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Resumo. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) impde limitagdes para o individuo e familia, sendo necessario conhecer ambas as
realidades e tragar intervengoes efetivas. Portanto, este estudo teve como objetivo realizar um levantamento de dados sociodemograficos e
clinicos de familias e individuos com TEA em Mossor6-RN. Caracterizou-se por ser um estudo descritivo, transversal e quantitativo, por
meio de uma busca ativa nas redes sociais e utilizando o Google Forms. Apos o consentimento dos participantes, foi aplicado um formulario
com dados referentes a situagdo socioeconomica e clinica das familias. A populagdo alvo é composto por familias que tém individuos com
diagnostico de TEA e residentes em Mossord - RN. A amostra foi por conveniéncia, totalizando 35 individuos com TEA. Destes, 80% eram
do sexo masculino; com idade entre 2 e 19 anos, as etnias predominantes foram branca e parda (45,7% cada). O profissional mais presente
no diagnostico foi o neuropediatra (71,4%); e o sentimento mais presente neste momento foi o medo (34,3%). O diagnostico foi recebido
de maneira tardia pela maioria (42,9%), e 25,7% se sentiram satisfeitos por ter recebido. Sobre o acompanhamento de profissionais de
satde, a maioria relatou ter (97,1%); porém minimamente esse acompanhamento se da pelo SUS (20%). As dificuldades mais citadas no
dia a dia foram as de restricao alimentar (65,7%) e comunicacao (62,9%). No que se refere aos dados dos cuidadores, houve prevaléncia
do sexo feminino (97,1%); com variagdo de idade de 23 a 53 anos, casados (65,7%), nivel médio de escolaridade (40%) e que nao trabalha
(54,3%), com renda mensal de um salario minimo (40%). A zona urbana prevaleceu como moradia (97,1%). A partir destes resultados foi
possivel apontar para um perfil dos individuos e familias com TEA na cidade de Mossor6, despertando a necessidade de politicas publicas
e assistenciais mais direcionadas.

Palavras-Chave: Satude Coletiva; Transtorno do Espectro Autista; Transtorno Autistico; Perfil de satide. Formulario.

Abstract. Autism Spectrum Disorder (ASD) imposes limitations on individuals and their families, making it necessary to understand
these realities to design effective interventions. Therefore, this study aimed to survey the sociodemographic and clinical data of families
and individuals with ASD in Mossor6-RN. It is characterized as a descriptive, cross-sectional, and quantitative study, through an active
search on social networks and using Google Forms. After the participants had given their consent, a form was used to gather data on the
socio-economic and clinical situation of the families. The target population was families with individuals diagnosed with ASD and living
in Mossor6 - RN. The sample was by convenience, totaling 35 individuals with ASD. Among these, 80% were male, aged between 2
and 19, and the predominant races were white and brown (45.7% each). The most common professional at the time of diagnosis was the
neuropediatrician (71.4%); and the most common feeling at this time was fear (34.3%). The diagnosis was received at a late stage by the
majority (42.9%), and 25.7% felt satisfied with having received it. About being monitored by health professionals, the majority reported
having been (97.1%); however, this monitoring is minimally provided by the Brazilian Unified Health System (SUS) (20%). The most
frequently cited day-to-day difficulties were food restrictions (65.7%) and communication (62.9%). Concerning the caregivers' data, there
was a prevalence of females (97.1%), with an age range from 23 to 53 years, married (65.7%), with a high school education (40%), and
who did not work (54.3%), with a monthly income of one minimum wage (40%). The urban area prevailed as their home (97.1%). Based
on these results, it was possible to identify a profile of individuals and families with ASD in the city of Mossord, highlighting the need for
more targeted public policies and assistance.
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INTRODUCAO

As habilidades do ser humano s2o desenvolvidas de forma linear e acompanham o processo de
envelhecimento cronologico do individuo.1 Desde a fase gestacional, espera-se que o feto se desenvolva
dentro de um ritmo, levando em consideragdo uma janela de desenvolvimento; e a partir de avaliagdes,
a crianca que alcancar as expectativas do ponto de vista clinico sera considerada uma crianga tipica.
Porém, algumas disfungdes que podem ser de ordem congénita, adquirida ou herdada, com impactos
motores ou mentais surgem para afetar o curso natural do desenvolvimento, gerando as atipias que
podem ser patologias de ordem fisicas ou transtornos mentais.

Nessa perspectiva, o transtorno mental ¢ definido pelo Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM (2014), como qualquer sindrome que cause perturbagdes cognitivas,
emocionais e comportamentais que influenciam nas interagdes biopsicossociais do individuo e surgem
como uma das situac¢des de enfrentamento no contexto de vida. Dentre as classificacdes, estdo inseridos
os transtornos do neurodesenvolvimento, que se originam antes mesmo da fase escolar da crianga, se
apresentando de maneiras especificas, como na aprendizagem ou no desempenho de determinada fungao;
ou de maneiras globais, que envolvem mais de um transtorno. Ha também transtornos que englobam
dificuldades de interagdo, de comunicagao e de aceitagdo de mudangas em sua vida cotidiana, a exemplo
do Transtorno do Espectro Autista (TEA)3.

