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Resumo

Objetivo: Este estudo teve como objetivo investigar a perspectiva de pais/cuidadores de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), no municipio de Divinopolis, MG, Brasil, em relacdo aos tratamentos e acompanhamentos
que suas criangas recebem. Metodologia: Estudo qualitativo de caréter descritivo, com pais e cuidadores de criangas
com TEA. Os dados foram analisados segundo a metodologia de andlise de contetido de Bardin. Resultados: Os dados
foram categorizados em 4 temaéticas centrais: sintomas, bem-estar, tratamentos e apoio geral. As manifestaces em
comum dos pais/cuidadores estiveram principalmente relacionadas aos efeitos benéficos das terapias e dos
medicamentos no bem-estar das criangas, na reducdo notavel de comportamentos negativos, melhoria da qualidade do
sono na correcdo da seletividade alimentar. A escola emergiu como um importante fator de apoio, assim como o apoio
de amigos. A falta de servicos especializados no SUS, as dificuldades financeiras e o custo elevado das terapias
também pontos criticos relatados pelos participantes. Conclusdo: Este estudo permitiu dar voz aos pais/cuidadores de
criangas com TEA, encontrando pontos positivos e negativos em comum na perspectiva destes atores em relagdo ao
tratamento que as criangas recebem no municipio.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Autismo; Criancgas; Pais; Cuidadores; Tratamento.

Abstract

Objective: This study aimed to investigate the perspective of parents/caregivers of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD) in the city of Divindpolis, MG, Brazil, regarding the treatments and follow-up that their children
receive. Methodology: Qualitative descriptive study with parents and caregivers of children with ASD. Data were
analyzed according to Bardin's content analysis methodology. Results: Data were categorized into 4 central themes:
symptoms, well-being, treatments, and general support. The common manifestations of parents/caregivers were
mainly related to the beneficial effects of therapies and medications on the well-being of children, the notable
reduction of negative behaviors, improvement in sleep quality, and correction of food selectivity. School emerged as
an important factor of support, as well as the support of friends. The lack of specialized services in the SUS, financial
difficulties, and the high cost of therapies were also critical points reported by participants. Conclusion: This study
allowed us to give a voice to parents/caregivers of children with ASD, finding positive and negative points in common
in the perspective of these actors in relation to the treatment that children receive in the municipality.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Autism; Children; Parents; Caregivers; Treatment.

Resumen

Obijetivo: Este estudio tuvo como objetivo investigar la perspectiva de padres/cuidadores de nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en Divindpolis, MG, Brasil, respecto a los tratamientos y el seguimiento que reciben sus
hijos. Metodologia: Estudio descriptivo cualitativo con padres y cuidadores de nifios con TEA. Los datos se
analizaron segun la metodologia de anélisis de contenido de Bardin. Resultados: Los datos se categorizaron en cuatro
temas centrales: sintomas, bienestar, tratamientos y apoyo general. Las manifestaciones comunes de los
padres/cuidadores se relacionaron principalmente con los efectos beneficiosos de las terapias y medicamentos en el
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bienestar de los nifios, la notable reduccién de conductas negativas, la mejora en la calidad del suefio y la correccién
de la selectividad alimentaria. La escuela, al igual que el apoyo de los amigos, se posicion6 como un factor importante
de apoyo. La falta de servicios especializados en el SUS, las dificultades econdémicas y el alto costo de las terapias
también fueron puntos criticos reportados por los participantes. Conclusion: Este estudio permitié dar voz a los
padres/cuidadores de nifios con TEA, encontrando puntos positivos y negativos en comin en la perspectiva de estos
actores en relacion al tratamiento que reciben los nifios en el municipio.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Autismo; Nifios; Padres; Cuidadores; Tratamiento.

1. Introducgéo

O autismo é um transtorno neuropsiquiatrico que se manifesta na infancia precoce e faz parte de um grupo de
condicBes definidas como transtornos invasivos do desenvolvimento, também referidas como Transtorno do Espectro Autista
(TEA). O comprometimento global nas varias areas do funcionamento — a interagdo social, a comunicacdo, comportamentos
repetitivos e interesses restritos — é caracteristica comum do TEA (Lord et al., 2018; Kodak et al., 2020). Este transtorno
representa atualmente um importante problema de salde publica devido a sua alta prevaléncia, chegando recentemente a 1/54
criangas e 1/45 adultos nos Estados Unidos e 1/102 adultos na Inglaterra (Narzisi et al., 2018; Dietz et al., 2020; Maenner et
al., 2023). O seu inicio na primeira infancia, a persisténcia ao longo da vida e a necessidade de apoio devido a deficiéncia
representam um enorme fardo emocional e econdmico para as familias e para a sociedade (Kodak et al., 2020; Salgado et al.,
2022).

