Data Analysis Software para organizacao dos dados. Resultados: identificou-se
que as familias necessitam de informagoes referentes as caracteristicas do Transtorno do
Espectro Autista (definicdo, causa, possibilidade de cura, prognostico e a probabilidade de
ter outro filho com Transtorno do Espectro Autista); a rotina e o comportamento da crianga;
os direitos e as expectativas futuras. Consideragoes finais: as demandas de informacéo
sdo relevantes para subsidiar os profissionais, gestores de satde e de outros servigos na
organizagdo da atengao a saude para apoiar as familias de criangas com autismo.
Descritores: Transtorno do Espectro Autista; Informacdes; Familia; Crianga; Apoio Social.

ABSTRACT

Objective: to identify the information demands of families of children with Autism Spectrum
Disorder. Method: this is a qualitative study conducted through semi-structured and audio-
recorded interviews with 55 family members, in the states of Parand, Ceard, and Macapa,
between September 2018 and September 2019. Thematic category analysis and Qualitative
Data Analysis Software resources were used for data organization. Results: it was identified
that families need information regarding the characteristics of Autism Spectrum Disorder
(definition, cause, possibility of cure, prognosis and the probability of having another child with
Autism Spectrum Disorder); child’s routine and behavior; future rights and expectations. Final
considerations: information demands are relevant to support professionals, health managers
and other services in health care organization to support families of children with autism.
Descriptors: Autism Spectrum Disorder; Information; Family; Child; Social Support.

RESUMEN

Objetivo: identificar las demandas de informacion de las familias de nifios con Trastorno del
Espectro Autista. Método: estudio cualitativo, realizado a través de entrevistas semiestructuradas
y grabadas en audio con 55 familiares, en los estados de Parana, Ceard y Macap4, entre
septiembre de 2018y septiembre de 2019. Se utilizaron recursos del Qualitative Data Analysis
Software y andlisis categdrico tematico para organizar los datos. Resultados: se identifico
que las familias necesitan informacion sobre las caracteristicas del Trastorno del Espectro
Autista (definicion, causa, posibilidad de curacién, prondstico y probabilidad de tener otro
hijo con Trastorno del Espectro Autista); la rutina y el comportamiento del nifio; derechos y
expectativas futuras. Consideraciones finales: las demandas de informacion son relevantes
para apoyar a los profesionales, gestores de salud y otros servicios en la organizacion de la
atencioén de salud para apoyar a las familias de nifios con autismo.

Descriptores: Trastorno del Espectro Autista; Acceso a la Informacion; Familia; Nifio; Apoyo
Social.
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INTRODUCAO

Dados epidemioldgicos vém mostrando que uma em cada
54 criangas com oito anos de idade apresenta Transtorno do
Espectro Autista (TEA)™. O TEA é caracterizado por alteragées no
desenvolvimento cerebral infantil que acontecem nos primeiros
anos de vida, afetando principalmente a comunicacao, a relagao/
interacdo com as pessoas e o comportamento®. A crianga com
TEA apresenta um grupo de sinais clinicos, gerando uma nova
condicao de vida para a familia devido a necessidade de geren-
ciamento das necessidades infantis®.

Diante dos desafios apds o diagndstico do TEA, a familia busca
informacdes sobre a rede de atendimento a saude, profissionais
com experiéncia no atendimento a criangas com o transtorno,
prestadores de servi¢os que fornecam intervencao/terapias®,
redes de apoio, servi¢os sociais, entre outros®. O acesso a in-
formacoes sobre o transtorno, tratamentos e servicos e rede de
atencdo a saude podem auxiliar as familias de criangas com TEA
no enfrentamento dessa nova situacao.

A oferta de informacdes as familias é essencial para garantir o
manejo adequado da condicao infantil em longo prazo e auxilid-las na
tomada de decisdo sobre tratamentos/terapias necessarios. Isso lhes
possibilita participar ativamente da terapéutica dos filhos, escolhida
junto com a equipe profissional®. Assim, o apoio a essas familias
tem sido foco de diversos profissionais, instituicoes e politicas®®.

Apesar disso, ainda é frequente o relato de familias terem difi-
culdades em receber as informacdes, pois esse apoio é percebido
como restrito®. Ha insatisfacdo com as informacdes recebidas
dos profissionais de saude, principalmente durante o periodo
do diagnéstico. Sao referidas barreiras na comunicagdo, como o
uso de jargdes médicos, informacdes insuficientes, imprecisas e
com pouca oportunidade de discussao®.