O TEA, antes conhecido como autismo, agora engloba outros transtornos, como transtorno
autista, transtorno desintegrativo da infancia, transtorno invasivo do desenvolvimento e transtorno de
Asperger. E diagnosticado através da percepgdo de dificuldade de comunicagio e interagdo social,
associada a manutengdo de padroes repetidos e restritos que ao serem interrompidos causam perturbagio
fisica, psiquica e emocional. Mesmo que a criang¢a tenha um desenvolvimento motor, comunicativo ¢ de
interagdo dentro de padrdes tipicos e ainda assim apresente esta repetitividade, ela pode ser diagnosticada
com TEA3.

Embora existam esses padrdes caracteristicos, ainda hé fatores que interferem na realizacao do
diagnostico, como as limitagdes na avaliag@o dos profissionais que trabalham com criangas no periodo
em que sdo apresentados os sinais de maneira precoce, escassez de servigos especializados, a dificuldade
na percepg¢ao de padrdoes comportamentais atipicos, a falta de disseminacao de informagdes sobre o TEA
e sua variedade de expressao dos sintomas?.

Tal variedade ¢ o que diferencia o nivel de gravidade do transtorno, de acordo com a sua
necessidade de apoio tanto na interagdo social quanto nos comportamentos restritivos e repetitivos
que limitam ou prejudicam as atividades de vida diaria>. Outro fator limitante com relacdo a essa
variedade de apresentacdes € a escassez de publicagdes cientificas a respeito do tema, principalmente
quando se trata de levantamentos epidemioldgicos, especialmente no Brasil onde a predominancia de
estudos publicados ¢ na regido Sudeste e Sul, sendo ainda mais escasso quando volta-se para regido
Nordeste”:0>7:8:9_ Vale enfatizar que, ha um enfrentamento além do transtorno, pois existem adaptagdes
nas relagdes e dinamica social que geram mudangas na rotina ¢ na vida pessoal de todos os envolvidos!©.
Portanto, diante desta complexidade, surge a necessidade de um atendimento multidisciplinar, e que
abranja as particularidades de cada individuo com foco na interveng@o precoce e discussdes sobre a
tematica para que assim haja a produgdo de conhecimento e impacto na criagdo de programas sociais
voltados para esse publico. Porém, para que se tenha essa abordagem, ¢ preciso ter o conhecimento
dos fatores motivadores e dificultadores para a familia ou o cuidador quanto aos individuos, bem como

conhecer o seu perfil para tragar de estratégias efetivas! 1>12.
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Diante disto, o presente trabalho teve como objetivo realizar o levantamento de dados sociodemograficos
e clinicos de criangas com TEA e suas familias no municipio de Mossord/RN.

MATERIAL E METODOS

A presente pesquisa se tratou de um estudo descritivo, transversal e quantitativo realizado
com familias com criangas com TEA na cidade de Mossor6, Rio Grande do Norte. A pesquisa foi
desenvolvida por meio de uma busca ativa nas redes sociais de familias com criangas com TEA. Foi
feita uma chamada publica nas redes sociais e cada familia, que correspondesse aos critérios, receberia
o link via rede social ou e-mail, da maneira que fosse mais comoda para o individuo.

Desse modo, todas as familias que residiam em Mossord e que tivessem diagnostico foram
solicitadas a participar do estudo, tanto por meio da chamada publica, quanto pela busca através dos
grupos de apoio da cidade que envolvem o TEA. Os critérios estabelecidos foram: familias que tivessem
pessoas com TEA com diagnoéstico clinico definido; cuidadores que convivem com o individuo e sdo
responsaveis diretos; de ambos os sexos; de todas as idades; com residéncia fixa em Mossoro-RN;
independentemente de estar em acompanhamento clinico. Os critérios de exclus@o foram aplicados para
aqueles individuos que tivessem outra sindrome que causasse perturbagdo no neurodesenvolvimento
associada ao TEA e devidamente diagnosticada.

A partir disto, 35 familias participaram do estudo por meio do método de conveniéncia.

Os dados foram coletados por meio de um formulario que esteve disponivel via Google Forms,
desenvolvido pelas pesquisadoras. Esse instrumento foi dividido em duas categorias de questdes. A
primeira, direcionadas ao cuidador principal, e a segunda, com perguntas direcionadas ao universo do
individuo, foram respondidas pelo cuidador responsavel. Ambos os grupos, foram subdivididos em
perguntas de carater sociodemografico, como idade, sexo, raga, escolaridade, profissdo, renda mensal;
aspectos clinicos, como comorbidades associadas, uso de medicamentos. aspectos familiares. como
quantidade de moradores na casa, quantidade de filhos, estado conjugal, e outros filhos com disturbios
do desenvolvimento. A segunda categoria de perguntas abordava questdes sobre o individuo e aspectos
sociodemograficos, clinicos, escolares e sociais.

Essa pesquisa teve aprovagio do Comité de Etica e Pesquisa Nova Esperanga sob o parecer N°
5.309.765.

RESULTADOS

Os resultados a seguir estio divididos em duas sessdes, uma sobre o individuo com TEA e outra
sobre o cuidador. Ao todo foram coletadas 48 respostas. Destas, 13 foram excluidas de acordo com os
critérios da pesquisa, a saber: 12 por nao serem respondidas pelo cuidador principal e 1 em que o cuidador
ndo aceitou os termos do assentimento e consentimento, totalizando ao final 35 respostas validas. Foram
abordados os dados sobre o individuo com TEA, nos aspectos sociodemograficos, clinicos, escolares ¢
sociais (Tabela 1). A amostra foi composta por 35 individuos, 28 do sexo masculino (80%) e 07 do sexo
feminino (20%), com média de idade de seis anos. Quanto a raga, houve um equilibrio entre brancos e
pardos (45,7%) e a minoria foi autodeclarada pelos responsaveis como pretos (8,6%). Todos estavam
matriculados em alguma escola no momento da pesquisa em diferentes niveis do ensino.
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Tabela 1 — Valores de frequéncia simples e porcentagem dos individuos.

