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Resumo: O Transtorno do Espectro Autista é uma sindrome de neurodesenvolvimento
caracterizada por deficiéncia comunicativa e interativa e por padrdes restritos e repetitivos de
comportamento. £ um tema amplamente estudado devido as dificuldades diagndsticas,
terapéuticas e familiares e ao fluxo de atencdo. Logo, este trabalho objetiva investigar como ocorre
0 acesso e o fluxo de pacientes com TEA nas redes particulares e ptblicas na cidade de Patos de
Minas (MG) e os sentimentos das familias nesse processo. Trata-se de um estudo transversal,
descritivo e quantitativo, realizado na cidade de Patos de Minas (MG). Foram 21 participantes.
As principais dificuldades encontradas sao: desinteresse dos profissionais de saude, distancia das
clinicas e dos consultdrios, falta de profissionais capacitados e falta de horarios disponiveis.
Conclui-se que os resultados encontrados seguem parcialmente o fluxo proposto pela literatura.
Contudo, pela participagdo de um pequeno nuimero de participantes, podem interferir na
verdadeira situagdo do municipio.
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Abstract: Autistic Spectrum Disorder is a neurodevelopmental syndrome characterized by
communicative and interactive impairments and restricted and repetitive behavior patterns. It is
a widely studied topic due to its diagnostic, therapeutic, family difficulties, and attention flow.
Therefore, this work aims to investigate how the access and flow of patients with ASD occurs in
private and public networks in Patos de Minas (MG) and the family's feelings in this process. This
paper is a descriptive and quantitative cross-sectional study conducted in the city of Patos de
Minas (MG). There were 21 participants. The main difficulties encountered were the lack of
interest from health professionals, trained professionals, available schedules, and the remoteness
of clinics and offices. We conclude that the results found partially follow the process proposed in
the literature. However, because only a small number of participants took part in the study, they
may distort the actual situation in the community.
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1 INTRODUCAO

Atualmente, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem sido um tema
amplamente disseminado nas discussoes e abordagens na area da satude. Foi descrito
primeiramente pelo médico austriaco Leo Kanner, em 1943, apds a analise de 11 criangas
com alguns comportamentos comuns, que delinearam o conceito para uma variacao da
esquizofrenia infantil (VOLKMAR; WIESNER, 2017).

Nao obstante, apds meio século, a classificagdo dessa patologia se
desconfigurou, sendo hoje caracterizada como:

[...] sindrome do neurodesenvolvimento que se caracteriza
por deficiéncia persistente na comunicagao social e na
interacdo social e em padrdes restritos e repetitivos de
comportamentos, interesses e atividades, com grande
variacdo no grau de intensidade e que devem estar
presentes precocemente no periodo do desenvolvimento
(CAMINHA et al., 2016, p. 24).

Nessa perspectiva, a sindrome de neurodesenvolvimento aparece com altos
parametros epidemiologicos no mundo, tendo origem nos primeiros anos de vida, mas
com trajetoria de sinais variada (SBP, 2019, p. 5). Assim, diante do desconhecimento da
etiologia e das dificuldades diagnosticas, muitas vezes, a qualidade de vida de pessoas
que apresentam TEA tende a ser prejudicada, assim como a estrutura das relagoes
familiares (SILVA et al., 2018; BECK, 2017).

Tratando-se da dinamica familiar, desde a hipotese diagndstica até o
enfrentamento do tratamento, podem-se elencar diversas dificuldades. Como citado nas
Diretrizes de Atengao a Reabilitacdo da Pessoa com TEA de 2014, o cuidado a pessoa
com TEA exige da familia rentncias e caminhos extensos de dedicacdo, tendo como
consequéncia a diminuigao das atividades de trabalho, lazer e até mesmo negligéncia a
saude dos demais membros da familia.