Ap0s o diagndstico, um dos objetivos fundamentais do atendimento aos individuos com TEA € o de habilita-lo para
participar de modo ativo e independente nas atividades que Ihe sdo apresentadas. Para isso, ganham destaque as acdes de
habilitacdo e reabilitacdo coordenadas por equipe multiprofissional, incluindo intervencBes educativas e comportamentais
direcionadas aos sintomas nucleares do TEA (Vinen et al., 2017). Concomitante, encontra-se a farmacoterapia que, apesar de
ndo ser parte do objetivo principal do tratamento por ndo produzirem melhoras nas caracteristicas centrais do TEA, podem
alcancar um balango favoravel sobre o controle de determinados sintomas acessérios do autismo em alguns pacientes
(Accordino et al., 2016; Kodak et al., 2020). Dentre os medicamentos disponiveis mais utilizados encontra-se a risperidona, um
antipsicotico que age como antagonista dos receptores da dopamina e serotonina. Faz parte do grupo de antipsicoticos
usualmente chamados de atipicos ou de segunda geracao, os quais séo reconhecidos pelo menor risco de incidéncia de efeitos
extrapiramidais comparados aos antipsicoticos de primeira geracdo (Mano-Sousa et al., 2021). A “Linha de Cuidado para a
Atengdo Integral as Pessoas com Transtorno do Espectro Autista e suas Familias no Sistema Unico de Satde”, do Ministério
da Saude, destaca o papel dos antipsicéticos no controle de sintomas-alvo, que sdo as condutas agressivas e autolesivas, 0s
episodios de raiva e descontrole, as dificuldades para conciliar o sono, a inquietude extrema, além de algumas estereotipias
motoras ou comportamentos repetitivos que podem ser atenuados com estes medicamentos (Brasil, 2013). Desde 2014, a
CONITEC (Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS), recomenda a ampliacdo de uso da risperidona para o
tratamento do TEA, de acordo com critérios clinicos especificos (Brasil, 2014).

As opcoes de gerenciamento do TEA incluem também as terapias ndo farmacoldgicas, como as comportamentais, as
ocupacionais e as de fala e constituem uma parte importante de um plano abrangente para atender as necessidades dos
pacientes (Lai et al., 2014; Gadbem et al., 2022; Freire et al., 2023). Nesse sentido, os objetivos das terapias para 0 TEA séo (a)
melhorar as habilidades de comunicacdo, (b) melhorar o funcionamento social, (c) melhorar as habilidades adaptativas, (d)
reduzir comportamentos negativos e (e) fortalecer o funcionamento académico e a cognicdo. Sintomas psicolégicos como
irritabilidade, comportamentos agressivos, depressdo e ansiedade, bem como sintomas fisicos, como distirbios do sono e
gastrointestinais, podem ser causados por comorbidades que muitas vezes acompanham o diagnostico de TEA. Esses sintomas

sdo frequentemente tratados com medicamentos de eficacia variavel, muitas vezes introduzindo efeitos colaterais indesejaveis
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(Siegel et al., 2012; Kodak et al., 2020, Persico et al., 2021). Como resultado, as criangas com TEA sdo tratadas com esquemas
de polifarmécia, muitas vezes off-label. A co-ocorréncia de TEA e Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH), formalmente reconhecida apenas na Gltima versdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V), tem apresentado aos clinicos desafios ainda maiores em termos de tratamentos eficazes (Muskens et al., 2017; Breik
et al., 2018; Sandbank et al., 2020; Kaye et al., 2024).

