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Resumo

Reconhecer os desafios vivenciados pelos familiares ¢ essencial para a efetividade do cuidado,
considerando que eles compdem a principal rede de apoio as criangas. O objetivo desta pesquisa foi
investigar a trajetoria percorrida pelas familias desde a percepcao dos primeiros sinais de alteragdo no
desenvolvimento de seus filhos até o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) e a entrada
em um Centro de Atengdo Psicossocial (CAPS). O método adotado foi qualitativo, descritivo, de corte
transversal. Para a obteng¢do dos dados, realizaram-se entrevistas com familiares/responsaveis de 30
criangas com diagnoéstico de TEA em atendimento no CAPS ij de um municipio de grande porte do Estado
de Sao Paulo. Trechos das entrevistas foram transcritos para posterior analise linguistico-discursiva dos
enunciados. Os resultados apontaram que os primeiros sinais percebidos pelos participantes estavam
relacionados ao processo de aquisi¢do da linguagem, como auséncia da fala, falta de contato visual e
dificuldade de interag@o. Outros sinais referiam-se a aspectos sensoriais ou comportamentais. A maioria
das maes (18) foi a primeira a notar esses sinais, por volta dos dois anos de idade das criangas. O percurso
até o servico de assisténcia iniciou-se com consulta ao pediatra da Unidade Basica de Satde, ocasido em
que manifestaram suas queixas e suspeitas. O pediatra encaminhou para acolhimento no CAPS, avaliagao
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¢ atendimento, ou orientou algumas familias a aguardar. Ressalta-se a importancia de considerar os
familiares como peca fundamental no cuidado de pessoas com TEA, valorizando seus relatos para que
os encaminhamentos ocorram de forma precoce ¢ assertiva.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista; Satide da Familia; Assisténcia a Satide Mental.

Abstract

Recognizing the challenges faced by family members is essential for effective care, as they form
the main support network for the children. This study aimed to investigate the path followed by families
from the perception of the first signs of developmental changes in their children to the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD) and their entry into a Psychosocial Care Center (CAPS). The method
was qualitative, descriptive, and cross-sectional. Data were collected through interviews with family
members or caregivers of 30 children diagnosed with ASD who were receiving care at CAPS ij in a large
municipality in the State of S3o Paulo. Interview excerpts were transcribed for subsequent linguistic-
discursive analysis of the utterances. The results showed that the first signs identified by participants
were related to the process of language acquisition, such as absence of speech, lack of eye contact, and
difficulty in social interaction. Other signs were linked to sensory or behavioral aspects. Most mothers
(18) were the first to notice these signs, when the children were around two years old. The journey
toward healthcare began with a consultation with a pediatrician at a Primary Health Care Unit, where
they expressed their concerns and suspicions. The pediatrician then referred the families for evaluation
and care at CAPS or advised some to wait before a referral. Emphasizing the importance of considering
family members as a key element in the care of individuals with ASD is crucial, valuing their reports so
that referrals happen in a timely, appropriate, and responsible manner.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD); Family Health; Mental Health Care.

Resumen

Reconocer los desafios vivenciados por los familiares es fundamental para la efectividad del cuidado,
ya que constituyen la principal red de apoyo a los nifios. Esta investigacion tuvo como objetivo analizar
la trayectoria recorrida por las familias desde la percepcion de los primeros signos de alteraciones en
el desarrollo de sus hijos hasta el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el ingreso a
un Centro de Atencion Psicosocial (CAPS). Se utilizo un enfoque cualitativo, descriptivo y transversal.
Para recopilar los datos, se realizaron entrevistas con familiares o responsables de treinta nifios con
diagnéstico de TEA asistidos en el CAPS ij de un municipio de gran tamaio del Estado de Sao Paulo.
Fragmentos de las entrevistas fueron transcritos para su analisis lingiiistico-discursivo. Los resultados
indicaron que los primeros signos percibidos estaban relacionados con el desarrollo del lenguaje, como
ausencia del habla, falta de contacto visual y escasa interaccion social, ademas de aspectos sensoriales
o conductuales. La mayoria de las madres (18) fue la primera en notar estas sefiales alrededor de los
dos afios de edad de los nifios. El recorrido hacia la atencion comenzé con una consulta al pediatra de la
Unidad Basica de Salud, donde los familiares expresaron sus inquictudes. Algunos fueron derivados al
CAPS para evaluacion, mientras que otros recibieron la indicacion de esperar. Se resalta la importancia de
considerar a los familiares como parte esencial del cuidado de personas con TEA, valorando sus relatos
para posibilitar derivaciones tempranas y adecuadas.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Salud de la Familia; Atencion a la Salud Mental.
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Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), ou
entdo, Autismo, tem sido foco de estudo de diver-
sos pesquisadores. Desde os estudos do austriaco
Hans Asperger nos anos 1940, ele era caracterizado
como “Psicopatia autistica infantil”!. A defini¢do
dos transtornos, os critérios diagndsticos e concei-
tualizag@o vem sofrendo modifica¢des ao longo dos
anos. Atualmente, o TEA ¢ considerado pelo DSM-
5 (Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais, 5* edi¢ao publicado em 2013)?, como um
conjunto de déficits nos ambitos da comunicacao,
interagdo social, envolvendo padrdes restritos e
repetitivos de comportamentos e interesses.