Nesse sentido, o objetivo geral desta pesquisa foi investigar como ocorre o
acesso e o fluxo de pacientes com TEA nas redes particulares e publicas na cidade de
Patos de Minas (MG) e os sentimentos das familias nesse processo. Além desse objetivo,
foram enfatizados o perfil epidemioldgico das familias e criancas com TEA, as
dificuldades para acesso aos profissionais que realizam o diagnostico de TEA, o
entendimento do fluxo de atencdo das pessoas com TEA e a existéncia ou nao de
fragilidades no fluxo de assisténcia no Sistema Unico de Satide.

Dessa forma, baseando-se no elucidado, desde a suspeita até o tratamento de
pessoas com TEA, os familiares e as pessoas envolvidas com o paciente enfrentam
dificuldades e desafios a serem superados. No entanto, nao ha, na literatura vigente, um
estudo que aponte, diretamente, tais dificuldades conforme o estagio clinico, tampouco
suas consequeéncias no enfrentamento do TEA, em uma populagdo de uma cidade do
interior. Assim, ja se estima que os pais de pacientes com TEA enfrentam dificuldades
no atendimento e no diagnostico dos seus filhos/filhas, pois sabe-se que ha lacunas tanto
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no sistema publico quanto no privado de saude a respeito do conhecimento do
diagnostico e do tratamento do transtorno do espectro autista.

2 REVISAO TEORICA
2.1 TRANSTORNOS DO ESPECTRO AUTISTA

Desde que se teve conhecimento do Autismo, suas classificagdes sofreram
intensas mudangas. Foi primeiramente definido por Leo Kanner, psiquiatra francés, em
meados do século XX, como uma dificuldade de comunicagao e de contatos afetivos,
relacionado com fendmenos esquizofrénicos (CAMPOS ]fJNIOR; BURNS, 2014;
PANDINA et al., 2021; VOLKMAR; WIESNER, 2017. Esse conceito fora atualizado e
hodiernamente, a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP, 2019), refere-se ao TEA como
transtorno do desenvolvimento neurologico, caracterizado por dificuldades de
comunica¢do e interagdo social e pela presenca de comportamentos e/ou interesses
repetitivos ou restritos.

Dessa forma, segundo o Manual Diagnostico de Transtornos Mentais (2014), o
TEA engloba uma série de transtornos ja existentes, como transtornos antes chamados
de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto
funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificagao, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger. Para
Fernandes, Fichman e Barros (2015), existem critérios essenciais para o diagndstico do
TEA, como prejuizo persistente na comunicagao social reciproca e na interagao social e
padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Esses
sintomas estao presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam a realizagao
de atividades didrias.

Seguindo essa conjuntura, o TEA se caracteriza como um transtorno global de
neurodesenvolvimento e recebe grande énfase devido a suas altas taxas de prevaléncia
(MARTINS; LIMA, 2017). Estima-se que 1 em cada 59 criangas tem TEA e que o sexo
representa um fator importante para a manifestagao desse transtorno, uma vez que ha
04 diagnosticos em meninos para 01 em meninas (WALLIS et al., 2020). Os primeiros
sinais sao notados, recorrentemente, entre os primeiros 12 a 24 meses, e as consequéncias
resultam ao longo de toda a vida, como dificuldade na socializagdo e linguagem,
capacidade cognitiva diminuida e funcionamento psicossocial insatisfatdrio na idade
adulta (BEN-ITZCHACK; ZACHOR, 2019).

2.2 TEA E O FLUXO DE ATENCAO

Segundo a Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa com Espectro
Autista (2014), sao suas diretrizes a intersetorialidade no atendimento e na propagacao
de politicas puiblicas; a participagao de comunidade na formulagao e acompanhamento
de politicas publicas e a atengao integral as necessidades de satide da pessoa com TEA,
objetivando o diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e nutrientes.
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Correlacionando o fluxo de atencao a atengao integral proposta na Politica
Nacional da Pessoa com Espectro Autista, Pereira et al. (2016) afirmam que nao ha fluxo
ja preestabelecido a ser seguido no enfrentamento do TEA, de modo a destacar a
integralidade e, ainda, propde uma relagdo conflituosa entre a Rede de Atengao
Psicossocial (RAPS) e o documento Linha de Cuidado, uma vez que ha embates sobre os
principios a serem trabalhados na reabilitacao e na satide mental.