Estudos brasileiros abordaram que, na experiéncia da familia,
ha um déficit de informacao®; porém, esse fato nao tem sido
explorado em relagdo ao tipo de informacdes requeridas. Diante
desse cendrio, no presente estudo, objetivou-se identificar as
demandas de informacdes das familias de criancas com TEA.
Este estudo pode auxiliar profissionais, instituicdes e gestores
na organizacdo de suporte informacional e, assim, apoia-las na
tomada de decisdo em relagdo ao cuidado da pessoa com TEA.

OBJETIVO

Identificar as demandas de informacoes das familias de criancas
com Transtorno do Espectro Autista.

METODO
Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada em consonancia com as normas
preconizadas pela Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional
de Saude, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, com Pa-
recer favoravel a realizacao da pesquisa. Para garantir o sigilo dos
participantes, utilizou-se a seguinte codificacdo: sigla do estado
onde foi realizada a pesquisa, seguida pelo nimero sequencial
da entrevista.
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Tipo de estudo

Pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Utilizaram-se,
conforme aplicabilidade, os Critérios Consolidados para Relatar
uma Pesquisa Qualitativa (COREQ).

Procedimentos metodoldgicos

Participaram da pesquisa 55 familiares de criancas com TEA. Os
critérios de incluséo foram: 1) familiar de crianca na faixa etaria de
guatro a dez anos; 2) morar na mesma casa; 3) realizar os cuidados da
crianca. Justifica-se a selecdo desses critérios pelos seguintes motivos:
primeiro, levou-se em consideracdo a idade da crianga em funcao do
periodo em que comumente ocorre o diagndstico e a delimitacdo
de dez anos para incluir apenas familiares de criancas, uma vez
que o foco, neste estudo, ndo incidiu em familias de adolescentes.

Como segundo critério, considerou-se a experiéncia familiar
na convivéncia do cuidado, possibilitando que o participante
pudesse contribuir com o objetivo deste estudo. O critério de
exclusdo utilizado foi o familiar/participante ser menor de idade.
Houve recusa de participacao por seis familiares no Ceard e um
no Paranda. Nao houve desisténcia de participagao.

Cenario do estudo

A pesquisa foi realizada em institui¢des de atendimento a saide
e educacionais em trés cidades de diferentes estados, sendo 21
entrevistas no Parana — cinco em uma Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) e 16 em um Centro de Neurologia Pediatrica;
22 no estado do Cear3, seis em uma APAE, duas em um Centro de
Atencdo Psicossocial e 14 em um Centro de Reabilitacdo; 12 no
estado do Amap4, em um Centro de Educacéo Infantil.

Fonte de dados

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista presencial,
semiestruturada e audiogravada com 55 familiares. Em cada
local de coleta de dados, as pesquisadoras conheceram o fluxo
de atendimentos para possibilitar o convite pessoal as familias.
A amostra foi intencional e delimitada por saturacdo dos dados,
isto é, quando sao alcancados os objetivos e o entendimento do
fenébmeno estudado.

Coleta e organizacao dos dados

As entrevistas foram realizadas entre setembro de 2018 e
setembro de 2019, guiadas com perguntas introdutérias sobre as
demandas de informagdes das familias. Foram coletados dados
sociodemograficos referentes aos familiares (idade, sexo, anos de
estudo, parentesco com a crianga e renda familiar) e as criangas
(idade, sexo e tempo de diagnéstico do TEA). Foram realizadas
duas adaptag¢des no guia de coleta de dados apés dois pré-testes
realizados com familiares em um centro de coleta no estado do
Parana.Tais adapta¢oes foram realizadas para o guia apresentar
linguagem compreensivel ao respondente.

Os pesquisadores que realizaram as entrevistas nos trés estados
sdo discentes do curso de graduacdo em enfermagem, enfer-
meiras(os) que cursavam mestrado ou doutorado. Esses foram
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treinados por uma pesquisadora/professora com experiéncia em
estudos qualitativos. As entrevistas, com duracdo média de 20
minutos, foram registradas em dudio por meio de um gravador
digital e transcritas em formato Microsoft® Office Word.

Foi ofertada, durante a entrevista, a possibilidade de os partici-
pantes receberem a entrevista transcrita; aqueles que aceitaram,
receberam-nas por e-mail ou mensagem de WhatsApp, conforme
sua preferéncia. Nenhum deles requisitou alteracdo do contetido
da entrevista ap6s a leitura.