Nos tltimos anos, observa-se um aumento na
incidéncia de diagnosticos de TEA feitos ainda na
infancia, uma vez que os sinais de atrasos ou altera-
¢oOes no desenvolvimento comegam a se manifestar
nesse periodo. Pesquisas, como as de Almeida e
Neves?® e Teixeira et al.?, sugerem que esse cresci-
mento do nimero de diagndsticos estd, em grande
parte, relacionado ao maior enfoque do TEA em
estudos académicos e a crescente visibilidade do
tema na midia, o que resultou em uma maior cons-
cientizagdo publica. Isto tem levado a um maior
interesse por parte das familias e profissionais de
satde, direcionando suas atengdes para questdes
relacionadas ao atraso no desenvolvimento que
podem estar associadas ao diagnodstico de TEA.

Alguns outros fatores levantados como hipo-
teses nos estudos** em relagdo ao aumento dos
diagnosticos de TEA incluem questdes ambientais e
genéticas. Além disso, a subjetividade e as mudan-
¢as nos critérios diagndsticos — principalmente os
definidos pelo DSM-5 — também desempenham
um papel importante, pois esses critérios sdo basea-
dos na interpretagdo e avaliacao dos profissionais.

Ao lado disso, outra reflexdo atual que vem
sendo aquecida por autores como Broderick® ¢ o
chamado “complexo industrial do autismo”, em que
se argumenta como o autismo tem se transformado
em um mercado lucrativo para marketing, venda
de produtos, servigos de satde e investimentos de
capital, que induz a percep¢do cultural e politica
sobre o problema para gerar lucro. Este fendomeno
traz implicagdes sociais, culturais e econdmicas
muitas vezes prejudiciais para individuos autistas
e suas familias.

A maior visibilidade do TEA suscita um
paradoxo: sera que o aumento no niimero de diag-

nosticos realmente reflete um aumento nas taxas
de prevaléncia, ou seria mais um reflexo de uma
mudanga na percepgao e nos critérios diagnosticos?
Isso nos faz refletir se estamos realmente observan-
do um aumento na incidéncia do TEA ou apenas
uma melhor definigdo e reconhecimento do quadro.
Longe de querermos tentar solucionar esta questao,
fica claro que este ¢ um tema que precisa ser trazido
para discussao, considerando sua relevancia como
questdo de saude publica.

De acordo com Almeida e Neves® e Teixeira
et al*, o aumento dos diagndsticos ndo significa
necessariamente um aumento da taxa de incidéncia.
De acordo com o documento de Diretrizes de Aten-
¢d0 a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) (2014)°, esse aumento
tem origem multifatorial, sendo que a etiologia ain-
da ¢é desconhecida. Tal dilema sublinha a necessida-
de de uma abordagem mais holistica do tema, que
nao se limite a uma aplicacdo rigida de critérios,
mas que leve em consideragdo a individualidade de
cada sujeito, além de que os profissionais de satude
conhecam os aspectos do TEAS.

Para 0 acompanhamento desses casos diagnos-
ticados, na saude publica os Centros de Atengao
Psicossocial (CAPS) sdo os servigos de referéncia
centrais que fazem parte da rede de saude e de-
sempenham um importante papel na consolidagao
da assisténcia para pessoas com TEA. Os CAPS
surgiram como uma alternativa a abordagem hos-
pitalocéntrica e de internagdes, representando uma
mudanga significativa no modelo de cuidado, sendo
os primeiros servigos introduzidos pela politica
nacional de satide mental®. Esta ¢ a primeira ini-
ciativa no campo da satide mental na rede publica
de saude, que disponibiliza um servigo que inclui
pessoas com TEA e seus familiares nos cuidados
e na assisténcia de forma longitudinal.

Conhecer o(s) fluxo(s) da rede de satde per-
mite identificar lacunas no processo de cuidado,
facilitando a implementagao de politicas ptblicas
mais eficazes e a articulacdo entre os diferentes
niveis de atendimento, como as unidades basicas
de saude, os centros especializados e os servigos de
satde mental’. Dessa forma, ¢ possivel promover
um cuidado mais continuo ¢ de qualidade para as
criangas com TEA e suas familias, favorecendo o
desenvolvimento da crianga e sua inclusdo social.