Atualmente tem sido crescente a prevaléncia de criangas pequenas sendo diagnosticadas, o que, em parte, é devido a
uma maior difusdo de medidas de triagem precoce e de adaptagGes das ferramentas de diagndstico, o que leva criangas a serem
diagnosticadas com TEA aos 12-18 meses de vida (Sandbank et al., 2020; Fuller et al., 2020). Ao serem diagnosticadas, as
criangas precisam receber servicos de intervencdo precoce, dadas as muitas diferencas de desenvolvimento e a variedade
socioemocional entre bebés, pré-escolares e criangas com mais idade, sendo importante identificar abordagens de intervencéo
gue sejam apropriadas, individuais e eficazes para cada individuo (Zwaigenbaum et al., 2015; Vinen et al., 2017; Breik et al.,
2018; Fuller et al., 2020). Com isso, muitos sdo os desafios que os pais ou pessoas que cuidam de criangcas com TEA
enfrentam, principalmente em termos de niveis de estresse, qualidade de vida, mecanismos de enfrentamento e de defesa
(Breik et al., 2018; Gadben et al., 2022).

Este estudo teve como objetivo investigar a perspectiva de pais/cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), no municipio de Divinépolis, MG, Brasil, em relacdo aos tratamentos e acompanhamentos que suas criangas

recebem.

2. Metodologia

Este estudo qualitativo, de natureza descritiva em relagdo as discussbes (Pereira et al., 2018) e, quantitativo em
relagdo as frequéncias absolutas e frequéncias relativas porcentuais (Shitsuka et al., 2014), foi realizado com informaces
coletadas por meio de entrevista guiada por questionario com pais/cuidadores de criangas com TEA no municipio de
Divinépolis, MG, Brasil. A metodologia de coleta de dados utilizada foi baseada em um estudo desenvolvido por Breik et al.
(2018) conduzido no Neurodevelopmental Services Department at the Manitoba Adolescent Treatment Centre (MATC), em
Winnipeg, Manitoba, Canadd, que avalia qualitativamente a perspectiva de cuidadores de criangas com TEA sobre 0s temas de
eficacia de medicamentos e de servigos oferecidos as criancas. Previamente, o questionario construido por Breik et al. (2018)
foi traduzido para o portugués, com linguagem clara e de fécil entendimento para o participante, e a traducdo do questionario
foi validada de acordo com a metodologia de avaliagdo da equivaléncia conceitual e de itens (Reichenheim et al., 2007;
Losapio et al., 2011). Apés validado, o questionario foi utilizado nesta pesquisa.

O questionario validado, o qual foi denominado “Questionario PPTEA” (Perspectivas dos Pais/Cuidadores de
Criangas com TEA), inclui perguntas destinadas a coletar informacGes sobre 1) dados demograficos (idade, sexo, area de
residéncia e cuidador principal), 2) sintomas da crianca, com atencdo especial aos sintomas de TDAH, irritabilidade, agitacéo,
choro, letargia, retraimento social, comportamento estereotipico, fala inapropriada; 3) parametros de qualidade de vida e bem-
estar geral (alimentacdo, padrdes de sono e frequéncia escolar); 4) terapias ja utilizadas antes e as atualmente usadas, como
terapias farmacologicas (medicamentos prescritos e ndo prescritos) e ndo farmacoldgicos (terapia comportamental,
ocupacional, fonoaudiolégica e psicoterapia). Perguntas sobre visitas médicas e apoio geral (escola, familia e apoio financeiro)
também foram incluidas. Uma secédo para comentarios foi disposta para estimular a descricdo espontanea, emitir sugestdes e
facilitar a categorizacdo em temas comuns. Estes comentarios tiveram como objetivo aprofundar o tema acerca da perspectiva
dos participantes, sendo os temas categorizados como (i) sintomas, (ii) bem-estar, (iii) tratamentos e (iv) apoio geral.

O estudo foi realizado com pais/cuidadores de criancas com TEA. Com base em dados da literatura cientifica (Breik
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et al., 2018) sobre consideracdes praticas da amostragem e a expectativa de saturacdo de temas identificaveis no questionario
que foi utilizado, o nimero de respondentes foi definido em 30 participantes. Esta amostragem foi fixada arbitrariamente para
direcionamento dos esforcos de analise, em conformidade com a referéncia utilizada como base do estudo. Os participantes
foram recrutados por meio de selecdo voluntaria. Neste tipo de selecdo, os participantes se voluntariam para contribuir com o
estudo. Para isso, foi divulgada a realizacdo da pesquisa através de rede social, disponibilizando um acesso direto e
confidencial do participante com o pesquisador. A partir dai o pesquisador entrou em contato com o participante e aqueles que
se encaixaram nos critérios de inclusdo foram convidados a contribuir com o estudo. Este participante, a pedido dos
pesquisadores, poderia indicar outras pessoas para entrar em contato com os pesquisadores e participar da pesquisa. Foram
considerados critérios para a inclusdo de participantes no estudo: ser pai, mae ou cuidador de crianca entre 2 e 10 anos
diagnosticada com TEA, sendo que crianga deve ter tido seu diagnostico ha, no minimo, 1 ano antes da participacdo dos
pais/cuidadores na pesquisa, ter mais de 18 anos de idade e ser residente em Divinépolis, MG, Brasil.