Analise dos dados

As entrevistas foram interpretadas de acordo com a técnica de
analise categorial tematica®. Realizou-se a organizacdo e prepa-
racdo dos dados para a analise, leitura dos dados e codificagao
em blocos/segmentos de texto, agrupamentos do texto em ca-
tegorias, as quais foram estabelecidas com base na similaridade
entre os dados encontrados. Utilizou-se o Qualitative Data Analysis
Software para auxiliar a organizacdo dos dados. A pesquisadora
interpretou as palavras e frases das entrevistas; a partir disso,
utilizaram-se recortes das unidades de registro, constituindo os
codigos, os quais foram categorizados.

Foram analisados 275 cédigos originados nas entrevistas, os
quais integraram as categorias da seguinte maneira: 55 (20%)
representaram a categoria caracteristicas do TEA; 98 (36%),
comportamento da crianga com TEA; 98 (36%), direitos da crianca
com TEA; 24 (9%), futuro da crianca com TEA.

RESULTADOS

Os dados de caracterizacdo dos familiares mostraram a idade
média de 37 anos; 95% (n=52) eram do sexo feminino; 15% (n=8)
tinham de cinco a oito anos de estudo; 45% (n=25) tinham de
nove a 11 anos; 38% (n=21) tinham de 12 a 16 anos; uma pessoa
nao respondeu. Oitenta e sete por cento (n=48) eram as maes
das criangas; 5% (n=3) eram os pais; 5% (n=3) eram as(os) avés/
avos; 2% (n=1) eram irmas. Treze por cento (n=7) das familias
tinham renda de até R$500,00 (equivalente a 1/2 saldrio minimo
em 2020); 35% (n=19) tinham de R$1.001,00 a R$2.000,00 (isto &,
de um a dois salarios minimos em 2020); 32% (n=18) relataram
renda superior a R$2.001,00 (proporcional a mais de dois salarios
minimos em 2020); um participante nao informou.

Em relagao as criancas com TEA, a idade média foi de seis anos
e 69% (n=38) eram do sexo masculino. Ao todo, 27% (n=15) con-
viviam com o transtorno em periodo de até um ano; 29% (n=16)
tinham de dois a trés anos; 25% (n=14) tinham de quatro a cinco
anos; 9% (n=5) tinham de seis a sete anos; 5% (n=3) ndo sabiam.

A seguir, encontram-se apresentadas as categorias e subcate-
gorias tematicas, bem como os depoimentos dos participantes.
Na primeira categoria, referente as caracteristicas do TEA, os
familiares referiram o desconhecimento sobre o transtorno, a
causa, os sinais e sintomas do TEA, a possibilidade de cura e o
risco de ter outro filho com o transtorno.

No comeco, foi muito dificil, eu ndo entendia o que era o TEA,
como lidar com autista, eu fui procurando me informar, saber
como cuidar dele, como entender ele. (Ceara-1)
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[...] porque eu néo sabia, ndo entendia bem o que era, o que é
autismo e até hoje preciso me informar, buscar e estudar para
que eu viesse entender e aceitar. (Amapa-19)

[...] eu s6 queria entender porque ela jd nasceu assim, porque
falaram que é desde a minha barriga, eu queria entender o que
aconteceu ali dentro. (Parana-17)

A gente nunca sabe a causa, o porqué que as crian¢as nascem
assim. (Ceara-9)

[...] o hospital foi muito negativo para mim, porque ele passou
muito tempo da hora de nascer, ai acho que deve ter tudo isso
causado o problema [autismo] . (Amap4é-3)

Foi dificil, porque a gente ndo conseguia definir o que era da
crianga, o que era da idade ou da doenga, da sindrome. (Parana-6)

Eu imaginei que tinha um problema na fala ou lingua presa,
dificuldade, jamais imaginei que seria autista. (Amapa-13)

Quando ele nasceu, eu jd desconfiava pelo comportamento dele.
(Amapa-16)

[...] naverdade, a gente néo sabe se tem cura ou ndo. (Amapa-9)
Gostaria de saber se [o TEA] tem cura. (Ceara-12)

[...] [o segundo filho com autismo] jd foi nascendo, ai pensei
que ndo teria esse problema [autismol, mas ndo tem nada a
ver. (Amapa-3)

Na segunda categoria, sobre o comportamento da crianga
com TEA, identificaram-se, nas falas dos participantes, duvidas
sobre como lidar com os comportamentos infantis que envolvem
acomunicacao; o sistema sensorial auditivo, olfativo, tequmentar;
a socializacdo; o comportamento disruptivo e estereotipado.

