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RESUMO
Objetivo: identificar as demandas de informações das famílias de crianças com Transtorno do 
Espectro Autista. Método: estudo qualitativo, realizado por meio de entrevista semiestruturada 
e audiogravada com 55 familiares, nos estados do Paraná, Ceará e Macapá, entre setembro 
de 2018 e setembro de 2019. Utilizaram-se análise categorial temática e os recursos do 
Qualitative Data Analysis Software para organização dos dados. Resultados: identificou-se 
que as famílias necessitam de informações referentes às características do Transtorno do 
Espectro Autista (definição, causa, possibilidade de cura, prognóstico e a probabilidade de 
ter outro filho com Transtorno do Espectro Autista); a rotina e o comportamento da criança; 
os direitos e as expectativas futuras. Considerações finais: as demandas de informação 
são relevantes para subsidiar os profissionais, gestores de saúde e de outros serviços na 
organização da atenção à saúde para apoiar as famílias de crianças com autismo.
Descritores: Transtorno do Espectro Autista; Informações; Família; Criança; 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 Paraná, Ceará, and Macapá, 
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 información de las familias de niños 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 Paraná, Ceará y Macapá, entre 
septiembre de 2018 y septiembre de 2019. Se utilizaron recursos del Qualitative Data Analysis 
Software y análisis categórico temático para organizar los datos. Resultados: se identificó 
que las familias necesitan información sobre las características del Trastorno del Espectro 
Autista (definición, causa, posibilidad de curación, pronóstico y probabilidad de tener otro 
hijo con Trastorno del Espectro Autista); la rutina y el comportamiento del niño; derechos y 
expectativas futuras. Consideraciones finales: las demandas de información son relevantes 
para apoyar a los profesionales, gestores de salud y otros servicios en la organización de la 
atención de salud para apoyar a las familias de niños con autismo.
Descriptores: Trastorno del Espectro Autista; Acceso a la Información; Familia; Niño; Apoyo 
Social.
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INTRODUÇÃO

Dados epidemiológicos vêm mostrando que uma em cada 
54 crianças com oito anos de idade apresenta Transtorno do 
Espectro Autista (TEA)(1). O TEA é caracterizado por alterações no 
desenvolvimento cerebral infantil que acontecem nos primeiros 
anos de vida, afetando principalmente a comunicação, a relação/
interação com as pessoas e o comportamento(2). A criança com 
TEA apresenta um grupo de sinais clínicos, gerando uma nova 
condição de vida para a família devido à necessidade de geren-
ciamento das necessidades infantis(3).

Diante dos desafios após o diagnóstico do TEA, a família busca 
informações sobre a rede de atendimento à saúde, profissionais 
com experiência no atendimento a crianças com o transtorno, 
prestadores de serviços que forneçam intervenção/terapias(4), 
redes de apoio, serviços sociais, entre outros(5). O acesso a in-
formações sobre o transtorno, tratamentos e serviços e rede de 
atenção à saúde podem auxiliar as famílias de crianças com TEA 
no enfrentamento dessa nova situação.

A oferta de informações às famílias é essencial para garantir o 
manejo adequado da condição infantil em longo prazo e auxiliá-las na 
tomada de decisão sobre tratamentos/terapias necessários. Isso lhes 
possibilita participar ativamente da terapêutica dos filhos, escolhida 
junto com a equipe profissional(4). Assim, o apoio a essas famílias 
tem sido foco de diversos profissionais, instituições e políticas(3-5).

Apesar disso, ainda é frequente o relato de famílias terem difi-
culdades em receber as informações, pois esse apoio é percebido 
como restrito(4). Há insatisfação com as informações recebidas 
dos profissionais de saúde, principalmente durante o período 
do diagnóstico. São referidas barreiras na comunicação, como o 
uso de jargões médicos, informações insuficientes, imprecisas e 
com pouca oportunidade de discussão(6).

Estudos brasileiros abordaram que, na experiência da família, 
há um déficit de informação(7-8); porém, esse fato não tem sido 
explorado em relação ao tipo de informações requeridas. Diante 
desse cenário, no presente estudo, objetivou-se identificar as 
demandas de informações das famílias de crianças com TEA. 
Este estudo pode auxiliar profissionais, instituições e gestores 
na organização de suporte informacional e, assim, apoiá-las na 
tomada de decisão em relação ao cuidado da pessoa com TEA.