Variaveis Freq %
Sexo
Feminino 07 20,0
Masculino 28 80,0
Idade
Meédia + desvio padrao 6,0+4,0 6,0+4,0
Minimo — maximo 2,0-19,0 2,0-19,0
Raca
Branco 16 45,7
Pardo 16 45,7
Preto 03 8,0
A crianca estuda?
Sim 35 100,0
Niao 0 0,0
Escolaridade
Educacao infantil 09 25,7
Fundamental 1 ¢ 2 26 74,3

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

No que se refere a gestacdo destes individuos, pode-se observar na tabela 2 uma média de
idade das maes girando em torno de 38 anos, sendo que todas afirmam ter realizado acompanhamento
pré-natal e destas, a maioria (74,3%) fizeram uso de algum suplemento vitaminico no periodo ges-
tacional. Vale destacar ainda que 54,3% relataram ter tido alguma intercorréncia durante a gravidez
como infec¢do urinaria, pré-eclampsia, hipertensao arterial, deficiéncia de vitaminas, diabetes gesta-
cional e uso de drogas licitas.

Tabela 2 — Valores de frequéncia simples ¢ porcentagem dos dados gestacionais.

Variaveis Freq. %

A maie teve acompanhamento Pré-Natal?
Sim 35 100,0
Nao 0 0,0
Idade da mie durante a gestaciio
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Média + desvio padrdo 38,0+5,0
Minimo — maximo 16,0-43,0

A mae teve alguma intercorréncia na gravidez?

Sim 19 54,3
Nao 16 45,7
A mae fez uso de algum suplemento vitaminico ou alimentar durante a gravidez?
Sim 26 74,3
Nao 05 14,3
Desconheco 04 114

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Com relagdo ao recebimento do diagndstico, destaca-se a predominancia do profissional neu-
ropediatra como figura principal no momento do diagndstico, fato relacionado ao papel deste profis-
sional neste grupo de pessoas atipicas (Tabela 3). Ainda com relagdo a esse processo de diagnostico,
foi investigado sobre o comportamento desta familia no momento do recebimento do diagnoéstico, em
que se destacaram principalmente os sentimentos de medo (34,3%) e o de incerteza (22,8%) frente
a noticia. Diante disto, os cuidadores relataram a importancia do diagnostico precoce, fato que pode
ser diretamente confrontado com o dado do tempo do diagndstico, que na maioria dos casos (45,7%),
nesta pesquisa, se deu de maneira tardia.

Tabela 3: Valores de frequéncia simples e porcentagem em relagdo ao diagnostico.

Variaveis Freq. %
Profissional que diagnosticou o TEA

Neuropediatria 25 71,4
Neuropsicoldgico 01 2,9
Psicopedagogo 02 5,7
Psiquiatra da infancia e da juventude 07 20,0

Qual sentimento mais expressa sua reacio no momento do diagnostico?
Medo 12 34,3
Incerteza 12 343
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Angustia 08 14,03
Surpresa 02 5,7
Felicidade 02 5,7
Tristeza 01 2,9
Outros 05 14,03
Com quanto tempo levou para o diagndstico a partir das primeiras percepgoes
Imediatamente 04 11,4
Meses depois 15 429
anos depois 16 45,7
Nivel de satisfacido com o diagnéstico
Muito insatisfeito 04 11,4
Insatisfeito 07 20,0
Pouco insatisfeito 01 2,9
Pouco Satisfeito 08 22,9
Satisfeito 09 25,7
Muito satisfeito 06 17,1
Percepcio com relagdo a importancia do diagnéstico precoce
Nao acha importante 0 0,0
Acha pouco importante 01 2,8
Acha importante 08 22,9
Acha muito importante 26 74,3

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Quando investigada a satisfacdo destes cuidadores quanto ao diagnostico, a maioria se mos-
trou satisfeita (25,7%) ou pouco satisfeita (22,9%). Vale ressaltar que embora a maioria tenha relatado
receber o diagnostico de maneira tardia, meses (42,9%) e anos depois (45,7%), 74,3% dos cuidadores
descreveram que acham muito importante o recebimento do diagnostico de maneira precoce, apontan-
do o anseio das familias, além de 22,9% considerar importante.

Sobre os dados clinicos dos individuos do estudo que envolvem tanto o suporte de acompa-
nhamento dentro da equipe multiprofissional e de satide, como suas condi¢des clinicas, pode-se obser-
var, conforme disposto na tabela 4, que a maioria (60 %) nio possui doenga associada. Sobre aquelas
que apresentaram alguma associacdo, foram relatadas alergias, intolerancias alimentares, diabetes,
epilepsia e surdez.

Sobre 0 acompanhamento e cobertura de satide, apenas um individuo nao estava em acompa-
nhamento no momento da pesquisa, pois tinha acabado de receber o diagnostico. A maioria possui pla-
no de saude (85,7%), e no que se refere ao acompanhamento profissional, 97,1%. Sdo acompanhados
majoritariamente pelo terapeuta ocupacional (94,3%) e de maneira menos expressivas pelo profissio-
nal de fisioterapia (20%).
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Tabela 4: Valores de frequéncia simples e porcentagem em relagdo ao acompanhamento clinico.