A articulag@o entre os servicos de saude e
o envolvimento da familia sdo essenciais para
o sucesso do tratamento. A participagdo ativa
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dos familiares impacta diretamente na evolugdo
da crianga, sendo eles a principal rede de apoio
dessas criangas. Assim, a participa¢do familiar é
um dos fatores que mais impactam na assisténcia
de pessoas com TEA. A assiduidade as terapias e
a continuidade do tratamento em casa sdo funda-
mentais para os resultados positivos. Além disso, 0s
familiares oferecem suporte emocional, autoestima
e confianga, aspectos que incentivam a crianca a
aderir ao tratamento®.

Os autores Givigi, Santos ¢ Ramos® destacam
que ¢ crucial que os familiares estejam esclarecidos
e envolvidos no processo terapéutico, pois sao eles
que adaptardo a rotina para integrar os cuidados
necessarios ao desenvolvimento ¢ a evolugao sau-
davel da crianga. A familia, segundo os autores,
precisa ser vista como integrante do tratamento
terapéutico, e seguirdo as orientagdes dadas pelos
profissionais de satde sobre estratégias para rea-
lizar atividades de interagdo significativas para a
crianga e para resolugdes de possiveis dificuldades.

O sucesso do acompanhamento terapéutico da
crianga com TEA e a garantia de acesso a saude
dependem ndo apenas da equipe de saude, mas
também da compreensdo e do engajamento da
familia, como afirmam Barros et a/’. Esses autores
ressaltam ainda a importancia de um acompanha-
mento que envolva ndo so6 a crianga, mas também
seus familiares, considerando os impactos que o
diagnostico pode gerar para eles.

Logo, ¢ fundamental compreender as traje-
torias das familias de criangas com TEA desde a
primeira queixa manifestada pelos familiares nas
consultas com profissionais de saude, até o acesso
a um servigo de saude assistencial, ja que esse
entendimento deveria permitir um acolhimento
mais adequado. Com isso, ¢ possivel oferecer um
tratamento mais assertivo e personalizado para os
individuos com TEA, considerando os contextos
especificos de cada familia. Ademais, ¢ essencial
analisar o funcionamento da rede ptblica de satde
no atendimento a casos de TEA, para garantir a
gestdo mais eficiente dos servigos e do fluxo da
rede nos casos de suspeita de TEA.

A equipe de saude realizar a escuta atenta
da queixa da familia de que algo esta alterado no
curso do desenvolvimento pode garantir o enca-
minhamento a servigos especializados. Apesar dos
avancos nas politicas publicas de saude mental,
ainda sdo escassos os estudos que abordem, de
forma aprofundada, o percurso das familias, desde

0s primeiros sinais até o acesso ao diagnostico ¢ ao
tratamento no CAPS. Sendo assim, o objetivo desta
pesquisa ¢ verificar a trajetoria percorrida pelas
familias desde a percepgdo dos primeiros sinais de
alteracdo no desenvolvimento em seus filhos até
o diagnostico de TEA e a entrada em um CAPS.

Método

O presente artigo ¢ um recorte de uma pesqui-
sa maior intitulada “A percep¢do dos familiares/
responsaveis sobre o diagndstico e processo te-
rapéutico de criangas com transtorno do espectro
autista” desenvolvida como dissertagdo de mestra-
do. Ele teve carater qualitativo, descritivo de corte
transversal. Para obtencdo dos dados, foi realizada
uma entrevista com familiares/responsaveis de 30
criancas com diagnostico de TEA que estavam em
atendimento no CAPS ij do municipio de Campinas
do estado de Sao Paulo.

O projeto de pesquisa foi autorizado pela
Secretaria Municipal de Saude e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da universidade sob
0 parecer nimero 6.826.043 em maio de 2024.
Para obten¢ao dos dados, a pesquisadora convidou
os familiares que estavam na recep¢dao do CAPS
aguardando enquanto as criangas estavam em
atendimento com os profissionais da unidade para
fazer parte da pesquisa. Os que aceitaram participar
foram direcionados a uma sala cedida pela coorde-
nadora do CAPS. A pesquisadora explicou a pes-
quisa para eles, que leram e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apos
o consentimento dos familiares, foi realizada uma
entrevista semiestruturada, seguindo um roteiro
com perguntas a respeito de suas trajetorias desde
a percepgdo dos primeiros sinais de alteragdo no
desenvolvimento da criancga até a entrada no CAPS
para os atendimentos.

Para poder participar da pesquisa, os partici-
pantes tiveram que preencher os seguintes critérios
de inclusdo: ser familiar ou responsavel pela crian-
causuaria do CAPS, que tinha diagnostico de TEA
e ter mais de 18 anos. Foram excluidos familiares
que ndo eram responsaveis legais pela crianga,
familiares/responsaveis cujas criangas ndo tinham
o diagnostico de TEA e aquelas criangas que apre-
sentavam outros transtornos associados ao TEA.

A entrevista procurou se ater ao conhecimento
das familias sobre os sinais de altera¢des das crian-
cas com diagndstico de TEA percebidas no curso
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do desenvolvimento pelas familias, bem como ao
processo de diagnostico e as terapias realizadas.