Ja na Diretriz de Atencao e Reabilitacao de Pessoas com TEA de 2016, sao
abordados alguns passos a serem seguidos pelos fluxos de aten¢do a satide ao
atendimento de pessoas com TEA, conforme proposto nos topicos a seguir:

e Avaliagdo Diagndstica: vigilancia acerca de sinais e problemas de
desenvolvimento; conta com diagnodstico nosologico e diferencial.

e Equipe Interdisciplinar: nesse ponto, é destacada a importancia e significado de
cada profissional de uma equipe de satde; a partir da anamnese coletada pelo
médico, fica proposta, a partir da histdria clinica, a avaliacdo por outros
profissionais, como psicologo, fonoaudidlogo, neurologista e psiquiatra.

e Entrevista com os pais ou cuidadores e a prdpria avaliagio direta do
comportamento tém por finalidade observar e investigar diferentes parametros
da pessoa com TEA, como sono, linguagem, interagao social, brincadeiras e
atencao.

e C(lassificagao: segundo o CID-10: o autismo infantil (F84-0); o autismo atipico
(F84-1); a sindrome de Rett (F84-2); a sindrome de Asperger (F84-5); o
transtorno desintegrativo da infancia (F84-3); e o transtorno geral do
desenvolvimento nao especificado (F84-9).

e Noticia do Diagnostico com TEA: deve ser preparado de forma
multidisciplinar, mas realizada por um tinico membro da equipe; apresentagao
do diagnodstico deve ser complementada pela sugestao de tratamento, incluindo
todas as atividades sugeridas no projeto terapéutico singular.

e Habitagao e reabilitacdo da pessoa com TEA: ressalta-se a importancia da oferta
de tratamento nos pontos de atencao da Rede de Cuidados a Satide da Pessoa
com Deficiéncia devido a possivel evolugao do quadro clinico, assim como a
escolha de um método terapéutico com cuidados especificos e singular,
resultante do diagndstico, sugestoes da avaliacao interdisciplinar e decisdes da
familia. Deve-se avaliar o contexto de atendimento e manter uma rotina clinica
do paciente.

e Acolhimento e apoio da familia com TEA: a elevada demanda de atengao,
podendo desencadear eventos estressores, € crucial o apoio de servigos
interdisciplinares, como o da psicologia e servigo social, de modo a respeitar o
ciclo de vida e cada dinamica familiar.

2.3 DIFICULDADES ENFRENTADAS PELAS FAMILIAS DESDE A SUSPEITA AO
TRATAMENTO

Conforme mencionado pela Diretrizes de Atengao a Reabilitagao da Pessoa com

TEA, de 2014, o cuidado a pessoa com TEA exige da familia rentincias e caminhos
extensos de dedicagdo, tendo como consequéncia a diminui¢do das atividades de

182 | Revista Perquirere, vol. 19, n. 1, 2022



LAURA SANTOS OLIVEIRA | FRANCIS JARDIM PFEILSTICKER

trabalho, lazer e até mesmo negligéncia a satde dos demais membros da familia.
Durante o processo de diagndstico, nao ¢ diferente, somando-se ainda a angustia e a
imprecisao de informagdes, por muitas vezes ofertadas nas redes de satude, e as
dificuldades associadas ao diagnostico como inimeras condigdes clinicas adversas e
comorbidades que acabam por se confundir com o TEA, como a literatura especifica.

Desse modo, é crucial que os familiares conhecam o diagndstico e as
possibilidades de intervencao, de modo a agirem como “co-terapeutas” no processo de
reabilitagao. No entanto, como ressaltado por Pinto et al. (2016), existem nos pais um
certo receio em admitir patologias em seus filhos, resultando em um rompimento dos
sonhos e desejos, sobretudo da mae, além do nado esclarecimento médico sobre o TEA
para os familiares.