OBJETIVO

Identificar as demandas de informações das famílias de crianças 
com Transtorno do Espectro Autista.

MÉTODO

Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada em consonância com as normas 
preconizadas pela Resolução nº 466/12 do Conselho Nacional 
de Saúde, aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa, com Pa-
recer favorável à realização da pesquisa. Para garantir o sigilo dos 
participantes, utilizou-se a seguinte codificação: sigla do estado 
onde foi realizada a pesquisa, seguida pelo número sequencial 
da entrevista.

Tipo de estudo

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

Procedimentos metodológicos

Participaram da pesquisa 55 familiares de crianças com TEA. Os 
critérios de inclusão foram: 1) familiar de criança na faixa etária de 
quatro a dez anos; 2) morar na mesma casa; 3) realizar os cuidados da 
criança. Justifica-se a seleção desses critérios pelos seguintes motivos: 
primeiro, levou-se em consideração a idade da criança em função do 
período em que comumente ocorre o diagnóstico e a delimitação 
de dez anos para incluir apenas familiares de crianças, uma vez 
que o foco, neste estudo, não incidiu em famílias de adolescentes.

Como segundo critério, considerou-se a experiência familiar 
na convivência do cuidado, possibilitando que o participante 
pudesse contribuir com o objetivo deste estudo. O critério de 
exclusão utilizado foi o familiar/participante ser menor de idade. 
Houve recusa de participação por seis familiares no Ceará e um 
no Paraná. Não houve desistência de participação.

Cenário do estudo

A pesquisa foi realizada em instituições de atendimento à saúde 
e educacionais em três cidades de diferentes estados, sendo 21 
entrevistas no Paraná – cinco em uma Associação de Pais e Amigos 
dos Excepcionais (APAE) e 16 em um Centro de Neurologia Pediátrica; 
22 no estado do Ceará, seis em uma APAE, duas em um Centro de 
Atenção Psicossocial e 14 em um Centro de Reabilitação; 12 no 
estado do Amapá, em um Centro de Educação 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 às famílias. 
A amostra foi intencional e delimitada por saturação dos dados, 
isto é, quando são alcançados os objetivos e o entendimento do 
fenômeno estudado.

Coleta e organização dos dados

As entrevistas foram realizadas entre setembro de 2018 e 
setembro de 2019, guiadas com perguntas introdutórias sobre as 
demandas de informações das famílias. Foram coletados dados 
sociodemográficos referentes aos familiares (idade, sexo, anos de 
estudo, parentesco com a criança e renda familiar) e às crianças 
(idade, sexo e tempo de diagnóstico do TEA). Foram realizadas 
duas adaptações no guia de coleta de dados após dois pré-testes 
realizados com familiares em um centro de coleta no estado do 
Paraná. Tais adaptações foram realizadas para o guia apresentar 
linguagem compreensível ao respondente.

Os pesquisadores que realizaram as entrevistas nos três estados 
são discentes do curso de graduação em enfermagem, enfer-
meiras(os) que cursavam mestrado ou doutorado. Esses foram 
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treinados por uma pesquisadora/professora com experiência em 
estudos qualitativos. As entrevistas, com duração média de 20 
minutos, foram registradas em áudio 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 preferência. Nenhum deles requisitou alteração do conteúdo 
da entrevista após a leitura.

Análise dos dados

As entrevistas foram interpretadas de acordo com a técnica de 
análise categorial temática(9). Realizou-se a organização e prepa-
ração dos dados para a análise, leitura dos dados e codificação 
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 organização dos dados. A pesquisadora 
interpretou as palavras e frases das entrevistas; a partir disso, 
utilizaram-se recortes das unidades de registro, constituindo os 
códigos, os quais foram categorizados.

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

RESULTADOS

Os dados de caracterização 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 
não respondeu. Oitenta e sete por cento (n=48) eram as mães 
das crianças; 5% (n=3) eram os pais; 5% (n=3) eram as(os) avós/
avôs; 2% (n=1) eram irmãs. Treze por cento (n=7) das famílias 
tinham renda de até R$500,00 (equivalente a 1/2 salário mínimo 
em 2020); 35% (n=19) tinham de R$1.001,00 a R$2.000,00 (isto é, 
de um a dois salários mínimos em 2020); 32% (n=18) relataram 
renda superior a R$2.001,00 (proporcional a mais de dois salários 
mínimos em 2020); um participante não informou.