Para este artigo, foi feito um recorte no con-
junto de dados, de forma a selecionar as respostas
as seguintes perguntas do roteiro de entrevista:
Quais foram os primeiros sinais e/ou sintomas per-
cebidos na crianga? O que vocé notou de diferente
no desenvolvimento dela que chamou atengdo?
Quem percebeu sinais que te fizeram suspeitar
de algum transtorno? Algum médico suspeitou?
Algum professor? alguém da familia? Ou vocé? O
que fez com que vocé/ a familia fosse buscar ajuda
profissional? Em que idade isso aconteceu? Qual
foi o caminho que percorreu até o diagnostico? O
diagnostico ocorreu pela rede publica de saude?
Quanto tempo demorou desde que iniciou sua
busca pelo profissional até o diagnostico? Quais
tratamentos foram realizados até o momento? O
que voce sabe sobre eles?

Os trechos das entrevistas foram transcritos e
a analise de dados seguiu a metodologia da analise
linguistico-discursiva dos enunciados obtidas nas
respostas dos participantes. Os dados obtidos a
partir das respostas dos participantes foram se-
lecionados para analise, que consistiu na leitura
cuidadosa ¢ interpretagdo dos significados. Depois
disso, foi feita a organizacdo dos dados por eixos
tematicos. A analise linguistico-discursiva permitiu
que os dados fossem analisados de maneira mais
detalhada e interpretativa.

De acordo com a analise linguistico-discursi-
va, atendendo ao critério de relevancia, algumas
respostas ou trechos de respostas foram usadas
para tipificar o significado das respostas que foram
julgadas mais representativas. A partir da analise
chegou-se aos seguintes eixos tematicos: 1) Percep-
¢des dos familiares/responsaveis sobre os sinais de
alteragdo no desenvolvimento, 2) Quem percebeu
os primeiros sinais de TEA, 3) Quando os primei-
ros sinais foram percebidos, 4) O percurso até o
diagnostico, 5) Assisténcia e cuidado terapéutico
e 6) Conhecimento dos familiares sobre os atendi-

mentos das criancas. Além disso, vale destacar que
nos resultados as idades das criangas ¢ adolescentes
serdo expressas da seguinte forma: o numero antes
do ponto e virgula (;) indica o ano e o(s) nimeros
depois do ponto e virgula, correspondem aos meses.

Resultados

Caracterizacdo da Amostra

Ao todo, foram 26 maes que participaram
desta pesquisa, constituindo essas, a maioria dos
participantes. Em relagdo a escolaridade, 21 parti-
cipantes tém ensino médio completo e em relacao
a profissdo, 9 apresentam-se como autonomos/
comerciantes, 16 como do lar ou desempregada,
uma auxiliar de producao, 3 auxiliares de servigos,
uma professora e uma aposentada. As idades va-
riaram de 22 a 46 anos, com excec¢do de uma das
participantes, que tem 76 anos. A média de idade
foi de 38,06 anos, sendo que a maioria esta na faixa
etaria entre 34 e 45 anos.

A média de idade das criangas foi de 6;22 anos,
com idades que variaram de 4 anos e 1 més (4;1)
a 12 anos e 11 meses (12;11); sendo que a faixa
etaria de 5 anos a 5 anos e 11 meses (5;11) inclui
a maior parte das criancas.

Percepcoes da familia sobre os sinais
de alteracdo no desenvolvimento

A pesquisadora perguntou aos participantes
quais foram os primeiros sinais/sintomas/alteracao
que eles perceberam no desenvolvimento da crian-
¢a, que chamaram a atengdo deles. Os principais
sinais apontados pelas familias foram: auséncia/
atraso de fala, citado por 16 participantes, ¢ pou-
ca/dificuldade de interagdo social, referido por
14 participantes. A falta de contato visual, citado
por 5 participantes e o brincar de maneiras nao
convencionais, citado por 9 participantes, como
enfileirar objetos e manipular objetos que ndo sao
brinquedos, também foram apontados como sinais
de alteragdo no desenvolvimento da crianca.
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Grafico 1. Sinais de TEA identificados pela familia
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Nota-se que, muitos dos sinais apontados pela
maioria dos participantes diziam respeito ao proces-
so de aquisi¢do da linguagem como a auséncia da
fala, falta de contato visual, dificuldade de interacdo
citados por 16, 14 e 5 participantes respectivamen-
te. Outros sinais relatados referem-se a aspectos
sensoriais ou comportamentais, como a seletivida-
de alimentar (mencionada por 5 participantes), o
sono reduzido (2 participantes), o choro excessivo
(7 participantes), a irritabilidade ou nervosismo (2
participantes), o habito de andar na ponta dos pés
(5 participantes), além de incomodos com sons,
texturas e luzes (7 participantes).