Variaveis Freq %
O individuo tem alguma doenca associada?
Sim 14 40,0
Nao 21 60,0
Tem acompanhamento profissional em saude?
Nao 34 97,1
Sim 01 2,9
Tem plano de Saude?

Sim 30 85,7

Nio 05 14,3
Fisioterapeuta

Sim 07 20,0

Nao 28 80,0

Médica
Sim 23 65,7
Nao 12 80,0
Fonodidlogo
Sim 28 80,0
Nao 07 20,0
Terapeuta Ocupacional
Sim 33 94,3
Nio 02 5,7
Psicologo

Sim 32 91,4

Nio 03 8,6
Psicopedagogo

Sim 22 62,9

Nio 13 37,1

Profissional de educacio fisica

Sim 11 32,4

Nio 23 67,6
Nutricionista

Sim 11 32,4

Nio 23 67,6

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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No que se refere ao atendimento fornecido pelo Sistema Unico de Saude (SUS), apenas 7%
dos participantes afirmaram ter acompanhamento de satide pelo SUS, fato que chama bastante atencao
e com distribuicdo minima entre os atendimentos nas mais variadas especialidades, conforme pode ser
visualizado na tabela 5; com apenas o profissional de educacao fisica que ndo foi contemplado nesses

atendimentos.

Tabela 5 — Valores de frequéncia simples e porcentagem do acompanhamento profissional pelo

SUS.
Variaveis Freq %
Alguns desses servicos ¢ ofertado pelo Sistema
Unico de satde?
Sim 07 20,0
Nao 28,0 80,0
Fisioterapeuta
Sim 01 2,9
Nao 34 97,1
Médica
Sim 04 11,4
Nao 31 88,6
Fonoaudio6logo
Sim 04 11,4
Nao 31 88,6
Terapeuta Ocupacional
Sim 04 11,4
Nao 31 88,6
Psicologo
Sim 04 11,4
Nao 31 88,6
Profissional de educacio fisica
Sim 0 0,0
Nao 35 100
Nutricionista
Sim 01 2,9
Nao 34 97,1

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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Referente a frequéncia do acompanhamento por um profissional de satude, 31,4% sinalizaram
que pelo menos uma vez na semana t€ém esse acompanhamento (Tabela 6), o que retrata a realidade
de rotina da familia que convive com o TEA diariamente. Um fato que chama atencao, ¢ que 100%
dos cuidadores relataram ter algum tipo de dificuldade no dia a dia do cuidado com estes individuos,
refletindo uma realidade de sobrecarga e enfrentamentos por estas familias.

Tabela 6 — Valores de frequéncia simples e porcentagem de rotinas ligadas ao TEA.

Variaveis Freq %

Com que frequéncia, o individuo tem acompanhamento de um profissional de satude?

Todo dia 05 14,3
5 dias na semana 07 20,0
3 dias na semana 08 22.8
1x por semana 11 31,4
2x por més 02 5,7
1x por més 01 2,9
Algumas vezes por ano 01 2,9
Tem dificuldades enfrentadas no dia-a-dia das pessoas com TEA?
Sim 35 100,0
Nio 0 0,0

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Sobre estas dificuldades, a tabela 7 demonstra por meio de uma prevaléncia que a restrigdo
alimentar, caracteristica do TEA, ¢ a mais prevalente (65,7 %), vindo depois a dificuldade de comuni-
cacdo (62,9%), vida social (60%) e financeiro (48,6%).

Tabela 7-Prevaléncia (%) das dificuldades encontradas no dia a dia das pessoas com TEA.

AN

Dificuldades %

Festrigdes (alimentares, de entretenimento) 65,7

Comunicagio 62,9 <
]
‘a

Wida Social 60,0 &
-

Financeiro 48,6 =
=9

Padrdes repetitivos 40,0

Fala 40,0

Motora 257

Convivéncia 229

Afetividade 11.4

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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Diante destas dificuldades, a tabela 8 descreve sobre os medos e anseios na hora de colocar
o individuo quando crianga na escola, com destaque para a preocupacdo de como ela serd tratada
pelos seus pares (40 %) o que reflete 0 medo do preconceito enfrentado por essas familias. Sobre o
acompanhamento neste ambiente, destaca-se a figura do pedagogo e o psicopedagogo (40%), quando
comparado aos demais profissionais; porém quando avaliado a presenca destes profissionais dentro do
contexto escolar, a maioria das maes relataram que seus filhos ndo tinham esse tipo de acompanhamento
(60%).

Outro dado que chama atencao, ¢ a falta do auxiliar de sala, pois 85,7 % relataram nao haver
essa figura como suporte para os seus filhos. Porém, quando questionados sobre a capacitagdo dos
professores para lidar com os desafios impostos pelo TEA, a maioria (71,4%) concorda que estes
profissionais estdo capacitados.

Tabela 8 — Valores de frequéncia simples e porcentagem dos Aspectos Escolares.

Variaveis Freq %
Principais medos e anseios na hora de colocar
a crianca na escola?
Nao estar na idade escolar 04 11,4
A falta de escolas capacitadas 02 5,7
Vocé tem medo que a crianga nao se adapte 06 17,1
Vocé tem medo que as outras criangas a tratem 14 40,0
mal
Nao respondeu 09 25,8
Seu filho tem uma rede de apoio na escola?
Sim 22 62,9
Nao 13 37,1
Pedagogo
Sim 14 40,0
Nao 21 60,0
Psicopedagogo
Sim 14 5,7
Nao 21 94,3
Terapeuta Ocupacional
Sim 02 8,6
Nao 33 91,4
Educador Fisico
Sim 03 11,4
Nao 32 88,6
Psicologo
Sim 04 14,3
Nao 31 85,7
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Auxiliar de classe
Sim 05 14,3
Nao 30 85,7

Vocé acha que os professores sio capacitados
para lidar com
os desafios impostos pelo TEA?