Em relação às crianças 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 período de até um ano; 29% (n=16) 
tinham de dois a três anos; 25% (n=14) tinham de quatro a cinco 
anos; 9% (n=5) tinham de seis a sete anos; 5% (n=3) não sabiam.

A seguir, encontram-se apresentadas as categorias e subcate-
gorias temáticas, bem como os depoimentos dos participantes. 
Na primeira categoria, referente às características 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 começo, foi muito difícil, eu não entendia o que era o TEA, 
como lidar com autista, eu fui procurando me informar, saber 
como cuidar dele, como entender ele. (Ceará-1)

[...] porque eu não sabia, não 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. (Amapá-19)

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

A gente nunca sabe a causa, o porquê que as crianças nascem 
assim. (Ceará-9)

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

Foi difícil, porque a gente não conseguia definir o que era da 
criança, o que era da idade ou da doença, da síndrome. (Paraná-6)

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

Quando ele nasceu, eu já desconfiava pelo comportamento dele. 
(Amapá-16)

[...] na verdade, a gente não sabe se tem cura ou não. (Amapá-9)

Gostaria de saber se [o TEA] tem cura. (Ceará-12)

[...] [o segundo filho com autismo] já foi nascendo, aí pensei 
que não teria esse problema [autismo], mas não tem nada a 
ver. (Amapá-3)

Na segunda categoria, sobre o comportamento da criança 
com TEA, identificaram-se, nas falas dos participantes, dúvidas 
sobre como lidar com os comportamentos infantis que envolvem 
a comunicação; o sistema sensorial auditivo, olfativo, tegumentar; 
a socialização; o comportamento disruptivo e estereotipado.

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

[...] não sei o que foi... parece que ele [criança] enjoou da voz do irmão; 
quando o irmão dele começa a falar, ele quer agredi-lo. (Amapá-2)

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

[...] ela não gostava de ouvir barulho de liquidificador, de secador 
de cabelo. (Amapá-13)

O olfato deles é bem mais aguçado do que o nosso. (Amapá-13)

Se pegar o ônibus, é um maior escândalo, não gosta de movimento. 
Ela faz escândalo, ela se bate, ela se morde, ela quer sentar sozinha, 
ninguém pode ralar a mão nela. (Paraná-4)

Eu quero saber como ele [criança] dorme, como é que eu faço 
para ele ir dormir. (Ceará-9)

Ela não conseguia ficar nos lugares, estranhava, chorava, se 
jogava no chão. (Amapá-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 não pode fazer. (Paraná-21)

Porque, às vezes, a gente não sabe como agir... porque a gente 
chama e ela não atende e às vezes a gente tem que gritar, chamar 
atenção. (Ceará-16)

Eu [mãe] gostaria de tanta coisa, de compreender ela [criança], 
de achar um jeito de ela conviver com outras pessoas. Eu vou na 
casa das pessoas, ela não para, ela chora, se bate, quer ir embora, 
não posso sair de casa com ela. (Paraná-4)

Gostaria de entender porque que ele está tão novo já tendo essa 
parte de sexualidade ativa e eu estou com um pouco de dificuldade 
de lidar com iss.o (Paraná-11)

[...] ele [criança] está passando de pegar na região íntima dele e 
da professor.a (Amapá-2)

Na terceira categoria, acerca dos direitos da criança com TEA, 
identificaram-se vários aspectos como: falta de conhecimento sobre 
quais são os direitos da pessoa com TEA; uma referência sobre 
não funcionalidade das leis; o enfrentamento de discriminação 
da sociedade perante os direitos da criança com TEA; sobre como 
ter acesso aos direitos de saúde e educação da criança com TEA; 
dúvidas sobre como acessar os direitos sociais, principalmente 
Benefícios de Prestação Continuada (BPC), vale-transporte e 
vaga para deficiente.