Cada participante da pesquisa respondeu o questionario ap6s um encontro pessoal com um pesquisador, em um local
definido pelo préprio participante. Nesse encontro o participante recebeu e assinou 0 TCLE (Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido) e recebeu de forma fisica um envelope fechado contendo impresso o questionério PPTEA para que ele pudesse
responde-lo no momento ou dia que preferir e em seu local de escolha. O envelope foi codificado para que ndo houvesse a
identificacdo do participante, porém de forma que pudesse ser decodificado caso o participante decidisse desistir da pesquisa
posteriormente. Apds responder o questionario, 0 participante entrou em contato com os pesquisadores para entregar o
envelope com o questionario preenchido, sendo o envelope lacrado pelo proprio participante.

Para a andlise, as informacfes obtidas por meio do questionario PPTEA foram categorizados manualmente e, em
seguida, transpostos para uma planilha, na qual foi construido um banco de dados. Os dados foram analisados segundo a
metodologia de analise de conteldo tematica por frequéncia de Bardin (2011). As diferentes fases da analise de contetido
organizam-se em torno de trés polos, conforme Bardin: (i) pré-andlise; (ii) exploragdo do material; e (iii) tratamento dos
resultados: a inferéncia e a interpretacdo. Para isso, os dados foram categorizados em: dados sociodemograficos, sintomas,
bem-estar, tratamentos e suporte geral. Além disso, uma quinta categoria, denominada comentarios gerais foi incluida a partir
de relatos espontaneos dos pais/cuidadores.

Todos estes procedimentos foram realizados de acordo com o exigido pelo principio ético global. Este estudo foi
submetido & analise pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Jodo Del-Rei,
Campus Centro Oeste (CEPCO), sendo aprovado e atendendo as recomendagdes das legislacBes vigentes e da Resolucéo
466/2012. (CAAE: 61426322.8.0000.5545. NUmero do Parecer: 5.691.562).

3. Resultados e Discussao

O levantamento resultou na coleta de dados de 30 participantes que sdo pais/cuidadores de criancas com TEA. Deste
total, 62% corresponde as médes da crianga com TEA. Cada participante relatou cuidar de uma Unica crianga com TEA, sendo
no total 30 criancas (11 criancas do sexo masculino e 19 do sexo feminino). Do total de criangas, 14 sdo filhos Unicos e 16
possui irmédos. A média da idade das criangas foi de 6 anos e a idade em que a crianga recebeu o diagnostico variou entre 8
meses de vida a 7 anos de idade. Em relagdo as comorbidades da crianca associadas ao TEA, o TDAH e Transtorno de
Processamento Sensorial foram as mais comuns (20%), seguida de Transtorno Opositor Desafiador (2%), Epilepsia (2%),
Dispraxia motora (2%) e Seletividade alimentar (2%). Em relac&o a frequéncia escolar, 28 criangas estdo matriculadas (2 ainda
ndo estavam em idade escolar) e 19 possuem professor de apoio durante o periodo em que estd na escola. Todos 0s

participantes s&o residem no municipio de Divindpolis, MG, Brasil, sendo maioria (93%) dos participantes residentes na &rea
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urbana.
Os resultados foram categorizados em quatro unidades de significados centrais: sintomas, bem-estar, tratamentos e

suporte geral. A partir de relatos espontaneos dos participantes foi incluida uma categoria denominada comentéarios gerais.

Sintomas

Os sintomas foram avaliados em uma escala das respostas de 10 perguntas sobre a sintomatologia das criancas, com
atencdo especial aos sintomas de TDAMH, irritabilidade, agressividade, agitacdo, choro, letargia, retraimento social,
comportamento estereotipico e fala inapropriada.