Sim 10 28,6
Nio 25 71,4

Fonte: Dados da Pesquisa (2022).

Na sessao seguinte, foram abordados os assuntos referentes aos cuidadores, nos aspectos so-
ciodemograficos, clinicos, familiares, sociais e de engajamento em relacdo aos projetos que envolvem
o universo do TEA.

Na tabela 9, podem-se observar os dados sociodemograficos, em que 97,1% sdo do sexo femi-
nino, com idade média de 34 anos, 65,7% sao casados, 40% tém ensino médio completo e a maioria
nao exerce outra fungdo (57,1%), com renda mensal de um salario-minimo (40%), e residéncia na
zona urbana (97,1%).

Tabela 9 — Valores de frequéncia simples e porcentagem do cuidador (n=35).

Variaveis Freq %
Sexo
Feminino 34 97,1
Masculino 01 2,9
Idade
Me¢dia + desvio padrao 34,0+7,0
Minimo — maximo 23,0-53,0

Estado civil

Solteiro 10 28,6
Casado 23 65,7
Divorciado (a) 02 5,7
Escolaridade
Fundamental incompleto 01 2,9
Meédio incompleto 01 2,9
Médio completo 14 40,0
Superior incompleto 06 17,0
Superior completo 03 8,6
Pos-graduacao 10 28,6
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Vocé trabalha
sim 15 429
nao 20 57,1
Em que vocé trabalha?
Nao trabalha 19 54,3
Carteira Assinada 13 37,1
Auténoma 03 8,6
Renda Mensal
Nenhuma renda. 03 8,6
Até 1 salario minimo (até R$ 1.100,00) 14 40,0
De 1 a 3 salarios minimos (de R$ 1.100,01 até 11 314
RS 3.300,00).
De 3 a 6 salarios minimos (de R$ 3.300,01 até 03 8,6
RS 6.600,00).
De 6 a 9 salarios minimos (de R$ 6.600,01 até 02 5,6
R$ 9.900,00).
De 9 a 12 salarios minimos (de R$ 9.900,01 até 01 2,9
R$ 13.200,00).
Mais de 15 salarios minimos (mais de RS$ 01 2,9
16.500,01).
Sua casa esta localizada em:
Zona urbana 34 97,1
Zona rural 01 2,9

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

No que concerne aos dados clinicos dos cuidadores, foram abordados temas como uso de
medicamentos, que embora a maioria (74,3%) nao faca uso, chama atencao o uso de antidepressivos
(14,3%) o que pode estar refletindo a sobrecarga destes cuidadores. Fato também constatado e o seden-
tarismo (31,4%), como pode ser observado na tabela 10.
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Tabela 10 — Valores de frequéncia simples e porcentagem dos dados clinicos do cuidador.

Variaveis Freq %
Medicamentos
Nenhum 26 74,3
Anti-hipertensivo 03 8,6
Antidepressivo 05 14,3
Antidiabéticos 01 2,8

Habitos de Satde da Familia

Nao respondeu 23 65,7
Drogas ilicitas 01 2,9
Sedentarismo 11 31,4

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Com relagdo a caracterizagao destas familias, a maioria é composta de 3 pessoas e 2 filhos e
que apenas 1 tem TEA. Foi constatado (Tabela 1) que a maioria dos cuidadores tem alguém que ajude
e os familiares se relacionam bem com o individuo e entendem que os comportamentos podem ser por
causa do TEA. Sobre a vida social, aqui definida como a ida a locais publicos, junto da pessoa com
TEA, 82, 9% costumam sair para locais ptiblicos com suas criangas.

Tabela 11: Valores de frequéncia simples e porcentagem da relagdo entre a crianga e os familiares.

Variaveis Freq %
Quantas pessoas moram na sua casa?
02 pessoas 05 14,03
03 pessoas 13 37,1
04 pessoas 10 28,6
05 pessoas 03 8,6
06 pessoas 03 8,6
07 pessoas 01 2,8
Quantos filhos vocé tem?
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Quantos filhos vocé tem?

1 filho 11 31,4
2 filhos 19 54,3
3 filhos 05 14,3

nao 06 17,1

Como ¢ o relacionamento do individuo com
a familia?

Regular 10 29,0
Bom 13 37,0
Muito Bom 06 17,0
Excelente 06 17,0

Vocé costuma sair para locais publicos com a
pessoa com TEA?

sim 29 82,9

nao 06 17,1
Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Outro ponto avaliado foi a relacdo do engajamento do cuidador com grupos que apoiam a causa
autista, em relagdo ao comportamento da sociedade e quanto a percepcao dos pais ao acesso de programas
de inclusdo do TEA. No que se refere a participacdo de grupos, a maioria (51,4%) dos cuidadores ndo
participam de nenhum grupo de apoio, e apenas 01 referiu atuar ativamente nesses grupos.

Tabela 12: Valores de frequéncia simples e porcentagem da relagcdo dos pais com a sociedade.
Variaveis Freq %

Vocé participa de algum grupo de
apoio para cuidadores de pessoas com

TEA?
Sim 17 48,6
Nao 18 51,4
Se participa, qual seu papel nesse grupo?
S6 acompanho 16 94,1
Sou voluntario (a) e atuo ativamente 01 5,9

Vocé acredita que no seu municipio
existem politicas de inclusdo para a
pessoa com TEA?

