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RESUMO

Objetivo: Descrever as dificuldades encontradas no acesso aos servicos de salde para autistas sob a
perspectiva do familiar cuidador, em uma cidade do estado da Bahia. Métodos: Trata-se de um estudo de
corte transversal, com abordagem quantitativa. A coleta de dados ocorreu via questionario online composto
por perguntas sobre o perfil sociodemogréfico e as dificuldades no acesso aos servicos de salde.
Resultados: Verificou-se que algumas dificuldades sédo encontradas nos cuidados diarios da pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), sendo a dificuldade financeira a mais frequente, relatada por 75% das
participantes. Cerca de 50% das participantes do estudo afirmaram ter dificuldades para a realizacdo de
atividades de lazer com seu familiar. Muitas vezes, por falta de capacitacdo dos profissionais de salde, o
diagnostico leva anos a ser concretizado. Por isso, faz-se necessario um tratamento especializado para
atender as demandas deste grupo por meio de uma equipe multidisciplinar. Conclus&o: Desse modo, existe
uma necessidade de capacitacdo de profissionais e de melhorias da infraestrutura e de servigos prestados a
este grupo, ocasionando em uma melhor qualidade de vida do paciente e da sua familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Servicos de salde, Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: To describe the difficulties encountered in accessing health services for autistic people from the
perspective of the family caregiver, in a city in the state of Bahia. Methods: This is a cross-sectional study
with a quantitative approach. Data collection took place via an online questionnaire composed of questions
about the sociodemographic profile and difficulties in accessing health services. Results: It was found that
some difficulties are found in the daily care of the person with Autism Spectrum Disorder (ASD), with financial
difficulty being the most frequent, reported by 75% of the participants. About 50% of the study participants said
they had difficulties in performing leisure activities with their family member. Often, due to lack of training of
health professionals, the diagnosis takes years to be made. Therefore, specialized treatment is necessary to
meet the demands of this group through a multidisciplinary team. Conclusion: Thus, there is a need to train
professionals and improve the infrastructure and services provided to this group, resulting in a better quality of
life for the patient and their family.
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RESUMEN

Objetivo: Describir las dificultades encontradas en el acceso a los servicios de salud para personas autistas
desde la perspectiva del cuidador familiar, en una ciudad del estado de Bahia. Métodos: Se trata de un
estudio transversal con enfoque cuantitativo. La recoleccién de datos se realizé a través de un cuestionario
en linea compuesto por preguntas sobre el perfil sociodemografico y las dificultades para acceder a los
servicios de salud. Resultados: Se constaté que se encuentran algunas dificultades en el cuidado diario de
la persona con Trastorno del Espectro Autista (TEA), siendo la dificultad econdmica la mas frecuente, relatada
por el 75% de los participantes. Alrededor del 50% de los participantes del estudio dijeron que tenian
dificultades para realizar actividades de ocio con su familiar. A menudo, debido a la falta de formacion de los
profesionales de la salud, el diagndstico tarda afios en realizarse. Por ello, es necesario un tratamiento
especializado para atender las demandas de este colectivo a través de un equipo multidisciplinar.
Conclusion: Por lo tanto, existe la necesidad de formar profesionales y mejorar la infraestructura y los
servicios prestados a este grupo, lo que redunda en una mejor calidad de vida para el paciente y su familia.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, Servicios de salud, Cuidadores.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode ser definido como um transtorno global do desenvolvimento
em que ocorre uma evolucao inadequada de dominios essenciais como a comunicacao e interacdo social,
além de estar intimamente relacionado a comportamentos restritivos. Estudos apontam que ao decorrer das
Ultimas duas décadas houve um aumento no nimero de casos do autismo infantil, chegando a uma
prevaléncia de 1 caso para 500 criancas. No Brasil, em 2010, estimava-se cerca de 500 mil pessoas com
autismo (MONTEIRO AF, et al., 2017).