Não conheço os direitos. (Ceará-16)

Tem direito que conheço, mas todo dia é uma luta, porque o que 
está na Lei não se garante. (Amapá-13)

A Lei é linda, maravilhosa, mas, na prática, não funciona. 
(Amapá-13)

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

[...] é mais nós, pais, que temos que estar buscando informação 
cada vez mais. Informando-nos para tentar melhorar o convívio 
na sociedade e na família. (Paraná-18)

[...] eu ouço muito “você tem certeza que seu filho é autista?”, a 
gente não gosta de ouvir. Um dia eu tenho esperança que isso 
mude. (Amapá-1)

Eu precisava ficar na fila de prioridade, queriam me tirar à força. 
Tive que mostrar o laudo [da criança com TEA], nunca passei por 
isso antes. (Amapá-11)

[...] vai ter que ser pelo Sistema Único de Saúde. (Paraná-12)

Terapeutas ocupacionais que atendem são pouquíssimos. 
(Amapá-13)

Dependendo do problema que está passando, a gente não recebe 
ajuda, a gente vai à consulta com anseio e não consegue ajuda. 
(Amapá-2)

Pra falar bem a verdade, eu não sei direito nenhum, eu até con-
segui as terapias dele... mas, assim, não conheço os direitos dele. 
(Amapá-12)

É só mesmo a estimulação precoce aqui [nome da instituição 
pública]. (Amapá-13)

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

Na verdade, a gente tem muita dúvida com relação ao benefício. 
(Paraná-14)

[...] [gostaria de saber] sobre o benefício [BPC], eu queria muito 
saber, conseguir mesmo, só que não pode ter renda, igual eu, 
porque, se tivesse alguma renda, não conseguiria. (Paraná-13)

Sei que tem muitos direitos, eu não sei falar diretamente quais 
são. (Amapá-11)

Eu não sei todos [os direitos], acredito que eu não utilizo por não 
saber. (Amapá-5)

Agora você me pegou, que eu não sei [sobre os direitos da 
criança]. (Ceará-3)

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

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

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

Tanto o acompanhante como ele [criança] têm prioridade de 
atendimento. (Paraná-21)

Como eu sou funcionária pública, eu pedi a minha redução de 
carga horária. (Amapá-6)

Os benefícios que conheço são o BPC e tem o vale-transporte, a 
carteirinha. (Ceará-22)

Eles [profissionais] passaram todas as informações e, desde então, 
a gente já procurou aí e ele já tem esse direito de isenção de tarifa 
de transporte. (Paraná-16)

A gente tem isenção de IPVA. Já tem três anos que a gente utiliza. 
(Amapá-1)

Ele [criança], direito a passagens aéreas que têm certas empresas 
que aceitam, a gente preenche vários formulários com a credencial 
do médico. (Amapá-2)

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

Eu queria muito colocar ela [criança] na APAE, mas não sei como 
conseguir, porque nunca tem vaga na APAE. (Ceará-13)
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[...] [falta] atendimento prioritário na escola. (Ceará-21)

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

Na quarta categoria, acerca do futuro da criança com TEA, 
percebe-se haver nos depoimentos preocupação e esperança 
em relação a alterações biológicas na criança. Do mesmo modo, 
verifica-se a perspectiva futura sobre o desenvolvimento social e 
a independência. Por outro lado, existe preocupação sobre quem 
vai cuidar da criança na ausência dos pais.

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

A gente está tentando fazer o melhor possível para que ele [criança] 
se desenvolva. (Amapá-5)

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

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

Quem é que vai ajudá-la se eu não tiver aqui nem ele [pai]. 
(Amapá-13)

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

[...] eu já vi na televisão que autista pode ser médico, autista pode 
ser tudo normal igual uma pessoa normal? (Ceará-3)

DISCUSSÃO

Durante o processo de diagnóstico do TEA, surgem dúvidas 
sobre o transtorno e outros aspectos que envolvem a criança com 
essa condição. Trata-se de um momento confuso e estressante 
para as famílias, pois essas se deparam com algo desconheci-
do(10). Nesse contexto, os profissionais se tornam essenciais para 
aconselhar as famílias com relação às informações necessárias. É 
importante que os pais estejam cientes das características e os 
aspectos que envolvem o transtorno a fim de se direcionarem 
na busca de recursos para a criança(4) e na busca de intervenções 
necessárias, a depender dos diferentes contextos comunitários 
em que as famílias vivem(11). Assim como neste estudo, em outros, 
aponta-se que as famílias gostariam de saber informações que 
envolvem a criança com o transtorno(12-13). Não há um tratamento 
específico para o transtorno até o momento, porém existem di-
versas terapias que auxiliam na promoção do desenvolvimento 
infantil(16). Existem pesquisas que mostram que o TEA pode ser 
causado por fatores genéticos, ambientais e/ou adversidades no 
período gestacional(14-17).