Sim 12 34,3
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Nao 13 37,1
Desconhego 10 28,6
De 0 a 5, qual o seu grau de satisfacio em rela-
¢d0 ao comportamento da sociedade em rela-
¢do ao seu filho?
Muito insatisfeito 05 14,3
Insatisfeito 11 314
Pouco insatisfeito 06 17,1
Pouco satisfeito 10 28,6
Satisfeito 03 8,6
Muito satisfeito 0 0,0
De 0 a 5, qual o seu grau de satisfacio em rela-
¢do a facilidade de acessos aos servi¢os de sat-
de, educacio e social em relacio ao seu filho?
Muito Insatisfeito 11 31,4
Insatisfeito 12 34,3
Pouco insatisfeito 02 5,7
Pouco satisfeito 06 17,1
Satisfeito 03 8,6
Muito satisfeito 01 2.9
De 0 a 5, qual o seu grau de satisfacio em rela-
¢A0 aos programas de inclusio em relagio ao
seu filho?
Muito Insatisfeito 04 11,4
Insatisfeito 15 42,9
Pouco Insatisfeito 05 14,3
Pouco satisfeito 08 22,9
Satisfeito 01 2,8
Muito satisfeito 02 5,7

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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Quando avaliado o grau de satisfacdo com relagdo ao comportamento da sociedade em relagio
a pessoa com TEA, 28,6% se mostraram pouco satisfeito.A maioria mostrou insatisfagdo quanto a
facilidade de acesso aos servicos de satde, educacao e social (34,3%) e programas de inclusao (42,9%).
Essa insatisfacdo pode ser explicada pelo desconhecimento dessas politicas (28,6%) (tabela 12).

DISCUSSAO

O TEA ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento que tem com principais caracteristicas
padroes repetitivos e de restricdo de comportamento que afetam tanto no convivio social, financeiro
e geram perturbagdes clinicas que necessitam de intervengao e, portanto, se faz necessario conhecer a
realidade destes individuos e familias que convivem para que se tracem intervengdes efetivasS.

Com relagdo ao perfil demografico os dados dessa pesquisa corroboram com a literatura que
aponta que 80% dos individuos diagnosticados com TEA sdo do sexo masculino®. Igualmente o estudo
de De Lima Reis’ et al. (2019), traz uma prevaléncia de 77% de meninos em relagdo as meninas, e
levanta a hipotese do cromossomo Y envolvido nesta condi¢do, em que genes especificos ligados a este
cromossomo apresentam maior tendéncia a desenvolvimento do transtorno.

Quanto a variabilidade de idade, minima de dois anos e maxima de 19 foram compativeis com o
perfil de De Lima Reis7 et al. (2019), j& os dados captados, através da pesquisa, mostram idade minima
de 1 ano e maxima de entre 17 e 20 anos.Em relagdo a raga, os dados desta pesquisa corroboram com o
estudo de Tomazelli e Fernandes® que estudaram sobre perfis com transtorno desenvolvimento, onde a
raga parda e branca tem uma maior predominancia em casos de TEA.

No que se refere ao grau de escolaridade, concordando com este estudo, De Lima Reis7 et al.
(2019), apontaram que o grau mais frequente encontrado, foi o ensino fundamental, o que pode ser
explicado pelo inicio da fase de alfabetizagdo onde sdo observados os primeiros sinais de desenvolvimento
e interacdo, como também estd intrinsecamente ligado ao diagnostico tardio.

Ja com relagdo aos dados gestacionais, os resultados encontrados divergem de outros estudos, a
exemplo do estudo de Maial3 et al, em que as idades variaram entre 25 e 35. Ja no estudo de Fezer? et
al, a variagdo da idade foi de 21 a 38 anos. Essa variac¢ao pode ser devido ao nimero da amostra, tempo
e populacdo da coleta.

Quanto a intercorréncias na gravidez, a literatura vai de encontro com esta pesquisa que
apresentou como principais: a Diabetes gestacional, Hipertensao e pré-eclampsia; enquanto Fezer” et al.
em um estudo documental apontam para fatores como sangramento, prematuridade, baixo peso ¢ asfixia
ao nascer. Neste caso os autores apontam ainda que seus resultados sejam inconclusivos, pois muitos
desses dados ndo constavam nos prontuarios estudados. No entanto, de maneira geral essa diversidade
pode estar relacionada ao contexto dessas maes, bem como a fatores intrinsecos da saude desta mulher.

Em relacdo a suplementacdo durante a gravidez, o estudo de Maia et al.(2020) abordaram a
relagdo entre o consumo de acido folico e a ocorréncia do TEA. Uma vez que acido folico ¢ usado para
diminuir os defeitos na formagao do tubo neural e alguns estudos levantam a hipotese que a alta ingestao
de folato pela mae poderia ser um fator ambiental desencadeante devido ao nivel dessa vitamina na
corrente sanguinea dessas criangas.

No que concerne ao profissional que fechou o diagnéstico, De Lima Reis et al, concordando
com os resultados obtidos neste estudo, apontam também que os profissionais mais citados como
responsaveis pelo diagnostico foram o neuropediatra e o psiquiatra da infncia e da juventude. O estudo
do perfil epidemiologico esclarece que estes profissionais, devido sua especialidade e perfil clinico
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realizam o diagnostico e depois o encaminha para interven¢ao com outros profissionais.