Por muito tempo, criangcas com TEA foram discriminadas e marginalizadas pela sociedade e no ambito
dos servigcos de saude publica. Este cenério comega a mudar quando a Constituicdo de 1988, bem como a
Politica Nacional de Protecdo aos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, passam a garantir
a este grupo o direito de diagndstico precoce, atendimento multiprofissional e tratamento adequado em todos
0s sistemas de salde, sejam eles publicos ou privados. Entretanto, mesmo com o direito ao cuidado
respaldado por lei, ndo se observa um atendimento integral e eficaz (MAPELLI LD, et al., 2018).

Os problemas comportamentais e a dificuldade de comunicacgéo destes pacientes dificultam o atendimento
e estabelecimento de uma boa relagdo com os profissionais de sadde. Por isso, € muito importante que os
profissionais ndo considerarem esses aspectos como barreiras inquebraveis, mas sim como uma
oportunidade para ampliar o seu olhar e encontrar novas perspectivas e métodos para conseguir efetivar o
cuidado (MONTEIRO MA, et al., 2020).

Nesse contexto, as redes de atencdo a saude sdo formas bastante eficazes para articular os servicos e 0s
profissionais de saude em diferentes niveis de atencao. A Rede de Atencéo Psicossocial é o pilar, quando se
trabalha com o autismo. Nela estéo presentes diversos servigos de atendimentos ambulatoriais, hospitalares,
de reabilitacdo e primordialmente servicos para o desenvolvimento neuropsicomotor destas criangas. A
atencdo bésica tem papel fundamental neste processo, pelo fato de ser a porta de entrada para a grande
maioria dessas familias de criangcas com TEA (OLIVEIRA EM, et al., 2019).

Para uma linha de cuidado eficaz é necessario que tudo isso esteja funcionando de forma articulada e
continuada, para conseguir proporcionar um atendimento integral a essas pessoas, como esta preconizado
nas diretrizes do Sistema Unico de Sautde (SUS). Diante disso, faz-se necessario compreender como esta
sendo desenvolvida essa rede na pratica, identificando as principais dificuldades e barreiras encontradas
pelas criangas e seus familiares. Com isso, é possivel construir novas formas de intervencao para conseguir
minimizar os obstaculos e fragilidades ainda invisiveis nos servicos prestados as pessoas com TEA
(CUPERTINO MC, et al., 2019).
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Além disso, é necessario a presenca de uma equipe multiprofissional capacitada e articulada para lidar
com as caracteristicas clinicas deste paciente, além de uma familia presente para estimular uma evolugao
favoravel. Desse modo, existe uma necessidade de capacitacdo de profissionais e de aperfeicoamento da
infraestrutura e de servicos prestados a este grupo, a fim de proporcionar melhorias na qualidade de vida do
paciente e da sua familia (CONSTANTINIDIS TC e PINTO AS, 2020).

Partindo desta premissa, este trabalho tem como objetivo descrever as dificuldades encontradas no
acesso aos servicos de salide para autistas sob a perspectiva do familiar cuidador, em uma cidade do estado
da Babhia.

METODOS

Trata-se de um estudo de corte transversal, de carater descritivo, com abordagem quantitativa, realizado
com cuidadores de pacientes diagnosticados com TEA, cadastrados em unidades de salide em uma cidade
do estado da Bahia.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de julho a setembro de 2020 por meio de um formulario criado
na plataforma Google Forms, facilitando assim o levantamento e a tabulag&o dos dados online. O formulério
foi dividido em dois blocos, o primeiro com questdes fechadas sobre os aspectos sociodemograficos e o
segundo sobre o acesso aos servicos de saude com questdes fechadas e abertas (Dados Suplementar).
Esta estratégia foi escolhida para oportunizar a obtencao de dados objetivos e subjetivos, em que o
participante teve a chance de discorrer sobre o tema sem respostas prefixadas pelo pesquisador.

Os critérios de selecdo dos participantes foram: a) ser responsavel por um paciente com TEA, b) ter acima
de 18 anos; c) estar cadastrados em unidades de saude. O convite inicial para o estudo foi realizado por meio
do WhatsApp, aqueles que manifestaram interesse em participar receberam uma cépia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e um link para o acesso ao formulario. Como estratégia para uma
melhor adesao, foi construido e compartilhado um video com orientagdes e instru¢des para o preenchimento
adequado de cada questéao.