A fala de uma participante exemplifica os
achados: P1: “Desde que ele nasceu, de recém-nas-
cido, pequenininho, ele sempre dormiu pouco. Ele
sempre foi uma crianga muito chorona. Quando ele
comegou a introdugdo alimentar ele ndo comia. |[...]
Ele comegou a ndo olhar. Ele parou de falar. Ele s6
gritava e chorava. Ele ai comegou a andar na ponta
do pé. Ele comegou a ter sensibilidade ao barulho.
Ele comegou a ndo querer deixar as luzes acesas.
Nao queria sair. [...] E se irritava com roupas. Ai
tipo assim, ai ndo teve como tipo assim eu falei
“gente todos os sinais possiveis”.
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Quem percebeu os primeiro os sinais
de TEA

Grafico 2. Quem percebeu primeiro os sinais de TEA
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Quando questionados sobre quem foi a primei-
ra pessoa a notar os sinais do TEA, a maioria (18
participantes), incluindo os pais que participaram
da pesquisa, responderam que a mae foi a primeira
a notar os sinais, apontando que as protagonistas
dos cuidados familiares ainda sdo as figuras ma-
ternas. Outros 5 participantes responderam que
quem percebeu primeiro os sinais foram tias, irmas,
primas, amigas, vizinhas que eram cuidadoras das
criangas. Apenas um participante respondeu que
foi o pai e outros dois disseram que foram o pai e
amae juntos, os primeiros a notar os sinais. Outros

trés participantes responderam que os avos notaram
primeiro, pois tinham convivéncia rotineira com a
crianga. Apenas um participante relatou que um
médico psiquiatra foi o primeiro a notar os sinais.

Os participantes relataram que percebem sinais
de alteracdo no desenvolvimento global de suas
criangas, mas que ndo necessariamente associaram
ao TEA. Nota-se que, entre 18 pessoas que disse-
ram que as maes foram as primeiras a perceber e
uma pessoa que relata que o pai notou primeiro,
ou seja, a maioria das pessoas a perceber foram as
integrantes do nucleo familiar.
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Quando os primeiros sinais foram
percebidos

Grafico 3. Idade das criangas na percepgdo dos sinais
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Sete participantes responderam que perce-
beram os sinais de alteracdo do desenvolvimento
quando a crianga tinha idade menor que 1 ano, seis
participantes responderam que perceberam entre 1
ano e 1,6 anos, 10 participantes perceberam com 2
anos, 5 participantes responderam que perceberam
com 2,6 anos e apenas um participante relata que
percebeu quando a crianga ja estava com idade
mais avangada, com 9 anos. A idade de percepgdo
dos sinais, deu-se em sua maioria ainda na primeira
infancia. Houve alta concentracdo da percepcdo
desses sinais na faixa etaria dos 2 anos, sendo que
apenas dois participantes destoam deste padrio.

O percurso até o diagndstico

A Figura 1, abaixo, diz respeito a apreensao
do que, a partir dos relatos, obtivemos em relagao
ao fluxo da rede nos casos de suspeita de TEA.
Quatorze participantes apresentaram relatos seme-
lhantes referentes as trajetorias que percorreram no
fluxo da rede publica de satde, que se inicia nas
primeiras percepc¢des de sinais de alteragcdes no
curso do desenvolvimento da crianga, muitas vezes
acompanhada pela percepgdo da escola também,
quando a crianga ja estava matriculada, seguida
pela consulta com o pediatra da UBS e, em seguida,
ocorre o encaminhamento para o CAPS.
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Percepgao e
encaminhamento
da escola

Percepgdes dos sinais
(Pelos familiares ou
pessoas proximas)

Consulta com
pediatra na UBS

fonoaudicloga e psicéloga

Avaliagdo/acompanhamento com

Consultas com
neurologistas ou
psiquiatras

Avaliagéo,
Diagnéstico e
atendimento no
CAPS

Encaminhamento
para o CAPS

Figura 1. Fluxograma do percurso até a insergdo do paciente de TEA em acompanhamento na rede

publica

A participante P2 ressalta as dificuldades nesse
processo: “Foi uma luta. Porque eu levei na pedia-
tra, marquei pediatra umas trés vezes. E ela tava
renegando, dizendo que ele nao tinha nada, que ele
era muito novo. E eu: ndo, ele tem alguma coisa,
tem que investigar. Ela: ‘ndo, ele ndo tem nada’.
Al, deixou passar, sabe? Ai, de novo, eu fui atras
pra saber o que ele tinha. Ai que ela encaminhou
para o CAPS.”

Desses quatorze participantes, nove citam
que também estavam em acompanhamento com
fonoaudiologa e psicologo na UBS durante o
periodo e que esses profissionais também foram
responsaveis por avaliar a crianga e discutir com
a equipe e com o médico da UBS para realizar,
posteriormente, o encaminhamento para o CAPS ou
outros servigos como médicos neurologistas, psi-
quiatras ou instituicdes como APAE e Pestalozzi,
Adacamp', a depender da localizagio da residéncia
da familia e a organizagdo do fluxo da rede para
encaminhamentos.