Com base nas respostas fornecidas, foi concordante entre os participantes que em as criangas apresentam dificuldade
em prestar aten¢do aos detalhes e em manter a atencdo em atividades ladicas. Esta manifestacdo se relaciona com o TDAH, em
que a pessoa apresenta estas dificuldades, especialmente em atividades que exigem organizacdo. Isso implica em disfungéo
executiva, principalmente no TDAH do tipo desatento, como dificuldade em permanecer focado em palestras, conversas ou
leituras demoradas (Evans et al., 2014). Estes sinais foram exemplificados na fala dos pais, que relatarem que seus filhos
perdem suas coisas e se esquecem das atividades diarias.

As fungdes executivas sdo um conjunto de processos em que nosso cérebro é encarregado de gerir e sdo essenciais
para o cotidiano e para os estudos (Kodak et al., 2020). A disfuncdo executiva € basicamente uma falha no sistema do
planejamento cerebral. O planejamento diz respeito a capacidade de identificar a sequéncia de passos necessaria para
solucionar um problema ou atingir uma meta. Normalmente, um bom planejamento esta associado a capacidade de pensar em
alternativas e aplicar a mais efetiva. Ao mesmo tempo, ndo basta planejar, € preciso que a sequéncia de aces seja efetuada.
Com a desordem a pessoa pode ter uma dificuldade (grave ou ndo) em organizar as etapas de sua meta que podem ser desde a
seguir instrugdes de uma receita a como estruturar um roteiro (Uehara et al., 2013; Lai et al., 2014; Kodak et al., 2020).

Os individuos com TEA podem apresentar movimentos estereotipados e auto estimulatorios, conhecidos como
stimming (autoestimulac&o), que variam de flapping (agitagdo rapida das maos ou dedos) a rotagcdo ou andar em circulos, que
sdo sintomas acessdrios do autismo (Hirota et al, 2023). Os participantes concordaram que as criangas mexem muito com as
maos ou pés, correm ou saltam excessivamente e tém dificuldade em esperar sua vez. Também concordaram que as criangas
tém dificuldades de brincar em siléncio, apresentando ecolalia. Tais sinais sdo tipicos da autorregulacéo da reagdo emocional
associado a hiperatividade, que se caracteriza pela presenca frequente das seguintes caracteristicas: agitar as m&os ou os pés ou
se remexer na cadeira; abandonar sua cadeira em sala de aula ou outras situacdes nas quais se espera que permaneca sentado;
dificuldade em brincar ou envolver-se silenciosamente em atividades de lazer; estar frequentemente agitado e falar em demasia
(Lai et al., 2014; Kodak et al., 2020; Viana et al., 2020; Hirota et al., 2023). Os participantes também relataram que a crianc¢a
evita o contato visual ou parecem ndo ouvir quando se fala diretamente com eles. Este é um comportamento autistico muito
frequente.

Outro aspecto em relagdo aos sinais foi que os participantes ndo concordaram que as criangas ficam irritadas com os
pedidos dos outros e ndo gostam de obedecer a ordens, fazem de propdsito coisas que incomodam outras pessoas ou ficam
frequentemente zangados ou vingativos. Em termos gerais, 0 comportamento problematico é aquele que ndo é socialmente
aceitavel, que pode ser fisicamente perigoso e afetar negativamente a funcionalidade (Jang et al., 2015). Este ponto especifico
sugere que alguns sinais e comportamentos tidos como negativos podem ser omitidos justamente por terem essa qualidade.

Os dados apresentados refletiram a variacdo com que 0s entrevistados concordaram com as diferentes afirmativas
relacionadas aos comportamentos e sintomas relatados. Ainda que tenha sido observado uma variagdo nas percepc¢des dos
entrevistados em relacdo aos sintomas, muitos relataram percepcbes coincidentes, principalmente na identificacdo pelos

préprios pais ou cuidadores de necessidades de intervencdes adequadas e especificas para cada criancga.
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Bem-estar

A categoria bem-estar foi avaliada a partir dos comportamentos que podem alterar a qualidade de vida e bem-estar
geral e reflete a frequéncia com que os entrevistados concordaram com as diferentes afirmativas relacionadas aos parametros
de bem-estar observados por eles. Os questionamentos aos participantes foram relacionados a dificuldades para dormir e
comer, problemas gastrointestinais, frequéncia na escola e envolvimento em atividades extracurriculares.