Os dados quantitativos foram organizados em uma planilha do Microsoft Excel ® e foram analisados por
meio do programa estatistico software R versdo 3.0.3 (2014-03-06), Copyright (C) 2014 The R Foundation for
Statistical Computing, que possibilitou evidenciar os dados sociodemograficos do responsével cuidador e da
pessoa com TEA. Os dados qualitativos foram analisados pelo método de Bardin, respeitando as etapas de
pré-andlise, exploragdo do material e tratamento dos resultados (PANZETTI TMN, et al., 2020). No processo
de pré-andlise, o corpus da pesquisa foi construido e a partir da leitura flutuante seguiu-se com a elaboracao
das hipoteses da pesquisa. Durante a exploracdo do material identificou-se unidades de registro,
classificando-as e agregando-as em categorias e subcategorias.

A pesquisa seguiu todos os preceitos éticos, pautados nas recomendag¢fes da Resolugao n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Salde, sendo a coleta realizada somente ap6s parecer favoravel do Comité de Etica
da Faculdade de Medicina de Itajuba (Parecer n° 4.036.085/CAAE: 29623120.3.0000.5559). Como pré-
requisito para responder o formulario o participante precisou, obrigatoriamente, concordar com o TCLE,
disponibilizado na mesma plataforma.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dezesseis cuidadoras de pacientes diagnosticados com TEA integraram o estudo, sendo 93,8% maes e
6,2% avos. A média de idade das participantes foi de aproximadamente 39 anos. Em média, as familias
envolvidas no estudo constituiam-se de dois a trés filhos. Com relacdo a escolaridade das cuidadoras,
verificou-se que 56,2% tinham o ensino médio incompleto. No que diz respeito ao estado civil, 62,5% dos
participantes eram casadas (Tabela 1).
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Tabela 1- Aspectos sociodemograficos das familias com pacientes portadores do TEA.

L Frequéncia
Variaveis N %
Sexo
Feminino 16 100
Masculino 0 0
Grau de parentesco
Mae/Pai 15 93,8
AvO/AvO 1 6,2
Estado civil
Casado(a) ou possui unido estavel 10 62,5
Separado (a) 1 6,3
Solteiro (a) 4 25
Idade M* 38,9 + 11,54 DV** -
Viavo(a) 1 6,3
Numero de filhos
Um 8 50
Dois 6 37,5
Trés 2 12,5
Grau de escolaridade
Fundamental Completo 7 43,8
Médio Completo 9 56,2
Dados da pessoa com TEA
Sexo
Feminino 4 25
Masculino 12 75
Idade M* 9,6 +4,66 DV** -
Grau de Escolaridade
Néao estuda 3 18,7
Ensino infantil 9 56,3
Ensino fundamental 4 25
Tipo de escola
Publica 10 62,5
Privada 3 18,7
N&o se aplica 3 18,7
Escola adequada para a incluséo
N&o se aplica 1 6,3
Sim 12 75
N&o 3 18,7

Legenda: M*= média de idade; DV**= desvio padrao.
Fonte: Balisa BDC, et al., 2022.

A caracterizacdo sociodemogréfica das familias é semelhante a encontrada na literatura, com uma média
de idade das participantes de 39 anos, em que a maioria declarou ser casada. Em contrapartida, houve uma
frequéncia consideravel destas mulheres no ensino superior, discordando com os dados deste presente
estudo, em que nenhuma participante tinha nivel superior (FARO KCA, et al., 2019).

Com relacdo aos pacientes com TEA, verificou-se que 75% (n=12) eram meninos, enquanto 25% (n=4)
eram meninas. Quanto a escolaridade, contabilizou-se que 56,3% frequentavam o ensino infantil, 25% o
ensino fundamental e 18,7% néo estudavam. Na visdo do familiar responsavel, 75% acreditavam que a escola
tinha preparo para inclusdo das pessoas com TEA.