[...] gostaria de informagées sobre como fazer na hora das crises.
(Parana-1)

[..] ndo sei o quefoi... parece que ele [crianga] enjoou da voz do irmdo;
quando o irméo dele comega a falar, ele quer agredi-lo. (Amapa-2)

[...] tem hora que ele sente dor, tem hora que com mais intensidade,
tem hora que ele néo sente dor, e isso é uma coisa que eu tenho
que aprender muito. (Ceara-2)

[...] elando gostava de ouvir barulho de liquidificador, de secador
de cabelo. (Amapa-13)

O olfato deles é bem mais agug¢ado do que o nosso. (Amapa-13)
Sepegar o 6nibus, é um maior escandalo, ndo gosta de movimento.
Ela faz escandalo, ela se bate, ela se morde, ela quer sentar sozinha,

ninguém pode ralar a méo nela. (Parana-4)

Eu quero saber como ele [crianca] dorme, como é que eu fago
para ele ir dormir. (Ceara-9)

Ela nédo conseguia ficar nos lugares, estranhava, chorava, se
jogava no chéo. (Amapa-13)
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[...] queria saber mais como fazer para cuidar dele, como impor
limites, o que ele pode fazer e o que ele néo pode fazer. (Parana-21)

Porque, as vezes, a gente ndo sabe como agir... porque a gente
chama e ela ndo atende e as vezes a gente tem que gritar, chamar
atengdo. (Ceara-16)

Eu [mée] gostaria de tanta coisa, de compreender ela [criancal,
de achar um jeito de ela conviver com outras pessoas. Eu vou na
casadas pessoas, ela ndo para, ela chora, se bate, quer irembora,
ndo posso sair de casa com ela. (Parana-4)

Gostaria de entender porque que ele estd tdo novo jd tendo essa
parte de sexualidade ativa e eu estou com um pouco de dificuldade
de lidar com iss.o (Parana-11)

[...] ele [crianca] estd passando de pegar na regido intima dele e
da professor.a (Amapa-2)

Na terceira categoria, acerca dos direitos da crianca com TEA,
identificaram-se varios aspectos como: falta de conhecimento sobre
quais sao os direitos da pessoa com TEA; uma referéncia sobre
nao funcionalidade das leis; o enfrentamento de discriminacao
da sociedade perante os direitos da crianca com TEA; sobre como
ter acesso aos direitos de saude e educacdo da crianca com TEA;
duvidas sobre como acessar os direitos sociais, principalmente
Beneficios de Prestacdao Continuada (BPC), vale-transporte e
vaga para deficiente.

Ndo conheco os direitos. (Ceara-16)

Tem direito que conhego, mas todo dia é uma luta, porque o que
estd na Lei ndo se garante. (Amapa-13)

A Lei € linda, maravilhosa, mas, na prdtica, ndo funciona.
(Amapa-13)

[..] gostaria de saber como falar para as pessoas o que é o autismo.
Eu sei o que é o autismo, mas eu néo sei falar, néo sei explicar para
as pessoas. (Parana-1)

[...] € mais nés, pais, que temos que estar buscando informagéo
cada vez mais. Informando-nos para tentar melhorar o convivio
na sociedade e na familia. (Parana-18)

[...] eu ougo muito “vocé tem certeza que seu filho é autista?’; a
gente ndo gosta de ouvir. Um dia eu tenho esperanca que isso
mude. (Amapa-1)

Eu precisava ficar na fila de prioridade, queriam me tirar a forga.
Tive que mostrar o laudo [da crianca com TEA], nunca passei por
isso antes. (Amapa-11)

[...] vai ter que ser pelo Sistema Unico de Satide. (Parana-12)

Terapeutas ocupacionais que atendem séo pouquissimos.
(Amapa-13)

Dependendo do problema que estd passando, a gente néo recebe
ajuda, a gente vai a consulta com anseio e ndo consegue ajuda.
(Amapa-2)
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Pra falar bem a verdade, eu ndo sei direito nenhum, eu até con-
segui as terapias dele... mas, assim, n@o conheco os direitos dele.
(Amapé-12)

E s6 mesmo a estimulagéo precoce aqui [nome da instituicio
publical. (Amapa-13)

Hoje veio fazer o fonoaudiologia, ela foi avaliada e aguarda na
fila de espera. (Amapa-13)

Na verdade, a gente tem muita duvida com relagdo ao beneficio.
(Parana-14)