Em relagdo ao sono, os entrevistados concordaram que as criangas enfrentam dificuldade para dormir e muitos
mencionaram que a crianca necessita de medicamentos para melhorar a qualidade do sono das criangas. O tratamento
farmacoldgico é uma opcao para amenizar comportamentos consideraveis redutores da qualidade de vida e, em grande parte
dos casos, se torna indispensavel o uso de medicamentos que tenham como alvo sintomas especificos (Hyman et al., 2020;
Hirota et al., 2023). Ja em relagdo a dificuldade de comer, ndo foi consenso afirmativo entre entrevistados e 0s comentarios
trouxeram informacGes adicionais sobre os desafios alimentares enfrentados por algumas criancas. Entre os entrevistados, sete
relataram que as criangas apresentam seletividade alimentar, restricdo na variedade de alimentos consumidos ou intolerancia a
alguns alimentos. N&o é raro que criangas com TEA apresentem dificuldades alimentares, como a recusa e a seletividade de
determinados alimentos, até disfuncbes motoras-orais que dificultam a mastigacdo e degluticdo. Com isso, podem apresentar
deficiéncias de micronutrientes essenciais em compara¢do com outras criangas na mesma faixa de desenvolvimento (Soares et
al., 2024).

Todos os pais ou cuidadores cuja crianga estd em idade escolar relataram que elas estdo matriculadas e frequentam
regularmente a escola. E concordante entre eles que a participacdo na escola é um fator que melhora a qualidade de vida destas
criangas. A maioria dos entrevistados responderam que seus filhos ndo tém dificuldades de se envolver atividades em além da
escola. A rigidez em participar das atividades na escola ou fora dela é uma dificuldade comum no TEA, pois a adaptacéo a
novas situacOes afeta a motivacdo. No entanto o estimulo e o suporte as necessidades educacionais, a comunicacdo adequada e
o0 cuidado centrado na pessoa sdo essenciais para a adaptagdo escolar e extraescolar.

Muitos participantes falaram de forma comum sobre problemas gastrointestinais, principalmente os sintomas de
constipagdo e mostraram ser uma preocupacdo em relagio ao bem-estar das criancas. E caracteristica comum no TEA
distarbios gastrointestinais comuns, como dores abdominais, vomitos, diarreia ou constipacdo frequente, refluxo, entre outros.
Porém estes distarbios tém maior relagdo com a alimentagao (seletividade alimentar) e/ou com o uso de medicamentos (Bodo
et al., 2024). Atualmente, o tratamento farmacol6gico preconizado para o autismo pode envolver medicamentos da classe dos
antipsicoticos, dos inibidores da recaptacdo da serotonina e dos anticonvulsivantes, dentre outros dependendo da necessidade
individual. Estes medicamentos podem causar efeitos adversos como ganho de peso, sonoléncia, cansago, nauseas e distirbios
de motilidade intestinal (Mano-Sousa et al., 2021; Capal et al., 2024).

Tratamentos

O tratamento com medicamentos e as terapias comportamentais que as criancas recebem foram relatados pelos
participantes. Os medicamentos muitas vezes compdem a opg¢ao primaria para tratar comportamentos negativos geralmente
associados ao autismo (ansiedade, irritabilidade, sintoma obsessivo compulsivo, distdrbios do sono, agressdo e autolesdo), que
interferem no desempenho educacional e na qualidade de vida familiar e sdo considerados indesejaveis (Hirota et al., 2024;).
Todas as criancas ja fizeram ou fazem uso de algum medicamento segundo o relato dos entrevistados. Dentre os
medicamentos, a risperidona foi o medicamento mais utilizado ou prescrito e 53% das criancas ja fizeram o uso. O uso da
risperidona no tratamento do TEA é validado pela ANVISA por meio do Ministério da Salde e disponibilizado pelo Sistema
Unico de Sadde (SUS). Por meio destas diretrizes esse medicamento ¢ comumente utilizado no tratamento da irritabilidade

associada ao autismo em criancas e adolescentes (Mano-Sousa et al., 2021). Outros medicamentos foram citados pelos
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entrevistados: periciazina (Neuleptil®), valproato de sodio (Depakene®), metilfenidato (Ritalina®), sertralina (Arsseett®),
aripiprazol (Arpejo®) com o objetivo de tratar TDAH, transtorno de processamento sensorial (TPS), transtorno opositor
desafiador (TOD), epilepsia, dispraxia motora e seletividade alimentar. Nos comentarios, os pais colocaram que 0
medicamento trouxe melhora significativa nos comportamentos das criancas e na qualidade de vida, tornando mais facil lidar
com a crianga e contribuindo para um comportamento mais tranquilo e menos agressivo. Alguns participantes relataram que as
criancgas ja fizeram o uso de melatonina, PEG 01, homeopatia, aromaterapia, propolis, floral e vitaminas sdo os mais utilizados,
buscando abordagens alternativas para tratar diversas condig@es, incluindo sono, imunidade, agitacdo e constipagéo.