Aos poucos, a sensagao de impoténcia passa, mas surge, entao, o sentimento de
dedicacao exclusiva e insubstituivel do cuidado ao filho, muitas vezes abdicando de sua
propria rotina e saude, comportando como um fator estressante para a familia (SILVA
et al., 2018). Essa realidade pode modificar também a forma como a crianga com TEA vai
se desenvolver, tendo em vista que o mau esclarecimento sobre a sindrome de
neurodesenvolvimento aliada a cuidados erréneos da familia pode influenciar em
agravos no caso, como déficits de comunica¢ao (PINTO et al., 2016).

As Diretrizes de Atengao a Reabilitagao da Pessoa com TEA de 2014 ressaltam
que a organizagao de servigos com foco na familia deve ser realizada de acordo com as
necessidades das diferentes etapas do ciclo vital familiar — de modo a depender da rede
de apoio, recursos econdmicos e caracteristicas familiares — e com base em agdes que
promovam a resiliéncia — a no¢ao de uma familia se desenvolver mesmo diante eventos
estressantes.

3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo quantitativo e descritivo. O método utilizado foi
levantamento (survey) de dados relacionados as dificuldades encontradas pelas familias
da suspeita ao Tratamento do TEA, quanto ao acesso a servigos especializados, através
de questionario aplicado aos participantes do estudo (pais ou cuidadores) de criangas
com TEA da cidade de Patos de Minas (MG).

Os participantes do estudo foram constituidos por pais ou responsaveis de
criancas com TEA da cidade de Patos de Minas (MG), identificados a partir do
levantamento de fichas cadastrais em pontos de Atencao Especializada ao tratamento
neurologico no municipio de Patos de Minas. A partir dessa identificagdo, foram
utilizados os contatos disponiveis dos pacientes.

A coleta de dados ocorreu através da aplicagao de questiondrios impressos e
eletronicos contendo itens relacionados ao perfil social, dificuldades familiares para
diagnostico e tratamento do TEA. O questionario foi elaborado pelos pesquisadores a
partir de informagdes colhidas no desenvolvimento da revisao bibliografica.

A coleta de dados foi iniciada no més de agosto apds a autorizacao do Comité
de Etica e Pesquisa (CEP) do Centro Universitario de Patos de Minas (UNIPAM),
juntamente com a Declaragdo da institui¢do coparticipante e a Folha de Rosto.
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A pesquisa teve como proposta uma analise descritiva dos dados obtidos, sendo
apresentado em forma de texto, tabelas e/ou graficos.

4 RESULTADOS

Foram obtidas 21 respostas por meio de formularios fisico e eletronico. Dentre
os entrevistados, a maioria, 52,4%, tinha entre 26 e 35 anos; 28,6%, entre 36 e 45 anos;
9,5%, entre 18 e 25 anos; 9,5%, entre 46 e 55 anos.

Quando indagados sobre a idade do filho ou filha com TEA, a maioria
respondeu que se enquadram entre 04 e 06 anos (38,1%), seguidos pela idade de 01 a 03
anos (33,3%), as criangas de 07 a 10 anos representaram 14,3%, as de 11 a 14 anos 9,5% e
as menores de 01 anos, 4,8%, como demonstrado na Figura 01. Em relagdo ao sexo das
criancas com TEA, a maioria, 66, 7%, sao do sexo masculino e 33,3%, do sexo feminino.
Dos entrevistados, 100% referiram ser a mae a principal responsavel por cuidar de seus
filhos.

Figura 1: Idade dos pacientes com TEA

m<01ano

m 01a03anos

¥ 04 a 06 anos
07 a 10 anos

B 1la1l4anos

E 15a 18 anos

W > 18 anos

Fonte: dados da pesquisa, 2022.