Também foi abordada a reacdo dos pais no momento do diagnostico, em que os sentimentos
mais apontados foram o medo e incerteza, o que corrobora com o estudo de Pinto!* et al. que relatam
que esses sentimentos de frustragdo, inseguranca, medo e desesperanca em relagdo a descoberta do
diagnostico do TEA. Ainda fundamentando esta discussdo, Aguiar e Pondé!d descrevem o momento
como um choque devastador, descrevendo como pior momento vivenciado pelos pais.

Ainda nesta perspectiva, foi observado que a maioria dos pais recebeu o diagnostico com meses
e até anos apos as primeiras percepcoes do TEA. O artigo de Gomes !0 et al, evidencia que ¢ raro este
diagndstico nos trés primeiros anos, na fase da pré-escola, evidenciando a peregrinacao para diversos
profissionais até obté-lo. Em contrapartida, esses pais se mostraram satisfeitos com o diagnostico o que
discorda dos estudos de Pinto!4 et al, que denota a insatisfagdo dos pais com o descobrimento tardio,
que impossibilita a intervencao precoce. E corroborando com os dados desta pesquisa, esses autores
relatam ainda o sentimento dos pais de ndo se sentir a vontade para questionar sobre o assunto, ficando
com duvidas em relag@o ao transtorno e sem compreender quais seriam os comportamentos advindos.
A pesquisa também evidenciou aspectos clinicos destas criangas com TEA, tais como doencas associadas,
como alergias, intolerancias alimentares, epilepsia, diabetes e surdez. De Lima Reis/ et al também
relataram essa ocorréncia, em que além das supracitadas também foram relatadas cegueira, microcefalia,
paralisia cerebral e sindrome de Down. Nesta perspectiva, por ser um transtorno que interfere em
diferentes fatores, necessita de acompanhamento multiprofissional de intervengdo que € orientado e
viabilizado pelo profissional que realiza o diagnostico e faz os encaminhamentos necessarios, seja para
o terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, psicologo, dentre outros.

Em contrapartida a esta necessidade, Gomes!© et al relatam que hd um deficiente acesso a
servigos de saude constado em 30 % dos artigos encontrados pela revisdo sistematica que abordou os
desafios enfrentados e as estratégias de superacdo adotadas pelas familias. O que corrobora com os
resultados encontrados neste estudo em que 80% sinalizaram nao ser acompanhados por profissionais do
Sistema unico de Satude (SUS). Esse dado chama atengdo ao passo que o SUS dentre os seus principios
doutrinarios traz que todos os individuos devem ser contemplados e dentro das suas diferencas. Porém,
quando se depara com um dado desta natureza, percebe-se que esta populagdo, que necessita de um
cuidado e assisténcia clinica intensos, esta amplamente descoberta.

Além disto, ¢ importante observar ainda as dificuldades enfrentadas por estas familias
diariamente em outras areas e diretamente com os individuos; com destaque para as restrigdes
alimentares, dificuldades de comunicacdo e a vida social, além da dificuldade financeira que acontece
tanto pelo aumento de gasto em terapias, diminuicao da carga de trabalho e muitas vezes do fato da mae
abdicar do trabalho para cuidar da pessoa com TEA em tempo integrall6.

Sobre esses enfrentamentos, o ambiente escolar, representa sem davidas, um importante
elemento nesse processo, com questdes de adaptabilidade da crianga ao medo de preconceitos pelos seus
pares. Entretanto, pode-se observar que, mesmo em meio a anseios, todos estdo estudando. Correal7 et
al em seu estudo trazem as perspectivas dos pais em relagdo a isto, em que ¢é relatado que mesmo com
o Espectro e suas barreiras de comportamento, eles esperam que seus filhos tenham uma qualidade de
vida digna e possa conviver com suas diferencas.

No entanto, embora a maioria tenha uma rede de apoio na escola, os cuidadores nido os
consideraram aptos para lidar com os desafios impostos pelo TEA, fato que pode estar relacionado
a falta de uma equipe especializada ou até mesmo de uma comunicacdo mais aberta e direcionada
por parte da escola. Um dado, desta pesquisa que aponta para isto, ¢ o fato da maioria dos cuidadores
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relatarem ndo existir pedagogos para acompanhamento escolar, o que causa certa estranheza e pode estar
relacionado a no esclarecimentos das instituicdes sobre as competéncias e papéis dos profissionais que
lidam diretamente com o individuo.

Referente aos dados sociodemograficos dos cuidadores, os dados desta pesquisa estdo de acordo
com a literatura que apontam o papel principal da mie no ato de cuidar da pessoa atipica ¢ a figura
que renuncia a sua vida profissional e social para dedicagdo quase que exclusiva dos seus filhos!®. O
estudo de Pinto!? et al traz uma perspectiva onde ha a divisdo de tarefas entre os pais, porém, cabe ao
pai o carater provedor ¢ & mae o papel de cuidadora. O que ¢ evidenciando pelo estudo de Segeren e
Frangosolg, no qual 100% das maes se declararam principal responsavel pelos cuidados dos seus filhos.
Sobre média de idade destes cuidadores, houve uma variabilidade com relagdo ao encontrado na
literatura ¢ isto pode estar relacionado ao tamanho das amostras estudadas. Sobre o estado civil, ha
uma concordancia para o perfil de casados! 813 Quanto a escolaridade, o estudo de Cunhal® et al esta
de acordo com esta pesquisa com a maioria apresentando o nivel médio completo, porém Aguiar e
Pondé!© discordam destes dados quando relatam em seu estudo que 33% dos pais tinham nivel superior,
44 % ensino médio e 62% das maes tinham o nivel médio e nenhuma possuia ensino superior.