Todos os participantes mencionaram uma ou mais terapias comportamentais que foram recebidas ou prescritas as
criancas. O acompanhamento psicolégico foi o principal mencionado e as criancas deram inicio ao tratamento logo ap6s o
diagnéstico. Dos 30 participantes, 10 afirmaram que suas terapias comportamentais foram cobertas pelo SUS, enquanto os
demais recorreram ao servigo particular. Isso destaca a necessidade de melhorias nas politicas de salde para garantir 0 acesso
apropriado e equitativo as terapias para o TEA. Todos os participantes relataram também que as criangas tém uma consulta
médica por més e uma consulta ao especialista por ano, 0 que mostra que o acompanhamento com especialistas é menos

frequente. A escassez de especialistas no municipio foi o principal motivo para a baixa frequéncia de consultas.

Suporte geral

O apoio escolar foi um ponto concordante estre todos os participantes, que relataram que a escola de seus filhos
atende as necessidades das criangas com TEA e acreditam que a escola ajuda positivamente no desenvolvimento das
habilidades das criancas, como leitura, comunicacdo e fala. Todos os entrevistados relataram que a equipe da escola cria um
ambiente de apoio para as criancas, indicando um esforco por parte das escolas em fornecer um ambiente adequado e
acolhedor. Esses resultados mostram um esfor¢o positivo por parte das escolas do municipio em oferecer suporte e promover o
desenvolvimento das criangas com TEA e que ainda ha espaco para melhorias e aprimoramentos na forma como as escolas
abordam as necessidades especificas destas criangas.

Sobre o apoio familiar e de amigos, os participantes divergiram quanto a este tema. Enquanto uma parte relatou um
nivel positivo de compreensao e apoio por parte do circulo mais proximo das criangas, outra indicou que seus familiares e
amigos ndo oferecem ajuda e apoio. Isso pode ser um ponto de atengéo, pois um forte sistema de apoio social é essencial para o
bem-estar e o desenvolvimento das criangas com TEA. No geral, os resultados refletem a importancia das redes de apoio social
no contexto das criangas, e sugerem que hd um desequilibrio entre aqueles que sentem que suas necessidades sdo entendidas e
que recebem ajuda e apoio de seus familiares e amigos.

A situacdo mais desafiadora comum a todos os participantes foi a situa¢éo financeira. Esta dificuldade foi concordante
entre os participantes, que relataram dificuldade em adquirir os medicamentos ndo so cobertos pelo SUS. Da mesma forma, os
servicos em geral ndo séo totalmente ou séo parcialmente cobertos pelo SUS, e por isso enfrentam dificuldades em prover este
suporte as criancas. A falta de cobertura pode criar barreiras financeiras que afetam o acesso a tratamentos adequados e
abrangentes. Esse é um ponto critico a ser abordado nas politicas de sadde e planejamento de servigcos municipais para garantir
que as criangcas com TEA recebam o suporte necessario para seu bem-estar e desenvolvimento. A presenga de ONGs,
associacOes e instituicdes especializadas filantropicas no municipio torna-se essencial para pessoas de baixa renda e para
preencher as lacunas existentes no sistema de salide publica.

Comentarios gerais
Os comentarios gerais dos participantes refletem uma ampla gama de preocupagdes e sugestdes relacionadas ao

tratamento, suporte e servicos disponiveis para criangas. Um ponto crucial mencionado pelos participantes é o valor do apoio
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da familia e amigos. Muitos expressam que os amigos fornecem um apoio mais sélido do que a propria familia, destacando a
complexidade das relagBes familiares e as diferentes redes de apoio que influenciam a experiéncia das criancas. No entanto,
muitos comentarios também ressaltam desafios significativos no acesso aos servigos necessarios no municipio. As
preocupacBes se concentram na escassez de vagas e recursos insuficientes, especialmente no que se refere ao SUS. Vérios
participantes expressam frustracGes em relacédo a falta de cobertura para medicamentos, terapias e consultas com especialistas,
evidenciando uma deficiéncia no sistema publico municipal. A qualidade dos servicos existentes € uma preocupagao constante.
Os participantes apontam para a necessidade de melhorias que enfatizem o aspecto humano e o bem-estar das criancas e suas
familias. A capacitacdo dos profissionais também é destacada como um problema, com varios participantes enfatizando a
necessidade de treinamento adequado para atender as necessidades especificas das criancas. Por outro lado, a escola é uma area
de destaque. Foram poucos comentarios relacionados a falta de adaptacédo das escolas para atender as necessidades individuais
da crianca com TEA, porém a falta de profissional da educacdo especializado nas escolas foi ressaltada, assim como a
importancia de mais treinamento, capacitacoes e de melhorias nos ambientes fisico de apoio a crianga com TEA na escola.