Entre irmãos gêmeos idênticos, o risco é de 60 a 90%, por 
outro lado, entre gêmeos não idênticos, a chance é de 0 a 30% 
de risco para o transtorno(17). Nas famílias com irmãos paternos, as 
possibilidades de ocorrência aumentam em 23,34%; no caso de 
famílias com irmãos maternos, as chances aumentam em 28,32% 

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%(18).

É importante que as famílias recebam informações sobre 
os sinais do TEA, os quais envolvem déficits na comunicação, 
interação social, no comportamento e alterações sensoriais(19). O 
comportamento envolve movimentos corporais, uso de objetos 
e falas restritas ou repetitivas(19). Os interesses sensoriais podem 
fazer com que a criança se sinta atraída por determinados aspec-
tos como textura, cheiro, sabor, visão e sons, e não na função de 
um determinado objeto(16-20). Comumente, a adesão às rotinas 
é inflexível, as crianças podem ter interesse por brinquedos ou 
objetos específicos, permanecer por longos períodos utilizando 
os mesmos brinquedos ou realizando a mesma atividade(19).

As características descritas anteriormente podem fazer com 
que as crianças apresentem alguns comportamentos diferen-
ciados. Por exemplo, a hipersensibilidade ao som pode gerar 
crises na presença de som/barulho alto. É importante para a 
família compreender o que desencadeia os comportamentos 
disruptivos(21) e estereotipias(22).

É necessário saber lidar com a ansiedade infantil, o desenvol-
vimento de habilidades sociais(23), sensoriais(21), acompanhar as 
crianças nas suas atividades de lazer(21-22) e ajudá-las a melhorar 
a comunicação(21). Além do mais, precisam saber como ajudar a 
criança nas atividades de vida diária, tais como no repouso, no 
sono, no autocuidado(21) e na alimentação(20).

As crianças podem ter dificuldades em entender expressões 
faciais, assim, é difícil guardar na memória uma expressão que 
se associe a uma determinada emoção. São rígidas no seu es-
tilo de aprendizagem e podem ter dificuldade em transferir o 
aprendizado para outras situações(16). Conhecer tais informações 
é importante para quem cuida da criança, pois comumente as 
famílias vivenciam situações de estresse por não conseguirem 
lidar ou compreender o comportamento infantil(21-22).

Para atender às demandas infantis da vida cotidiana, as fa-
mílias necessitam de informações sobre os direitos, as políticas 
públicas, as legislações(21) e os subsídios sociais(24) que possam 
auxiliá-las. De início, é primordial compreender que, no Brasil, a 
pessoa com TEA é considerada, para efeitos legais, pessoa com 
deficiência. Assim, usufruem dos direitos de outras pessoas e os 
resguardados a pessoas deficientes, previstos em leis especiais.

Considera-se pessoa com deficiência aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza física, mental, intelectual 
ou sensorial, que, em interação com uma ou mais barreiras, 
pode obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade em 
igualdade de condições com as demais pessoas(25).

De acordo com a literatura e dados desta pesquisa, as famílias 
têm dúvidas sobre como acessar a rede de atendimento à saúde. 
Isso envolve a necessidade de obter informes sobre instituições 
que fornecem terapias ou tratamentos específicos(26) e serviços 
para aconselhamento familiar(12). Por outro lado, os pais geralmente 
ficam sobrecarregados e confusos com a quantidade volumosa 
de opções para tratamentos de TEA de acordo com as pesquisas 
que realizam de forma autônoma. Assim, necessitam de serviços 
que os instruam(27).

A legislação que regulamenta a promoção, proteção e recu-
peração da saúde, bem como a organização e o funcionamento 
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dos serviços de saúde no Brasil, consiste na Lei nº 8.080, de 19 
de setembro de 1990(28). De forma mais recente, a Lei nº 13.146, 
de 6 de julho de 2015, reforça alguns direitos à saúde da pessoa 
com deficiência(25), enquanto a Lei nº 12.764, de 27 de dezembro 
de 2012, reafirma o direito à saúde às pessoas com TEA desde 
o diagnóstico até a reabilitação com serviços especializados(29).

As Diretrizes de Atenção à Reabilitação da Pessoa com TEA 
preveem o acompanhamento por um centro especializado(3). 
Essa diretriz estabelece atendimento individualizado. A equipe 
de saúde faz articulação com a rede social e de apoio como os 
serviços de assistência social ou outros que possam auxiliar a 
criança e a família. Tais articulações também envolvem encami-
nhamentos para a rede de educação(3).