A respeito do grau de escolaridade das maes das criancas com TEA, 47,6 %
referiram possuir ensino médio completo e superior incompleto; 38,1% disseram ter
concluido o ensino superior; 14,3% possuem o ensino fundamental completo e médio
incompleto. Em rela¢do ao grau de escolaridade paterna, 42,9% referiram possuir ensino
médio completo e superior incompleto; 23,8% possuem ensino superior completo,; 19%
tém ensino fundamental completo e médio incompleto; 14,3% nao souberam informar.

Quando indagados sobre a renda familiar média mensal da familia, 33,3%
disseram ser mais que um saldrio minimo e menos que 03 saldrios minimos; 33,3%
afirmaram ser mais que 05 e menos de 10 salarios minimos; 28,6% disseram ser entre 03
e 05 salarios minimos; 4,8% disseram ser inferior a 01 salario minimo (Tabela 1).
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Tabela 1: Renda familiar em saldrios minimos

Renda familiar (salarios minimos) N n
<01 1 5%
01a03 7 33%
03 a 05 6 29%
05a10 7 33%
>10 0 0%
Total 21 100%

Fonte: dados da pesquisa, 2022.

Sobre o primeiro local buscado para diagnostico de TEA, 52,4% dos
entrevistados disseram ter recorrido ao sistema publico de satde; 42,9% ao sistema
particular de satide e 4,8% a ambos os sistemas. Em relagao aos profissionais que foram
acessados para o diagnostico de TEA, 76,2% dos entrevistados mencionaram pediatra;
42,9% citaram neuropediatra; 33,3% neurologista adulto; 33,3% psicologo; 19% médico
da Unidade Basica de Satude e 4,8% neuropedagogo.

Quanto ao tempo que o filho/filha ja recebeu o diagndstico de TEA, 52,4%
mencionou ter sido entre 01 e 05 anos atras; 38,1% disseram que foi no ultimo ano; 4,8%
referiram o diagnostico entre 05 e 10 anos atras e 4,8% disseram que ainda esta em
investigacao. Sobre a quantidade de avaliagdes médicas acessadas até o diagnostico,
47,6% dos participantes referiram 03 consultas ou mais; 42,9% marcaram 02 consultas;
4,8% apenas 01 consulta e 4,8% nao souberam informar.

J& quando interrogados sobre o tempo percorrido desde a hipdtese diagnostica
até a confirmagao, 28,6% dos participantes disseram levar entre 06 meses a 01 ano; 28,6%
entre 01 ano e 02 anos; 23,8% entre 02 e 03 anos; 9,5% menos de 06 meses e 9,5% nao
souberam informar (Tabela 2).

Tabela 2: Tempo percorrido desde a hipotese diagndstica até a confirmagao do TEA

Tempo percorrido N n
menos de 06 meses 2 10%
06 meses a 01 ano 6 29%
01 a 02 anos 6 29%
02 a 03 anos 5 24%
mais de 03 anos 0 0%
Nao souberam informar 2 10%

Total 21 100%
Fonte: dados da pesquisa, 2022.

No tocante as instituicdes que acompanham a crianga atualmente, 52,4%
disseram ser institui¢des do sistema publico de satde; 38,1%, instituicdes do sistema
publico e do sistema privado e 9,5% por institui¢des do sistema privado. Sobre o periodo
percorrido entre o diagndstico e o inicio do tratamento em um 6rgao publico, 33,3% nao
souberam informar; 28,6% disseram gastar mais de 01 ano; 14,3% levaram entre 06 meses
e 01 ano; 9,5%, entre 03 meses e 6 meses e 9,5% sO buscaram atendimento em servigos
privados.