O TEA ¢ um desafio para toda a familia devido a necessidade de organizacéao frente a intensa dedicacédo e cuidado que
a crianca exige. Os pais da crianga com diagndstico de TEA sdo confrontados por uma nova situacao que exige ajuste pessoa e
familiar. As criangas frequentemente apresentam maior grau de incapacidade cognitiva e dificuldade no relacionamento
interpessoal, e consequentemente, exigem um cuidado diferenciado, incluindo adapta¢des na educacdo formal e na criacéo
como um todo. Logo, séo relatados com frequéncia niveis de estresse aumentando dos pais e cuidadores, 0 que pode impactar
na qualidade de vida de todos os membros da familia (Gomes et al., 2015; Lima et al. 2024).

White et al. (2012) identificaram que os principais estressores enfrentados pelas familias estdo relacionados as
caracteristicas do comportamento desafiador da crianca e aos servicos inadequados, devido a deficiéncia de profissionais
especializados na &rea da educagdo e da saude para acompanha-los. De forma semelhante, os resultados observados neste
estudo revelaram esta mesma perspectiva, em um grupo de pais/cuidadores, na avaliacdo de vérios aspectos do tratamento e
bem-estar de seus filhos. Considerando-se que o diagndéstico de TEA afeta toda a familia, o acolhimento dos pais e cuidadores
é um elemento importante no processo de cuidado a crianga, 0 que facilita o enfrentamento do diagnostico e a dedicagdo as

demandas da crianga.

4. Concluséo

Através da analise dos relatos foi possivel levantar pontos positivos e negativos na perspectiva dos pais/cuidadores de
criancas com TEA em Divinopolis, MG. Como positivos, destaca-se:
- As terapias que as criangas recebem, incluindo as médicas, psicoldgicas ou alternativas influenciam positivamente na
diminuicdo da seletividade alimentar, na qualidade do sono, na capacidade das criancas de ouvir e de se concentrar.
- O uso regular de medicamentos é efetivo para amenizar comportamentos considerados redutores da qualidade de vida e
comorbidades associadas e o medicamento risperidona foi relatado como sendo eficaz no controle de diversos sintomas,
principalmente nos comportamentos agressivos e na qualidade do sono.
- A escola contribui para o desenvolvimento das habilidades das criancas com TEA, auxilia na melhoria da qualidade de vida
dentro e fora dela e foi reconhecida por se esforcar para criar ambientes acolhedores.
- O apoio e suporte de amigos € relatado como mais notavel do que o apoio da prépria familia e ressalta a importancia das
conexdes sociais no bem-estar geral das criangas com TEA.

Como pontos negativos destaca-se:

- A necessidade de intervencgdes adequadas e especificas para cada crianca, visto que muitos dos sintomas e comportamentos
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sdo variaveis e individuais.

- A dificuldade de acesso as terapias, principalmente relacionadas a escassez de profissionais disponiveis e aos custos
financeiros elevados, 0 que as tornam pouco acessiveis.

- A escassez financeira dos participantes e a falta de terapias especificas pelo SUS foram questdes frequentemente
mencionadas, destacando a importéncia de garantir o acesso universal e gratuito aos servicos essenciais para a crianga com
TEA.

As vozes dos participantes, portanto, ecoam a necessidade urgente de ampliar o suporte disponivel no SUS para que
se tenha acesso universal e gratuito a terapias especializadas para criancas com TEA. As informacgdes obtidas a partir deste
estudo podem ser importantes para orientar o desenvolvimento de politicas pablicas e promover uma compreensdo mais
abrangente das intervencOes necessarias para apoiar o desenvolvimento e o bem-estar das criancas e arrefecer 0s anseios e
angustias dos seus pais/cuidadores.
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