Além disso, a prevaléncia do autismo é em média de um individuo afetado a cada 68 pessoas, com uma
significativa predominéncia do sexo masculino, concordando com os dados evidenciados no presente estudo.
Acredita-se que individuos do sexo masculino apresentam em seu cromossomo Y genes especificos, como
o gene SRY, que modula a funcéo catecolinérgica no sistema nervoso central, aumentando a susceptibilidade
masculina ao TEA, o que pode explicar a diferenca na prevaléncia entre os sexos (CASTRO CB, et al., 2016).
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Em consonancia com os dados apresentados, Faro KCA, et al. (2019) também afirma que a maioria dos
individuos com autismo frequenta a escola, principalmente o ensino infantil. Em um estudo realizado na cidade
de Belo Horizonte, o nimero de matriculas de alunos com necessidades educacionais especiais apresentou
um aumento de 48% em 2007, o que reflete em uma maior frequéncia deste grupo nas salas de aula

No que diz respeito ao tempo para o diagnostico do TEA, 81,3% das respondentes apontaram ter o
diagnostico apds dois anos de investigacao e apenas 6,3% conseguiu em menos de seis meses (Tabela 2).
Faro KCA, et al. (2019) afirma que a média para conseguir um diagnéstico é de 2,9 anos, concordando com
os resultados citados anteriormente. Em contrapartida, o Brasil apresenta uma média para diagnoéstico
equivalente a cinco anos, indicando um atraso no diagnostico e, consequentemente, impactando na adogao
de medidas e interveng¢des que possam minimizar os efeitos no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca
(MACHADO MS, et al., 2018).

Tabela 2 - Tempo para confirmagédo do diagnéstico de TEA.

Variaveis Frequencia
n %
Tempo para diagnostico
Entre 1 e 6 meses 1 6,3
Entre 6 meses e 1 ano 1 6,3
Entre 1 e 2 anos 1 6,3
Mais de 2 anos 13 81,3

Fonte: Balisa BDC, et al., 2022.

As participantes foram questionadas sobre o grau de satisfagcdo com os servicos de saldde e suas
respostas foram graduadas em uma escala de “0 a 10”. Obteve-se que 69% atribui nota igual ou inferior a “2”
e apenas 6% afirmou ser “nota 10” (Figura 1). Estes dados se tornam preocupantes uma vez que a escassez
de servicos especializados e de qualidade acarreta aumento do estresse do cuidador e consequente redugéo
da qualidade de vida de toda a familia. Entretanto, Faro KCA, et al. (2019) traz em um estudo quantitativo
com 30 maes de pessoas com TEA, realizado em Belém - PA, que 88% das entrevistadas afirmam estar
satisfeitas com os atendimentos prestados, discordando com os dados supracitados.

Figura 1 - Grau de satisfagdo com os servi¢cos de salde prestados a pacientes
portadores de TEA.
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19% 189,
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Fonte: Balisa BDC, et al., 2022.
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Os dados sociodemograficos indicaram que as familias participantes da pesquisa constituiam um grupo
heterogéneo, sendo as maes as cuidadoras diretas. Desta forma, verificou-se que algumas dificuldades séo
encontradas nos cuidados diarios da pessoa com TEA, sendo a dificuldade financeira a mais frequente,
relatada por 75% das participantes (Figura 2).

Figura 2 - Dificuldades em lidar com os cuidados diarios de pacientes portadores de TEA.
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Fonte: Balisa BDC, et al., 2021.

Para conseguir atender as necessidades financeiras e conseguir proporcionar um cuidado de qualidade
para o paciente com TEA, observa-se que muitas familias precisam aumentar suas jornadas de trabalho. Em
alguns casos, muitas maes renunciam & carreira profissional para cuidar do filho, acarretando uma menor
contribuicdo financeira para o lar. Além disso, a maior parte quando ndo abandona o trabalho, chega a receber
até 56% a menos do que mées de criangas sem limitagdes de saude, devido a menor disponibilidade de carga
horéria para realizacéo das atividades laborais (NASCIMENTO YCML, et al., 2018).