185 | Revista Perquirere, vol. 19, n. 1, 2022



DIFICULDADES ENCONTRADAS POR FAMILIAS NO ACESSO E NO
FLUXO DE CRIANCAS COM TEA EM PATOS DE MINAS (MG)

Sobre a avaliagdo do acesso ao servico de saude e apoio social para o
enfrentamento do TEA, 47,6% dos participantes avaliaram como bom; 38,1%, como
regular; 4,8%, como 6timo; 4,8%, como péssimo e 4,8% nao souberam informar. Sobre as
principais dificuldades encontradas no acesso ao servico de saude e apoio social, 61,9%
responderam ser consultdrios e clinicas distantes de casa; 42,9% falaram ser a falta de
profissionais capacitados; 42,9% falaram ser o desinteresse dos profissionais de saude.
Referentes as dificuldades encontradas no acesso ao servi¢co de saude, os resultados
encontrados estao dispostos na Imagem 02.

Imagem 2: Dificuldades encontradas no acesso ao servigo de satde
15 13 (62%)

0 9 43%)g (35%) 9 (43%)
5(24%) 4 (19%)
1(5%) 1(5%)
. | ——

m Falta de profissionais capacitados na rede ptblica

Q1

Falta de horarios disponiveis na rede publica
Falta de profissionais capacitados na rede privada
Falta de horarios disponiveis na rede privada
mmmmm Consultério/clinica distante de sua casa
mmmmm Desinteresse dos profissionais de satde

Emm Pouco conhecimento dos profissionais responsaveis

Fonte: dados da pesquisa, 2022.

Sobre as atividades educacionais voltadas para as criangas com TEA, 42,9%
disseram ser suficientes com supervisao adequada; 28,6% falaram que sao insuficientes
e com supervisao inadequada; 14,3% mencionaram ser suficientes, mas com supervisao
inadequada e 14,3% ndo souberam informar.

No que se refere a renda familiar apds o diagndstico de TEA, 33,3% disseram
que continuou suficiente, mas aumentou a jornada de trabalho; 33,3% referiram ter
continuado suficiente; 23,8% falaram que continuou insuficiente; 4,8% disseram que
passou a ser insuficiente e 4,8% nao souberam informar.

No que tange ao futuro da crianga com TEA, 61,9% dos participantes disseram
se preocupar devido as dificuldades encontradas por todos, como competitividade no
mercado de trabalho, desemprego e escolha de profissao; 33,3% disseram se preocupar,
pois ela possuira limitacdes em prover o sustento proprio e 4,8% disseram nao se
preocupar, pois a crianca nao tera limitacdes em prover o sustento proprio.

Em relacdo ao plano terapéutico, 38,1% dos entrevistados referiram ser
adequado e benéfico para a crianga; 28,6% disseram nao saber se a crianga possui um
plano terapéutico, 14,3% nao souberam informar; 9,5% disseram que é adequado, mas
poderia melhorar e 9,5% disseram que o/a filho/filha nao possui um plano terapéutico.
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Quanto as principais dificuldades enfrentadas pela familia em relacdo ao plano
terapéutico, 52,4% mencionaram gerar estresse familiar; 14,3%, disseram ter pouco
tempo para acompanhar o tratamento do/a filho/filha; 14,3% disseram ter pouco
conhecimento, pois 0 médico ou outro membro da equipe nao explicou bem; 9,5%
referiram que as clinicas/consultdrios ficam longe de casa e 9,5% disseram que o
tratamento ¢ caro. Os sentimentos das familias em relagao ao periodo diagndstico do
TEA estao expostos na Tabela 3.

Tabela 3: Sentimento da familia em relagao ao periodo do diagndstico do TEA

D t
Antes da Apéds o Durante o 'u-ran ¢
. i R ~ . L. atividades
Sentimento/periodo confirmacao diagnostico tratamento ..
educacionais
N n N n N n N n
Sentimento de impoténcia 10 47 6% 4 19,0% 2 9,5% 5 23,8%
Sentimento de desesperanca 4 16,0% 0 0,0% 1 4,8% 0 0,0%
1
Estresse familiar 18 87,5% 0 47,6% 6 28,6% 2 9,5%

Superprotecao da crianca com 3 14,3% 1 4.8% 1 4.8% 1 4.8%

suspeita de TEA
Falta de tempo para os afazeres
. L. 9 42,9% 0 0,0% 11 52,4% 2 9,5%
domésticos
Falta de tempo para momentos 6 28,6% » 9,5% 4 19,0% ) 9,5%
de lazer
1