Os recursos educacionais são importantes(23) e os pais necessitam 
saber sobre os programas educacionais especiais disponíveis e 
que sejam adequados aos seus filhos(12). A Lei nº 13.146, de 6 de 
julho de 2015, estabelece os direitos à educação e ensino pro-
fissionalizante à pessoa com deficiência(25). A educação constitui 
direito assegurado em todos os níveis de aprendizado ao longo 
de toda a vida, de forma a alcançar o máximo desenvolvimento 
de seus talentos e habilidades físicas, sensoriais, intelectuais e 
sociais segundo suas características, interesses e necessidades 
de aprendizagem.

As pessoas com TEA têm assegurada a assistência social pela 
Constituição Federal de 1988, Lei Orgânica da Assistência Social(30). 
Existem programas e benefícios sociais destinados às famílias de 
baixa-renda e outros específicos às pessoas com deficiências. 
Isso, muitas vezes, gera dúvidas, porque as pessoas não con-
seguem acessar alguns benefícios por não serem classificadas 
como baixa-renda. Tais benefícios são: Programa Bolsa Família, 
Programa Minha Casa Minha Vida, Telefone Popular, isenção de 
pagamento de taxa de inscrição em concursos públicos, passe 
livre interestadual, isenção de tarifa para transporte urbano 
municipal(31), BPC, entre outros.

Os direitos específicos às pessoas com deficiência são: a isen-
ção de Imposto sobre Produtos Industrializados (IPI); isenção de 
Imposto sobre Operações Financeiras (IOF); isenção de Imposto 
sobre Operações relativas à Circulação de Mercadorias e Prestação 
de Serviços de Transporte Interestadual e Intermunicipal e de 
Comunicação (ICMS); isenção de Imposto sobre a Propriedade 
de Veículos Automotores (IPVA).

Além desses, a pessoa com deficiência tem direito à moradia, 
inclusive à residência protegida e prioridade na aquisição de casa 
própria(25); desconto na passagem aérea do acompanhante(32); 
carteira de identidade com símbolo do TEA(33-34); prioridade em 
filas de atendimento(25); assentos reservados em transporte cole-
tivo destinados às pessoas com deficiência(35); vaga preferencial 
de estacionamento; prioridade no recebimento de restituição 
de imposto de renda; prioridade na tramitação processual, 
procedimentos judiciais e administrativos em que for parte ou 
interessada em todos os atos e diligências(25).

É importante conhecer os direitos. Assim, os profissionais que 
assistem essas famílias são primordiais para orientação e indicação 
de onde e como buscá-los. Além dos direitos mencionados acima, 
é previsto em lei, bem como para qualquer pessoa na sociedade, 
a integridade física e moral e o direito ao livre desenvolvimento 
da personalidade(29). Em consonância com isso, as campanhas 

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

Muitas famílias recebem comentários negativos de pessoas da 
comunidade quando a criança tem uma crise de mau humor ou 
apresenta estereotipias em um local público(2). Nesta pesquisa, 
os participantes referem que gostariam de conhecer estratégias 
que lhes ajudassem a explicar o transtorno para outras pessoas e 
que promovessem a conscientização e integração da comunidade 
em relação ao TEA. Observou-se que a aceitação social e o apoio 
dos familiares, amigos e comunidade são considerados aspectos 
importantes aos pais de crianças com TEA(21), pois muitos ainda 
sofrem preconceitos.

Uma das perspectivas das famílias é em relação à aceitação 
da criança na sociedade acerca de questões relativas ao traba-
lho, emprego, profissão e sua independência(36-37). Expressam 
expectativas sobre a possibilidade de realizar um curso de ensino 
superior(38) e ter independência(39).

Um estudo avaliou as características gerais em longo prazo 
de pessoas com TEA em relação ao trabalho e independência. 
Na referida pesquisa, foram analisados 15 estudos conduzidos 
no Reino Unido, Escandinávia, América do Norte e Japão, que 
envolveram 828 pessoas com TEA, as quais foram acompanhadas 
da infância à adolescência ou à idade adulta(40).

Tais características foram classificadas da seguinte maneira: “bom”, 
em 19,7% das pessoas, indicando-se que conseguiam trabalhar, 
mas requeriam algum apoio na vida diária; “intermediário”, em 
31,1%, denotando-se que tinham algum grau de independência 
e embora demandassem apoio e supervisão, não precisavam de 
suporte especializado de cuidado em casa; “ruim” ou “muito ruim”, 
em 47,7% das pessoas, isto é, requerendo supervisão especial, de 
suporte de alto nível em casa ou de assistência hospitalar de alto 
nível(40). Por mais difícil que seja, muitas famílias necessitam deixar de 
lado boa parte de suas expectativas em relação ao filho e manter o 
futuro em mente à medida que a criança cresce e se desenvolve(16).