Nesse momento da consulta médica, dez par-
ticipantes relataram que o pediatra pediu para a
familia esperar mais um pouco antes de fazer uma
avalia¢@o0 ou encaminhamentos para investigar pos-
siveis diagnosticos, dando um tempo para observar
se a crianga iria desenvolver-se espontaneamente
ou entdo, orientando a matricular a crianga na es-
cola, para observar se o desenvolvimento ocorreria
de acordo com o esperado.

Outra justificativa para isso, se devia aos
nascimentos de crianga em época de pandemia;

1 Institui¢des que oferecem servigos de assisténcia social,
educagdo e saiide para pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla, incluindo autismo.

o que poderia ter prejudicado o desenvolvimento
geral por conta do isolamento social ocorrido. Esta
posi¢do ¢ polémica, pois a interagdo com a familia
sempre foi suficiente para o processo de aquisi¢ao
da linguagem e para o desenvolvimento infantil.
A escola cabe a instrugdo formal e as creches, os
cuidados de vida diaria.

Quando depois de um tempo, as queixas de
atraso ou alterag@o de desenvolvimento persistem,
o médico pediatra em uma nova consulta de rotina
se encarregava de fazer o encaminhamento para
o CAPS, conforme os relatos dos participantes
apontaram.

Ao todo, 20 criangas tiveram o diagnoéstico de
TEA dado no CAPS pelo psiquiatra da equipe, a
partir da avaliagdo da equipe de satde, conforme se
vé pelo fluxo da rede ilustrado na Figura 1. O par-
ticipante P1 teve o diagnéstico realizado na APAE.
O participante P3 recebeu o diagnostico do médico
neurologista do hospital universitario da PUCC,
sendo que os outros 3 receberam o diagndstico de
profissionais da rede privada e pelo convénio de
satde que tinham.

Os participantes P8 e P11 relatam que foram
matriciados pelo CAPS nas UBS. O matricia-
mento teve o objetivo de detectar as alteragdes de
desenvolvimento nas criangas conjuntamente com
a equipe de saude da UBS e do CAPS. Algumas
familias (2) também relatam que foram encaminha-
das para outros servigos (como APAE ¢ Pestalozzi)
para complementarem os tratamentos terapéuticos
¢ para fazerem mais horas de terapias, além da hora
semanal de atendimentos no CAPS.

De acordo com o relato do participante P35, o
diagnostico de TEA foi feito na equipe da propria
UBS que conta com os profissionais de fonoau-
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diologia e psicologia, que discutiram ¢ avaliaram
0 caso juntamente com o médico pediatra. Esta
participante relata que morava em outro munici-
pio e, portanto, a UBS que frequentava ndo era da
cidade de Campinas. E interessante observar que
nesse caso, o diagnostico foi realizado na propria
atengdo basica, sem a necessidade de encaminha-
mentos para uma nova avaliagdo.

Dos 30 participantes, 5 relataram que o diag-
nostico foi feito por um médico neurologista ou
psiquiatra, para os quais foram encaminhados pelo

Grafico 4. Tempo percorrido até o diagndstico

pediatra do convénio de satide. Quatro participantes
relataram que os filhos foram atendidos por fo-
noaudi6logo na UBS antes de serem encaminhados
para o CAPS.

Pode-se observar que, em geral, apos a queixa
inicial, todos os participantes realizaram consultas
com médicos pediatras, por serem consultas de ro-
tina ja marcadas ou marcadas a partir desta queixa
e entdo, este profissional fez os encaminhamentos
para outros profissionais para investigagao ¢ diag-
nostico do TEA.

10

[o2]

~

[\ ]

Menos de umano  Mais de um ano

Dois anos

Mais de dois anos

Nota-se que, o tempo transcorrido desde a
percepcdo dos primeiros sinais até a realizagao do
diagnostico (da maioria dos participantes) foi de

mais de um ano, chegando até dois anos de espera
para o diagnoéstico. Ou seja, um tempo grande con-
siderando-se o curso do desenvolvimento infantil.

@ Disttirb Comun, S0 Paulo, 2026;38(1): €72564



Dos primeiros sinais ao cuidado: percursos de familias de criangas com TEA na Rede Publica de Saiude

Assisténcia e cuidado terapéutico

Grafico 5. Profissionais/Tratamentos mencionados que sdo feitos no CAPS

15

10

Psicologia

Fonoaudiologia Terapia Ocupacional

Os atendimentos no CAPS, em sua maioria
sdo semanais (uma vez por semana) individuais ou
em grupos, conforme projeto terapéutico proposto
pela unidade de satide. Sabe-se que, ha maior pre-
feréncia por colocar os pacientes em atendimento
em grupo, justificado pela alta demanda e grande
quantidade de usudrios, além de favorecer a inte-
racdo social entre as criangas. Todos os familiares
participam de grupos de familia com profissionais
do CAPS simultaneamente, enquanto a crianga esta
em atendimento com outros profissionais. Nesta

amostra, 25 pessoas citam que os atendimentos das
criangas sdo grupais e apenas 5 individuais.