Ansiedade 20 95,2% 9 90,5% 11  524% 11 52,4%
Dificuldades no trabalho 16 76,2% 7 33,3% 12 57,1% 5 23,8%
Pessimi lacs

essimismo em relagéo ao futuro 1 48% » 9.5% 5 9.5% ’ 9.5%
da crianga
Nao teve nenhuma dificuldade 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0% 2 9,5%
Nao sei informar 0 0,0% 1 4,8% 0 0,0% 0 0,0%
Outras 1 4,8% 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%

Fonte: dados da pesquisa, 2022.
5 DISCUSSAO

Em relagdo aos dados socioecondmicos dos entrevistados, podemos inferir que
a maioria se enquadrou na renda familiar de 01 a 10 saldrios minimos e todos os que
informaram relataram que tanto a mae quanto o pai possuem ensino fundamental
completo. Essas informagdes fazem-se importantes, pois, segundo um estudo, a
condigao econdmica e a escolaridade interferem na percepgao e relagao de filhos e pais,
o que pode comprometer na deteccdao de sinais, bem como na aceitagao do diagnostico
(CABRAL; FALCKE; MARIN, 2021).

Acerca do diagnostico, muitos dos participantes deste estudo relataram
dificuldades, necessitando, por vdrias vezes, mais de uma avaliagdo e periodos
superiores a um ano. Cabe ressaltar, nesse sentido, que Santos ef al. (2021) disseram que,
para auxiliar o processo do diagndstico, profissionais de satide necessitam conhecer
alguns critérios clinicos do TEA, os quais sao especificos e sensiveis a diferentes faixas
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etarias. Estes, por sua vez, podem ser mal interpretados ou ainda negligenciados pelos
familiares, o que dificultaria o diagndstico, podendo ainda o postergar.

Nota-se que, diferentemente do que € estabelecido na Diretrizes de Atengao a
Reabilitagao da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA), o vinculo com
a Atencao Primadria a Satde nao se fortificou apos o diagnostico, uma vez que o plano
terapéutico, na maioria dos casos, nao € assistido de uma forma adequada e ainda nao
ha o acompanhamento ou a existéncia de um Projeto Terapéutico Singular, como ficou
evidente nos resultados.

Sobre as principais dificuldades relatadas no acesso ao servigo de saude, sao
consultorios e clinicas distantes de casa, falta de profissionais capacitados e desinteresse
dos profissionais de saude. Esses obstaculos remetem a falta de capacitacao de
profissionais e a falta de infraestrutura e inovagdes frente ao tratamento do TEA. Nesse
sentido, o profissional precisa buscar qualificagao e estratégias de intervengao, a fim de
estabelecer confianga e seguran¢a com a crianga e sua familia, principios que estdo
cronicamente defasados, principalmente no sistema publico (DIAS et al., 2021).

Quando analisadas as respostas sobre a renda familiar apds o diagnostico de
TEA, as respostas mais prevalentes foram que a renda familiar continuou insuficiente e
que a renda familiar continuou suficiente, aumentando-se a jornada de trabalho. Um dos
motivos para este cendrio pode ser a situagao econdmica prévia das familias (Tabela 01),
ja que a maioria dos participantes relatou receber mensalmente de 01 a 03 salarios
minimos. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2021), o valor mensal
meédio per capita no Brasil no ano de 2021 foi de 1397 reais. Considerando a média de
pessoas por familia, que é de 3,07 pessoas (IBGE, 2021), a populagdo do estudo teria uma
renda per capita menor do que a do cendrio nacional, justificando assim o fato de
continuar insuficiente apos o referido diagnostico.

Ademais, como analisado por Camargos Junior, (2010), o gasto ajustado com
cada autista chega a uma média de 9.707 reais, valor esse que serve como justificativa
para o aumento da jornada de trabalho dos pais para suprir as necessidades financeiras
advindas do diagndstico de TEA.