[...] [gostaria de saber] sobre o beneficio [BPC], eu queria muito
saber, conseguir mesmo, s6 que ndo pode ter renda, igual eu,
porque, se tivesse alguma renda, ndo conseguiria. (Parana-13)

Sei que tem muitos direitos, eu ndo sei falar diretamente quais
séo. (Amapé-11)

Eu ndo sei todos [os direitos], acredito que eu ndo utilizo por ngo
saber. (Amapa-5)

Agora vocé me pegou, que eu ndo sei [sobre os direitos da
criancga). (Ceara-3)

Gostaria de saber dos direitos que ela tem e eu ndo tenho acesso
e nem vejo como. Diz que tem direito a vaga de deficiente, eu ndo
sei onde ir para buscar esse direito. (Ceara-21)

Eu ndo sabia se a questao do passe livre, mas a prefeitura sempre
deu esse suporte, porque ele fazia muito exame. (Ceara-2)

Conhego muitos direitos [...] como o passe livre, tem a carteirinha
do metr6 [...], meiaentrada no cinema, meia hora no clube das
estrelinhas, passe livre nas topiques, direito a preferencial em
muitos cantos, bancos, lotéricas. (Ceara-6)

Tanto o acompanhante como ele [crianca] tém prioridade de
atendimento. (Parana-21)

Como eu sou funciondria publica, eu pedi a minha redugéo de
carga hordria. (Amapa-6)

Os beneficios que conhego séo o BPC e tem o vale-transporte, a
carteirinha. (Ceara-22)

Eles [profissionais] passaram todas as informacgées e, desde entdo,
agente jd procurou ai e ele jd tem esse direito de isengdo de tarifa
de transporte. (Parana-16)

A gente tem isencdo de IPVA. Jd tem trés anos que a gente utiliza.
(Amapé-1)

Ele [crianga], direito a passagens aéreas que tém certas empresas
que aceitam, a gente preenche vdrios formuldrios com a credencial
do médico. (Amapa-2)

A gente jd tem a carteirinha dele de autismo daqui do estado.
(Amapa-6)

Eu queria muito colocar ela [crianga] na APAE, mas néo sei como
conseguir, porque nunca tem vaga na APAE. (Ceara-13)
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[...] [falta] atendimento prioritdrio na escola. (Ceara-21)

Na escola, tem uma lei que garante um atendimento diferenciado,
tipo um professor a mais, um acompanhante. (Amapa-6)

Na quarta categoria, acerca do futuro da crianca com TEA,
percebe-se haver nos depoimentos preocupacéo e esperanca
em relacdo a alteragdes bioldgicas na crianca. Do mesmo modo,
verifica-se a perspectiva futura sobre o desenvolvimento social e
aindependéncia. Por outro lado, existe preocupacgao sobre quem
vai cuidar da crianga na auséncia dos pais.

Eu esperava, sempre eu esperei que ele falasse de novo. (Parana-13)

A gente estd tentando fazer o melhor possivel para que ele [criancal
se desenvolva. (Amapa-5)

Eu gostaria de saber mais para poder ajudar mais a minha filha,
porque, as vezes, a gente chama por ela e é como se ela ndo tivesse
escutando. (Cearé-8)

As vezes, eu fico me perguntando se meu filho vai aprender a
ler, se algum dia ele vai chegar em casa e contar a situacdo que
aconteceu com ele. (Ceara-2)

Quem é que vai ajuda-la se eu nédo tiver aqui nem ele [pail.
(Amapé-13)

Assim que, no futuro, possam até trabalhar, terem a sua inde-
pendéncia. (Parana-18)

[...] eujdvinatelevisdo que autista pode ser médico, autista pode
ser tudo normal igual uma pessoa normal? (Ceara-3)

DISCUSSAO

Durante o processo de diagndstico do TEA, surgem duvidas
sobre o transtorno e outros aspectos que envolvem a crianga com
essa condicao. Trata-se de um momento confuso e estressante
para as familias, pois essas se deparam com algo desconheci-
do""9. Nesse contexto, os profissionais se tornam essenciais para
aconselhar as familias com relacéo as informacées necessarias. E
importante que os pais estejam cientes das caracteristicas e os
aspectos que envolvem o transtorno a fim de se direcionarem
na busca de recursos para a crianca® e na busca de intervencoes
necessarias, a depender dos diferentes contextos comunitarios
em que as familias vivem". Assim como neste estudo, em outros,
aponta-se que as familias gostariam de saber informacgdes que
envolvem a crian¢a com o transtorno’?'3, Nao ha um tratamento
especifico para o transtorno até o momento, porém existem di-
versas terapias que auxiliam na promocao do desenvolvimento
infantil™®. Existem pesquisas que mostram que o TEA pode ser
causado por fatores genéticos, ambientais e/ou adversidades no
periodo gestacional ™7,