Sobre os atendimentos realizados atualmente
no CAPS, 13 participantes citam atendimento
com psicélogos e fonoaudidloga. Apenas 7 par-
ticipantes receberam atendimento com Terapeuta
Ocupacional. Seis participantes citam as sessdes
de fonoaudiologia como um dos tratamentos ja
realizados anteriormente. Sete participantes nio
especificaram quais terapias e tratamentos fazem
no acompanhamento do CAPS.
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Grafico 6. Local dos atendimentos

30
30
20
10
0
CAPS QOutros - Particular/ Outros - UBS, Pestalozzi,
Convénio Apae

Ha relatos de 6 participantes que dizem que
estdo aguardando para serem chamados para aten-
dimento em outros servicos (como Pestalozzi, Paica
e Adacamp). Outros cinco dizem que as criangas
jé estdo em atendimento nas institui¢cdes citadas.
A crianga dos participantes P14 e P23 citam que
além de fazer acompanhamento no CAPS, também
tém acompanhamento em clinica particular e os
participantes P14 e P26 relatam que fazem acom-
panhamento em clinica que segue a metodologia
da Analise do Comportamento Aplicada (ABA).
Trés participantes relatam que ja tiveram acompa-
nhamento de psicologo e fonoaudidloga na UBS
antes de serem encaminhados para o Caps. Seis
participantes afirmam ja ter realizado atendimentos

terapéuticos em clinicas particulares. A partici-
pante P15 relata o desejo de realizar atendimentos
particulares em clinicas com a metodologia ABA.
Quatro participantes foram encaminhados para
outros servicos de satide, como APAE e Pestalozzi
para aumentar o tempo de terapias realizadas, mas
estdo aguardando serem chamadas.

Vemos que este procedimento de encaminhar
os familiares que estdo em acompanhamento no
CAPS ¢ comum e realizado devido a pouca oferta
de atendimentos para cada crianga no servigo. Cada
familia ¢ atendida em média uma hora por semana,
o0 que, considerando as complexidades e demandas
das familias que t€ém uma crianca com TEA, ¢ um
tempo limitado.
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Conhecimento dos familiares sobre os
atendimentos das criancas

Grafico 7. Informacdes sobre os atendimentos e tratamentos

Evolugdo/desenvolvimento
16,7%

Aprender pelo brincar
16,7%

Poucos detalhes sobre os atendimentos
66,7%

Percebe-se, pelos relatos pouco detalhados,
que os familiares ndo tém conhecimentos aprofun-
dados a respeito dos tratamentos ja realizados pelo
filho. Desconhecem o que acontece nas sessoes,
assim como o objetivo de terapias. Os participantes
relatam que as criangas fazem sessdes semanais
de atendimento com equipe multidisciplinar,
geralmente com dois profissionais, em grupo, na
maioria dos casos ou com algumas excegoes, de
atendimentos individuais.

Cinco participantes citam o uso de brinquedos
durante as sessdes e que as criangas aprendem
brincando. Outros cinco citam que os atendi-
mentos realizados tém a finalidade de auxiliar na
evolugdo da crianga, em seu desenvolvimento de
habilidades e aprendizagem. Dois participantes
citam que recebem poucas informagdes e pouco
retorno por parte dos profissionais que atendem a
criancga a respeito do que esta sendo feito durante
as sessoes terapéuticas. De maneira geral, a familia
parece desinformada a respeito dos objetivos do
processo terapéutico ¢ das estratégias utilizadas
durante as sessdes. Entretanto, apesar disso, ex-
pressam reconhecer e enfatizar a importancia do

acompanhamento terapéutico, mesmo sem saber
com clareza os objetivos das sessdes.

A participante P2 explicita o seu conhecimento
sobre os tratamentos: “Eles tdo o ensinando a brin-
car, né? E pelo brincar que aprende a crianga, né? A
crianga comega a aprender as coisas. Ele ndo sabe
brincar.”. E interessante observar o destaque que a
mae da em sua fala ao afirmar “¢ pelo brincar que
aprende a crianga”. No entanto, percebe-se pelo
relato, que ela ndo se inclui na atividade de brincar
com a crianga, o que fica delegado aos terapeutas.

Discussao

A partir dos dados apresentados na se¢do an-
terior e tendo em vista o objetivo desta pesquisa,
foi possivel identificar a trajetoria das familias até
a entrada em um servigo de assisténcia para os
cuidados de criangas diagnosticadas com TEA. Tal
trajetoria inicia-se pela percep¢do dos primeiros si-
nais de alterag¢@o no curso do desenvolvimento das
criangas pelas maes, que relatam para os pediatras
das UBS. O médico ¢ o responsavel por tomar a
decisdo de encaminhar a crianca e a familia para o
CAPS ou solicitar que a familia aguarde mais um
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tempo para observar o desenvolvimento da crianga.
Com isso, foi possivel tracar um fluxograma para
identificar o caminho de familias com criangas
com suspeita de TEA na rede publica de satde do
municipio de Campinas.