A renda mensal mais relatada foi de até um salario-minimo, o que discorda de Aguiar e Pondé15
que apresentam a maioria dentro da sua amostra com dois salarios e meio. Esta diferenga pode ser
devido a regido em que cada estudo foi realizado, uma vez que esta pesquisa foi realizada no interior do
Rio Grande do Norte e outra na capital da Bahia, e ha diferencas no custo de vida entre ambos.

Quanto ao numero de habitantes da casa, houve uma concordancia com os dados relatados por
Borilli20 et al que encontroram uma predominancia de 3 pessoas compondo as familias assim como neste
estudo. Em relagdo aos medicamentos, os mais citados foram os antidepressivos e anti-hipertensivos, o
que pode ser explicado pela pressao sofrida pelos pais que lidam com o TEA, descritos por Gomes!©
et al que aponta as dificuldades em lidar com o diagnostico e a preocupacgdo com a vida financeira. O
estudo de Borilli?! et al em contrapartida, mostra que nenhum dos cuidadores tomam medicamentos de
uso continuo, mesmo citando dificuldades enfrentadas no dia a dia.

No que se refere ao relacionamento da pessoa com TEA e a familia, este estudo demonstrou que
a relacdo é boa e que os cuidadores costumam sair com o individuo. Pereira2! et al demonstram uma
boa relagdo familiar e que os pais costumam compreender que os comportamentos do individuo podem
ser causados pelo TEA. Porém, discordam nos seus achados com relacao aos passeios a locais publicos,
pois, em seu estudo as maes relatam que para evitar perturbacdes na rotina e evitar irritagdes com a
pessoa, elas preferem ficar em casa, o que aumenta ainda mais a sensagdo de isolamento.

Estas questdes também se relacionam com a participagdo em grupos de apoio que reunem
familias para discutir sobre as mesmas tematicas e embora na cidade da pesquisa haja uma associagio
com este fim, a maioria afirma nao participar de nenhum grupo ¢ o que mais chama a atengdo ¢ que
dentre os que participam apenas uma pessoa atua ativamente. Esta situacdo preocupa, pois o apoio
desses grupos ¢ importante para o reconhecimento e lutas pelos direitos, busca de recursos, formulagao
de projetos de lei, além do apoio emocional fornecido por esses gruposzz.

Isto pode ser refletido na insatisfagao encontrada nesta pesquisa com relagao ao comportamento
da sociedade, inclusao dessas pessoas em politicas de saude e no que diz respeito a politicas de inclusdo,
além do desconhecimento destas politicas. O que contrasta com a pesquisa de Correal” et al que
identificam um grande avango na compreensao do TEA e de suas politicas: como a lei de inclusao e
da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo,
que,entrou em vigor em 2012, e garante direitos a intervengao de multiplas areas?3.
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Diante deste cendrio, ¢ importante destacar a relevancia deste tipo de estudo e a necessidade
latente de pesquisa que tracem o perfil deste publico. Isto pode ser evidenciado pelo fato de que, alguns
dados nao foram encontrados para discussao na literatura como o acesso aos servigos de satude, sejam
eles particulares e principalmente relacionados ao SUS, bem como acesso aos diversos profissionais
destacando a relevancia destes no processo de reabilitagdo destas pessoas.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo aponta para um perfil de criangas do sexo masculino, entre 2-19 anos de idade,
em que a maioria se encontra em idade escolar, frequentando o ensino fundamental. Todas as maes
fizeram pré-natal, com intercorréncias na gravidez. Os profissionais que diagnosticaram o transtorno
foram variados, porém com destaque para o neuropediatra. A grande maioria tem acompanhamento
profissional com destaque para o terapeuta ocupacional e psicologo.

Quanto ao perfil dos cuidadores, predominam as mulheres, com idade entre 23 e 53 anos, ¢

estado civil casado, com moradia na zona urbana e grau de escolaridade se concentrando no nivel médio.
Observou-se que a maioria ndo exerce outra funcdo e que a média de renda mensal foi de um salario-
minimo.
Com relacgdo as dificuldades mais enfrentadas diariamente, estdo as restricdes alimentares e dificuldade
de comunicagdo. E, embora todas as criancgas estudem, muitos relataram anseios na hora de inserir a
crianga na escola devido as relagdes com seus pares e por acharem que os profissionais nao estavam
preparados para receberem seus filhos.

Houve limitagdes no estudo, em relacdo ao tamanho da amostra, o que reflete ainda a falta
de percepgdo da populagdo com relag@o a relevancia e ao impacto que este tipo de estudo pode trazer
dentro do processo do cuidado e criagao de politicas publicas. Pois, dentre os dados, chama a atengao a
pouca assisténcia que o Sistema Unico de Satide dé a este publico em especifico, mesmo diante da alta
necessidade de suporte clinico.

Sugere-se, a partir do levantamento dessas dificuldades, que novos estudos sejam realizados
para tragar o perfil e apontar a realidade desse publico, a fim de fortalecer as discussdes e buscas de
estratégias eficazes que viabilizem a compreensdo a respeito do tema ¢ a criagdo de politicas publicas
para atender as necessidades desta populacao.
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