Entre irmaos gémeos idénticos, o risco é de 60 a 90%, por
outro lado, entre gémeos nao idénticos, a chance é de 0 a 30%
de risco para o transtorno"”. Nas familias com irmaos paternos, as
possibilidades de ocorréncia aumentam em 23,34%; no caso de
familias com irmaos maternos, as chances aumentam em 28,32%
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em um segundo filho. Em primos maternos de primeiro grau, a
possibilidade é de 13,79%; em primos paternos de primeiro grau,
as possibilidades aumentam em 13,55%"®).

E importante que as familias recebam informacées sobre
os sinais do TEA, os quais envolvem déficits na comunicacéo,
interacao social, no comportamento e alteragoes sensoriais. O
comportamento envolve movimentos corporais, uso de objetos
e falas restritas ou repetitivas"’®. Os interesses sensoriais podem
fazer com que a crianca se sinta atraida por determinados aspec-
tos como textura, cheiro, sabor, visdo e sons, e ndo na funcao de
um determinado objeto"¢2%, Comumente, a adesao as rotinas
é inflexivel, as criancas podem ter interesse por brinquedos ou
objetos especificos, permanecer por longos periodos utilizando
os mesmos brinquedos ou realizando a mesma atividade.

As caracteristicas descritas anteriormente podem fazer com
que as criancas apresentem alguns comportamentos diferen-
ciados. Por exemplo, a hipersensibilidade ao som pode gerar
crises na presenca de som/barulho alto. E importante para a
familia compreender o que desencadeia os comportamentos
disruptivos®” e estereotipias®?.

E necessario saber lidar com a ansiedade infantil, o desenvol-
vimento de habilidades sociais®®, sensoriais?", acompanhar as
criangas nas suas atividades de lazer®'?? e ajuda-las a melhorar
a comunicagao®”. Além do mais, precisam saber como ajudar a
crianga nas atividades de vida didria, tais como no repouso, no
sono, no autocuidado®’ e na alimentagao®.

As criancas podem ter dificuldades em entender expressées
faciais, assim, é dificil guardar na memaria uma expressédo que
se associe a uma determinada emocao. Sao rigidas no seu es-
tilo de aprendizagem e podem ter dificuldade em transferir o
aprendizado para outras situagoes'®. Conhecer tais informagoes
é importante para quem cuida da crianca, pois comumente as
familias vivenciam situacdes de estresse por ndo conseguirem
lidar ou compreender o comportamento infantil@'-22,

Para atender as demandas infantis da vida cotidiana, as fa-
milias necessitam de informacodes sobre os direitos, as politicas
publicas, as legislagbes?" e os subsidios sociais®® que possam
auxilid-las. De inicio, é primordial compreender que, no Brasil, a
pessoa com TEA é considerada, para efeitos legais, pessoa com
deficiéncia. Assim, usufruem dos direitos de outras pessoas e os
resguardados a pessoas deficientes, previstos em leis especiais.

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, que, em interacdo com uma ou mais barreiras,
pode obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condig¢oes com as demais pessoas®.

De acordo com a literatura e dados desta pesquisa, as familias
tém duvidas sobre como acessar a rede de atendimento a saude.
Isso envolve a necessidade de obter informes sobre instituicoes
que fornecem terapias ou tratamentos especificos?® e servigos
para aconselhamento familiar?. Por outro lado, os pais geralmente
ficam sobrecarregados e confusos com a quantidade volumosa
de opcdes para tratamentos de TEA de acordo com as pesquisas
gue realizam de forma autdnoma. Assim, necessitam de servicos
gue os instruam®?,

A legislacdo que regulamenta a promocdo, protecéo e recu-
peracdo da saude, bem como a organizacao e o funcionamento
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dos servicos de saude no Brasil, consiste na Lei n° 8.080, de 19
de setembro de 1990?®. De forma mais recente, a Lei n° 13.146,
de 6 de julho de 2015, reforca alguns direitos a saide da pessoa
com deficiéncia®), enquanto a Lei n° 12.764, de 27 de dezembro
de 2012, reafirma o direito a salde as pessoas com TEA desde
o diagnéstico até a reabilitacdo com servigos especializados®?.

As Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo da Pessoa com TEA
preveem o acompanhamento por um centro especializado®.
Essa diretriz estabelece atendimento individualizado. A equipe
de saude faz articulagdo com a rede social e de apoio como os
servicos de assisténcia social ou outros que possam auxiliar a
crianca e a familia. Tais articulagées também envolvem encami-
nhamentos para a rede de educagao®.

Os recursos educacionais sdo importantes® e os pais necessitam
saber sobre os programas educacionais especiais disponiveis e
que sejam adequados aos seus filhos"?. A Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015, estabelece os direitos a educacdo e ensino pro-
fissionalizante a pessoa com deficiéncia®. A educagao constitui
direito assegurado em todos os niveis de aprendizado ao longo
de toda a vida, de forma a alcancar o maximo desenvolvimento
de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e
sociais segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades
de aprendizagem.

As pessoas com TEA tém assegurada a assisténcia social pela
Constituicao Federal de 1988, Lei Organica da Assisténcia Social®?,
Existem programas e beneficios sociais destinados as familias de
baixa-renda e outros especificos as pessoas com deficiéncias.
Isso, muitas vezes, gera duvidas, porque as pessoas ndo con-
seguem acessar alguns beneficios por ndo serem classificadas
como baixa-renda. Tais beneficios sdo: Programa Bolsa Familia,
Programa Minha Casa Minha Vida, Telefone Popular, isencao de
pagamento de taxa de inscricdo em concursos publicos, passe
livre interestadual, isencao de tarifa para transporte urbano
municipal®’, BPC, entre outros.

Os direitos especificos as pessoas com deficiéncia sdo: aisen-
¢ao de Imposto sobre Produtos Industrializados (IPl); isencao de
Imposto sobre Operac¢des Financeiras (IOF); isencdo de Imposto
sobre Operacdes relativas a Circulacdo de Mercadorias e Prestacédo
de Servicos de Transporte Interestadual e Intermunicipal e de
Comunicacao (ICMS); isencao de Imposto sobre a Propriedade
de Veiculos Automotores (IPVA).

Além desses, a pessoa com deficiéncia tem direito a moradia,
inclusive a residéncia protegida e prioridade na aquisicdo de casa
propria®; desconto na passagem aérea do acompanhante®?;
carteira de identidade com simbolo do TEA®334; prioridade em
filas de atendimento®; assentos reservados em transporte cole-
tivo destinados as pessoas com deficiéncia®; vaga preferencial
de estacionamento; prioridade no recebimento de restituicao
de imposto de renda; prioridade na tramitacdo processual,
procedimentos judiciais e administrativos em que for parte ou
interessada em todos os atos e diligéncias®.

Eimportante conhecer os direitos. Assim, os profissionais que
assistem essas familias sdo primordiais para orientacédo e indicacédo
de onde e como busca-los. Além dos direitos mencionados acima,
é previsto em lei, bem como para qualquer pessoa na sociedade,
aintegridade fisica e moral e o direito ao livre desenvolvimento
da personalidade®. Em consonancia com isso, as campanhas

Demandas de informacgoes das familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista

Weissheimer G, Mazza VA, Santana JM, Ruthes VBTNM, Freitas CASL.

de conscientizacdo sobre o TEA podem ajudar a sociedade a
entender melhor esse transtorno.

Muitas familias recebem comentdrios negativos de pessoas da
comunidade quando a crianca tem uma crise de mau humor ou
apresenta estereotipias em um local publico®. Nesta pesquisa,
os participantes referem que gostariam de conhecer estratégias
gue Ihes ajudassem a explicar o transtorno para outras pessoas e
gue promovessem a conscientizacdo e integracao da comunidade
em relacdo ao TEA. Observou-se que a aceitacao social e o apoio
dos familiares, amigos e comunidade sdo considerados aspectos
importantes aos pais de criangas com TEA®, pois muitos ainda
sofrem preconceitos.

Uma das perspectivas das familias é em relacdo a aceitacdo
da crianca na sociedade acerca de questdes relativas ao traba-
Iho, emprego, profissao e sua independéncia®®3”, Expressam
expectativas sobre a possibilidade de realizar um curso de ensino
superior®® e ter independéncia®.

Um estudo avaliou as caracteristicas gerais em longo prazo
de pessoas com TEA em relacédo ao trabalho e independéncia.
Na referida pesquisa, foram analisados 15 estudos conduzidos
no Reino Unido, Escandindvia, América do Norte e Japao, que
envolveram 828 pessoas com TEA, as quais foram acompanhadas
da infancia a adolescéncia ou a idade adulta“.