Cerca de 50% das participantes do estudo afirmaram ter dificuldades para a realizacéo de atividades de
lazer com seu familiar. Isto pode acabar prejudicando a evolucéo desde paciente, pois, as atividades de lazer
tém efeito benéfico na reducdo do estresse, melhorando a qualidade de vida e produtividade das pessoas
com TEA (IGNACIO TS e UHMANN SM, 2021).

Dificuldades no acesso aos servicos de saude para pessoas com Transtorno do Espectro Autista

A familia, por ser o principal meio de convivio das criancas, acaba sendo a primeira a identificar sinais que
possam indicar algum transtorno de desenvolvimento. A interacdo com a crianca e a identificacdo destes
sinais é peca chave para o processo do diagndstico. O desconforto mediante ao barulho intenso, a presenca
de movimentos repetitivos e a dificuldade na fala foram os principais comportamentos da crianga (SOUZA
RFA e SOUZA JCP, 2021).

Outra queixa frequente das cuidadoras é a postergacéao diagnoéstica. Muitas vezes, por falta de capacitacéo
dos profissionais de saude, o diagndstico leva anos a ser concretizado, isso resulta em maior morbidade e
piora da plasticidade neuronal presente nos primeiros anos de vida, primordiais para o desenvolvimento
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favoravel do autista. Acrescenta-se também que essa incerteza e nova realidade pode causar sofrimento,
confuséo e frustracdes para esta familia (MAGALHAES JM, et al. 2021).

A literatura aponta que os primeiros sinais perceptiveis do TEA surgem antes do segundo ano de vida,
sendo eles a dificuldade na comunicacdo e na interacao social, podendo ser reconhecidos e identificados
pelos familiares. Entretanto, muitos familiares ndo tém conhecimento sobre as manifestacdes do autismo, o
gue pode levar a interpretarem como “birras”, timidez e retragdo. Por isso, em alguns casos, esses sintomas
podem passar despercebidos e s6 conseguem ser identificados na escola, anos mais tarde (MANSUR OMFC,
etal., 2017).

O despreparo e a falta de conhecimento familiar diante a “nova realidade” também estiveram presentes
como queixas das cuidadoras. Ocorre que as familias, apds receberem o diagnéstico, muitas vezes ndo séo
bem instruidas com informag6es sobre o TEA, assim como falta uma rede de apoio psicologico para elas, o
qgue gera uma desestruturagdo familiar. Em alguns casos, as familias também carecem de conhecimento
sobre 0s servigos disponiveis para as pessoas com TEA, tornando a adaptagéo a nova realidade complexa
(MAGALHAES JM, et al., 2021).

A partir do momento que é estabelecido o diagndstico ocorrem inevitaveis alteragdes no ambito familiar,
gerando impactos na dindmica da familia, com restruturacdo da rotina para conseguir atender as
necessidades e demandas requeridas pelo individuo com TEA. Além disso, quando um filho é diagnosticado
com autismo, ha uma quebra de expectativas e desejos da mae, que se encontra desnorteada e impotente
frente & situacéo, apenas com o passar dos anos é que a familia vai se adaptando e aprendendo a lidar com
a nova realidade. Com relacéo ao ensino, ainda existem criancas com TEA que n&o frequentam a escola por
nao haver estrutura e profissionais adequados para 0 acompanhamento delas, mesmo que isso seja um
direito garantido por lei (PINTO RNM, et al., 2016).

Além disso, considerando este grupo como portadores de deficiéncia, com direito a todas as politicas de
inclusdo do pais, entre elas, a educacgdo. A inclusdo escolar tem como intuito inserir, sem distin¢éo, todas os
jovens com diversos graus de comprometimento cognitivo e social, com o objetivo de minimizar a visdo
preconceituosa e promover a socializagdo destas pessoas com transtornos de desenvolvimento (SANTOS V
e ELIAS NC, 2018).