J& em relagdo as preocupacdes com o futuro, segundo trabalho realizado por
Gomes et al. (2015), 10% dos pais apresentaram notodria preocupacao em relacao ao
futuro dos filhos, devido a dificuldades em prover o préprio sustento. Ja neste estudo,
33% dos entrevistados disseram se preocupar com as dificuldades que os filhos
encontrardo por possuirem TEA.

Nesse contexto, no que diz respeito ao Plano Terapéutico, as respostas foram
diversas, desde a necessidade de adequagdes até o ndo conhecimento de um plano
terapéutico para o/a filho/filha. Esse dado merece atencdo, pois um tratamento
direcionado e individualizado é a base forte para o enfrentamento ao TEA, sendo de total
importancia uma rede de suporte, com familiares, amigos, Estado, sistema de satude,
sistema educacional, sociedade ou seguranca publica (CARVALHO-FILHA et al., 2018).

Deve-se discutir ainda os sentimentos relatados pelos pais em diferentes fases
do diagnostico e tratamento do/a filho/filha. A ansiedade, as dificuldades de manter as
atividades laborais, a falta de tempo para lazer e o sentimento de impoténcia foram os
maiores relatos dos participantes deste estudo. Esses dados corroboram o que é afirmado
em um estudo que relata que o diagndstico de autismo pode propiciar momentos de
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crises familiares e desestabilidade emocional para familiares que zelam por pessoas com
TEA (GOMES et al., 2015).

6 CONCLUSAO

O TEA ¢ um transtorno do desenvolvimento neuroldgico, caracterizado por
dificuldades de comunicagao e interagao social e pela presenga de comportamentos e/ou
interesses repetitivos ou restritos. Os dados epidemioldgicos em relagao a esse disttirbio
estao crescendo substancialmente na tlltima década, afetando criangas e desenvolvendo-
se por toda a vida. Ainda nao se conhecem todos os vieses da etiologia que se relacionam
ao TEA, contudo muitos estudos buscam compreender os aspectos impactados com o
desenvolver desse transtorno.

Nesse sentido, é sabido que as familias enfrentam demasiadas dificuldades no
processo de diagndstico e tratamento de criangas com TEA, sobretudo em relacao ao
Fluxo de Atencgao seguido para o diagndstico e tratamento, além de estigmas em relagao
ao transtorno que ainda devem ser superados.

Desse modo, em relagao ao Fluxo de Atengao, foi constatado que a grande parte
dos participantes levou ao menos 01 ano para confirmacao do diagnoéstico, necessitando,
na grande maioria, mais de 02 consultas médicas. Os profissionais que mais foram
procurados para o diagnostico foram pediatras, seguidos dos neuropediatras. Em
relagdao a confecgao de um plano terapéutico para auxilio do tratamento, a maior parte
disse acontecer de forma inadequada, necessitando de alteragdes para melhor adaptacao
a rotina do paciente e sua familia. O sistema publico de satide ¢ o mais buscado para o
acompanhamento da crianca autista.

Nessa conjuntura, com base nos resultados encontrados neste trabalho, as
principais dificuldades enfrentadas pelas familias foram o desinteresse dos profissionais
de saude, a distancia das clinicas e consultério em relagdo a suas casas, a falta de
profissionais capacitados e a falta de horarios disponiveis. Em relacao aos sentimentos
das familias em relagdo ao diagndstico e tratamento de seus filhos, houve o predominio
do relato de ansiedade, estresse familiar, dificuldades em manter o trabalho e sentimento
de impoténcia diante do diagnostico de TEA do/a filho/a.

Pode-se concluir que os resultados encontrados vao ao encontro de dados
existentes na literatura, salvo na etapa de tratamento, em que nao se observou uma
participagao tao efetiva da Atencao Primdria a Saude. No entanto, o fato de a pesquisa
ter contado com um pequeno ntimero de participantes pode interferir na verdadeira
situagdo do municipio.
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