O prognóstico da criança não é delimitado, depende das carac-
terísticas de cada indivíduo. Em um estudo realizado na Itália 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 prognóstico. Os sinais/sintomas melhoraram 
em 81,5% dos casos. Em 10,9%, constatou-se que não houve 
alteração, e, em 7,6%, os sintomas pioraram. A comunicação 
verbal esteve presente em 66%, ausente em 15,1%; em 18,9%, 
percebeu-se habilidade para imitação e comunicação gestual(39).

As habilidades de percepção 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 ausência de linguagem; 48,9% 
apresentavam estereotipias; 43,3% tinham déficit de atenção; 
41,1% tinham transtornos comportamentais, como a agressão; 
30% estavam em isolamento social; 20% tinham distúrbios do 
sono; 13,3% tinham problemas alimentares. Crises epilépticas 
ocorreram em 28,9% (31 pessoas)(39).

Existem políticas que estabelecem alguns dos aspectos men-
cionados pelas famílias no que diz respeito à garantia da inserção 
dessas pessoas na sociedade em relação a estudo, trabalho, em-
prego e garantia dos seus direitos(25). Por isso, é importante que 
as famílias estejam instruídas para buscar os direitos da criança 

http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/bolsa-familia
http://mds.gov.br/assuntos/cadastro-unico/o-que-e-e-para-que-serve/programa-minha-casa-minha-vida
http://mds.gov.br/assuntos/cadastro-unico/o-que-e-e-para-que-serve/telefone-popular
http://mds.gov.br/assuntos/cadastro-unico/o-que-e-e-para-que-serve/isencao-de-taxa-de-inscricao-em-concursos-publicos
http://mds.gov.br/assuntos/cadastro-unico/o-que-e-e-para-que-serve/isencao-de-taxa-de-inscricao-em-concursos-publicos
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e exercitar a independência da criança para o futuro. Apesar 
dos recursos, muitas famílias precisam de mais apoio para saber 
acessar e percorrer os serviços disponíveis a fim de promover 
um prognóstico satisfatório e a independência da criança(41-42).

Além de conhecer os direitos, é importante que as famílias 
saibam buscá-los quando não estão acessíveis. Verifica-se haver 
precariedades de estrutura organizacional e operacional para a 
obtenção dos serviços de saúde, educação e mercado de trabalho 
em relação ao que determina a Lei. A elaboração de leis não é 
suficiente para garantir efetivamente os direitos das famílias(8,43). 
Apesar disso, é fundamental que as famílias estejam instruídas e 
que, na ausência dos direitos, busquem os respectivos recursos 
estaduais/municipais para obtê-los(8,43). A participação social 
das pessoas com deficiência nos processos decisórios relativos 
às políticas ainda é frágil, sendo de extrema importância que as 
famílias se empoderem para participação e controle social, com 
vistas à efetivação do acesso aos seus direitos(44).

Limitações do estudo

Neste estudo, foram levantadas as necessidades de infor-
mações das famílias, porém não foi realizada uma classificação 
das demandas de informações conforme o tempo transcorrido 
após o diagnóstico. Sugere-se que esse tempo possa demonstrar 

diferenças nas necessidades de informações. Assim, considera-se 
que estudos futuros possam explorar tal questão.

Contribuições para a área da enfermagem, saúde e polí-
tica pública

O acesso à informação segura e confiável é essencial para que 
as famílias possam gerir as necessidades infantis, cabendo aos 
profissionais, gestores de saúde e de outras áreas a organização 
assistencial para que tais necessidades sejam atendidas.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

As demandas de informação das famílias são relevantes para 
subsidiar os profissionais, gestores de saúde e de outros serviços 
na organização da atenção à saúde, social e de educação para 
apoiar as famílias de crianças com TEA.

FOMENTO

Conselho Nacional de Desenvolvimento Científico e Tecnoló-
gico, Ministério da Tecnologia, Ciência e informação com recursos 
obtidos pelo Projeto Universal aprovado pela chamada MCTI/
CNPq nº 01/2016.
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