Nesse contexto, é de suma importancia que professores tenham formacéo e preparacédo adequadas para
conseguir lidar com os diferentes tipos de alunos e suas necessidades. Essas crian¢cas tém o direito de
receberem Atendimento Educacional Especializado (AEE), em que professores devem trabalhar de maneira
colaborativa com o professor de classe comum visando criar estratégias pedagdégicas que facilitem o acesso
a inclusdo da crianca no ambito escolar. Outra queixa constante deste grupo € a dificuldade na marcacéo de
consultas, dificuldade no diagnéstico, além da insatisfacdo com profissionais de salde despreparados para
atender os familiares com TEA (NUNES DRP, et al., 2021).

O TEA é um transtorno do desenvolvimento marcado pela variedade de manifestacdes que respeitam a
individualidade de cada paciente. Por isso, faz-se necessario um tratamento especializado para atender as
demandas deste grupo por meio de uma equipe multidisciplinar. Além disso, existe uma falha neste processo,
as cuidadoras relatam que ha escassez de profissionais na rede de atencédo ao cuidado das pessoas com
TEA, demora para conseguir uma consulta e, quando conseguem o0s atendimentos sdo extremamente
rapidos. E direito constitucional & pessoa com autismo o acesso a saude e educacdo. No que diz respeito ao
cumprimento desta lei, a grande maioria das cuidadoras alega néo ter apoio do poder publico (MATIAS HBR
e PROBST M, 2018).

No Brasil, historicamente, as iniciativas governamentais direcionadas ao cuidado e acolhimento das
pessoas com TEA desenvolveram-se tardiamente. Até a institucionalizagdo da politica publica em saude
mental no século XXI esta populagcdo encontrava atendimento apenas em instituig8es filantropicas, como a
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), ou em instituicdes ndo governamentais criadas pelos
pais e familiares. Com isso, muitas cidades brasileiras ainda ndo tém a estrutura e suporte necessarios para
os cuidados com este grupo, permanecendo a invisibilidade para com as necessidades dos autistas
(BEZERRA GF, 2020).

REAS | Vol. 15(9) | DOI: https://doi.org/10.25248/REAS.e10857.2022 Pagina 7 de 9


https://doi.org/10.25248/REAS.e10857.2022

7%acervo+ | - ,
QY indexbase Revista Eletronica Acervo Saude | ISSN 2178-2091

No Brasil, poucas instituicdes oferecem tratamento especializado para populacdo com o Transtorno do
Espectro Autista. A Rede de Atencado Psicossocial a Saude ndo consegue suprir todas as demandas destes
pacientes, uma vez que ela atende a outros diagnésticos psiquiatricos. Em Vitéria da Conquista, Bahia, o
Centro Municipal de Atencdo Especializada (CEMAE), juntamente com o CAPS, configuram-se como 0s
centros de referéncia para este grupo. Entretanto, por atenderem a diversos tipos de patologias, nao
conseguem respeitar a individualidade e a integralidade do cuidado a pessoa com TEA (SILVA MF e
MOREIRA MCN, 2021).

A falta de apoio publico a instituicio ACAEPA acarreta escassez de recursos para conseguir manté-la.
Atualmente, existe uma dificuldade para contratar todos os profissionais necessarios para acompanhamento,
pois, as finangas sdo mantidas por meio de doacfes das familias e comunidade. Apesar dos servigcos
disponibilizados pela ACAEPA serem essenciais para o tratamento, ainda assim, existem falhas e
necessidades que nao conseguem ser supridas. As cuidadoras também alegam que ao recorrem ao Sistema
Publico de Saude, ndo existem servigos preparados e direcionados para o grupo, que a oferta € pouca para
uma demanda significativa. Muitas vezes os atendimentos sédo em espacos improvisados, sem estrutura, e
os atendimentos sdo em grupos, nao respeitando a necessidade de um tratamento continuo e individualizado
(ALMEIDA CMD e ALBURQUEQUE K, 2017).