Tais caracteristicas foram classificadas da seguinte maneira:“bom’,
em 19,7% das pessoas, indicando-se que conseguiam trabalhar,
mas requeriam algum apoio na vida didria; “intermediario’, em
31,1%, denotando-se que tinham algum grau de independéncia
e embora demandassem apoio e supervisdo, ndo precisavam de
suporte especializado de cuidado em casa; “ruim” ou “muito ruim’,
em 47,7% das pessoas, isto &, requerendo supervisdo especial, de
suporte de alto nivel em casa ou de assisténcia hospitalar de alto
nivel®?, Por mais dificil que seja, muitas familias necessitam deixar de
lado boa parte de suas expectativas em relacéo ao filho e manter o
futuro em mente a medida que a crianca cresce e se desenvolve,

O prognéstico da crianga ndo é delimitado, depende das carac-
teristicas de cada individuo. Em um estudo realizado na Italia com
110 pais/familiares de pessoas com TEA - essas variando de 8,1
a 28 anos (média de 20,6 anos) —, 83 participantes eram do sexo
masculino e 27 do sexo feminino, podendo-se verificar alguns
aspectos relativos ao progndstico. Os sinais/sintomas melhoraram
em 81,5% dos casos. Em 10,9%, constatou-se que nao houve
alteracao, e, em 7,6%, os sintomas pioraram. A comunicacao
verbal esteve presente em 66%, ausente em 15,1%; em 18,9%,
percebeu-se habilidade para imitagdo e comunicagao gestual®.

As habilidades de percepcao sensorial se modificaram-se em
30,2%, melhoraram em 58,8% e pioraram em 11% dos casos. Entre
os sintomas, 72,2% tinham atraso ou auséncia de linguagem; 48,9%
apresentavam estereotipias; 43,3% tinham déficit de atencao;
41,1% tinham transtornos comportamentais, como a agressao;
30% estavam em isolamento social; 20% tinham disturbios do
sono; 13,3% tinham problemas alimentares. Crises epilépticas
ocorreram em 28,9% (31 pessoas)©?.

Existem politicas que estabelecem alguns dos aspectos men-
cionados pelas familias no que diz respeito a garantia da insercao
dessas pessoas na sociedade em relacdo a estudo, trabalho, em-
prego e garantia dos seus direitos®. Por isso, é importante que
as familias estejam instruidas para buscar os direitos da crianca
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e exercitar a independéncia da crianca para o futuro. Apesar
dos recursos, muitas familias precisam de mais apoio para saber
acessar e percorrer os servicos disponiveis a fim de promover
um prognéstico satisfatorio e a independéncia da crianga®'-2.

Além de conhecer os direitos, é importante que as familias
saibam busca-los quando ndo estédo acessiveis. Verifica-se haver
precariedades de estrutura organizacional e operacional para a
obtencéo dos servicos de saude, educacdo e mercado de trabalho
em relacdo ao que determina a Lei. A elaboracao de leis ndo é
suficiente para garantir efetivamente os direitos das familias®“,
Apesar disso, é fundamental que as familias estejam instruidas e
que, na auséncia dos direitos, busquem os respectivos recursos
estaduais/municipais para obté-los®*. A participacao social
das pessoas com deficiéncia nos processos decisoérios relativos
as politicas ainda é fragil, sendo de extrema importancia que as
familias se empoderem para participacdo e controle social, com
vistas a efetivacdo do acesso aos seus direitos“?.

Limitagoes do estudo

Neste estudo, foram levantadas as necessidades de infor-
macodes das familias, porém nao foi realizada uma classificacdo
das demandas de informagdes conforme o tempo transcorrido
apds o diagndstico. Sugere-se que esse tempo possa demonstrar
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diferencas nas necessidades de informagdes. Assim, considera-se
que estudos futuros possam explorar tal questéo.

Contribuicoes para a area da enfermagem, saude e poli-
tica publica

O acesso a informacdo segura e confidvel é essencial para que
as familias possam gerir as necessidades infantis, cabendo aos
profissionais, gestores de satide e de outras areas a organizacao
assistencial para que tais necessidades sejam atendidas.

CONSIDERAGOES FINAIS

As demandas de informacdo das familias sdo relevantes para
subsidiar os profissionais, gestores de saude e de outros servicos
na organizacdo da atencéo a saude, social e de educacao para
apoiar as familias de criangas com TEA.
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