Estes cenarios se tornam preocupantes, uma vez que a clinica do TEA é complexa e muito dindmica e por
isso exige aperfeigoamento constante. Tal situacdo demanda cuidados especificos de reabilitagdo mediante
as necessidades de cada individuo. Para se desenvolver um plano terapéutico € preciso: um diagnéstico
elaborado, avaliag&o interdisciplinar em equipe e das decis6es em familia. Por tanto, cada plano devera ser
individualizado e tem que atender as demandas do paciente e da sua familia. Por ser uma condicdo que exige
tratamento com muitos profissionais e se nao existir todos os servi¢os na rede publica, o tratamento para o
TEA pode acabar saindo caro. Observa-se o enfrentamento de maiores jornadas de trabalho pelos pais, ao
mesmo tempo em que demanda presenca e tempo para um acompanhamento e cuidado de qualidade do seu
familiar. Além disso, existem os custos com medica¢des, alimentagdo e gastos com transporte para levar a
criangas até os atendimentos (BOSA CA, et al., 2016).

Verificou-se que ainda existe uma falta de conhecimento muito grande da populacao sobre o Transtorno
do Espectro Autista, 0 que esta estritamente relacionado com comportamentos preconceituosos. Relatos das
participantes também indicaram que alguns profissionais, por falta de experiéncia e por preconceito, recusam
em atender o paciente com TEA, dificultando ainda mais o acesso a saude, bem como a inclusdo. Em um
estudo realizado com familiares de crian¢cas com autismo assistidas pelos Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS) em um municipio da Paraiba, apontou que a discriminacéo estava presente no relato de quase todos
0s participantes, sendo que o preconceito advinha do préprio ndcleo familiar e do restante da sociedade
(PINTO RNM, et al., 2016).

Ademais, criangas com autismo tém o direito de acesso a sala de aula com um acompanhante capacitado
para acompanhar suas atividades. Verificou-se que no municipio existem escolas que disponibilizam este
servico. Segundo as diretrizes de reabilitagdo e cuidado a pessoa com TEA, é de suma importancia a
participacdo do profissional de saude para a evolucdo do paciente, uma vez que € o principal elo para a
identificacao de potencialidades da pessoa e de sua familia. Desta forma, atendimentos especializados e com
profissionais qualificados impactam diretamente no desenvolvimento de habilidades da pessoa com TEA e,
consequentemente, na qualidade de vida da familia (ZANON RB, et al., 2017).

A Associagdo Conquistense para Atendimento Especializado a Pessoa Autista (ACAEPA) surge no
contexto em que mées e familiares de pessoas com TEA se relinem com o0 intuito de se ajudar e de obter
melhores servicos para os pacientes autistas. Assim, verificou-se que a atuacdo desta tem auxiliado no
tratamento e evolugdo favoravel dos pacientes com o transtorno. Percebe-se que as associacfes e
instituicBes filantrépicas vém ganhando espago na realidade brasileira para o Autismo, sendo cada vez mais
construidas por pais e familiares. Tal fato é importante por favorecer o cuidado aos pacientes com TEA,
entretanto, preocupante, pois demostra a fragilidade existente na rede de ateng&o psicossocial e cuidado
preconizada aos pacientes com TEA (ROSSI LP, et al., 2018).
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CONCLUSAO

A realizacdo deste estudo possibilitou alcancar o objetivo de conhecer as principais dificuldades
encontradas pelos pacientes com TEA no acesso aos servicos de salde. Observou-se que a rede de cuidado
publico no municipio é fragilizada, existe uma escassez de servicos, infraestrutura e profissionais capacitados
para o atendimento deste grupo. Espera-se que este estudo possa contribuir para evidenciar a real
necessidade de profissionais qualificados e de servicos capacitados para o atendimento de pacientes com
TEA, bem como para contribuir na formacédo dos profissionais de salde desmistificando preconceitos e
colaborando para estratégias de cuidado. Além disso, os dados apontados poderdo subsidiar processos de
mudancas a partir das barreiras apontadas pelos cuidadores participantes. Isto posto, sugere-se a realizagédo
de novas pesquisas para investigar a sobrecarga e a qualidade de vida destas familias que tenham um
membro com TEA.
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