Com base na primeira percepcao (das maes,
em sua maioria), da-se o inicio da trajetoria dessas
familias em busca de um servigo de assisténcia para
as criangas. Estudos!'®!! mostram que a percepgao
materna ¢ a mais recorrente na identificagdo dos
sinais iniciais de alteracdes. Tal constatagdo esta
em concordancia com os achados desta pesquisa,
em que 18 maes também notaram esses sinais de
alteracdo.

Os achados de Homercher ef al.'’, destacam
que a percepc¢do familiar ¢ um elemento-chave
para o diagndstico precoce do TEA, reafirmando
a observagdo realizada por Zanon et al.'’, de que
os primeiros sinais de TEA sdo primeiramente
percebidos por quem convive diariamente com a
crianga, sobretudo as maes.

Outras pesquisas sobre o tema explicitam a
sobrecarga materna em relagdo as criangas com
TEA™>!1314 Como as mies, enquanto as principais
cuidadoras, sdo as primeiras a perceber os sinais
de alteracdo no desenvolvimento, elas também
parecem ser as mais impactadas pela falta de um
diagnéstico precoce e pela escassez de informagdes
sobre o TEA, o que pode acarretar numa sobrecarga
emocional.

Entre os sinais citados pelos participantes
como os primeiros a serem percebidos destacam-
-se, principalmente: a auséncia/dificuldade de
fala (citado por 16 participantes), falta de contato
visual (5 participantes), dificuldade de interaco
(14 participantes), além de brincar de maneiras ndo
convencionais como enfileirando objetos, girar a
roda do carrinho. Em concordancia com estudos
de Backes, Zano e Bosa'® ¢ Homercher et al.'’, as
manifestacdes das criangas na, e pela linguagem,
sdo identificadas pelos familiares como os primei-
ros sinais de altera¢do no desenvolvimento. Eles
inicialmente ndo ligam esses sinais ao TEA, mas
percebem que algo ndo vai bem.

Grande parte dos sinais alterados percebidos
pelos familiares relacionam-se aos aspectos linguis-
ticos multimodais, ligados a interacao dialdgica que
estudam Cavalcante '® e Maldonade e Pereira'’. Os
participantes notam que as criangas fazem pouco
uso de elementos como gestos e expressoes faciais.
Nao ¢ a toa que, de fato, a linguagem enquanto

constituinte do sujeito ¢ que perpassa todos os
aspectos humanos, sejam sociais, cognitivos e de
formagdo do individuo, seja também o primeiro
item destacado pelos familiares que chama atengao
para alteragdes no desenvolvimento da crianga.

Os estudos de Oliveira e Fonte'® fizeram uma
analise da aquisi¢do da linguagem pela crianga com
TEA e, baseado no conceito de aquisi¢do multimo-
dal, identificam que elementos como os gestos, o
contato visual e a produgao oral formam a triade de
enuncia¢ao da crianca, evidenciando a importancia
de considerar todo esse envelope multimodal no
processo de aquisi¢cdo de linguagem, sobretudo no
acompanhamento da crianga com TEA.

Considerando-se a perspectiva interacionista
de aquisi¢do da linguagem (que inclui a multimo-
dalidade'”), foi possivel observar que os familiares
enfatizam nao apenas as producdes orais como
também outros aspectos dialogicos e multimodais
alterados, o que amplia o olhar para deteccao de al-
teragdes no desenvolvimento linguistico da crianga,
ja que ¢ preciso valorizar todas as suas iniciativas
de comunica¢do/intera¢do, que vao coloca-la no
lugar de sujeito falante.

Os sinais de alteracdo no desenvolvimento
foram percebidos entre os oito meses a 2;6 (dois
anos ¢ seis meses de idade), evidenciando que o
TEA ¢ algo que tem inicio na primeira infancia. A
maioria das familias (14 participantes) identificou
sinais de desenvolvimento atipico por volta dos 2;0
anos a 2;6 (dois anos e seis meses) idade, especial-
mente na linguagem e na interagdo social. Apenas
os participantes P9 ¢ P21 desviam desse padrdo
e afirmam que as alteracdes foram percebidas
quando a crianga estava com 9 ¢ 5 anos de idade
respectivamente - o que pode indicar que houve a
percepcao tardia dos sinais. Estudos'®?’ mostram
que a percepcao dos familiares para as alteragdes
no desenvolvimento de criangas com TEA ocorre
em média, por volta dos 3 anos de idade delas. Os
resultados apresentados nesta pesquisa mostram
que os participantes identificaram esses sinais, em
média, seis meses antes do que consta na literatura.

Levando-se em consideracdo os marcos do
desenvolvimento infantil, sabe-se que entre os 0ito
e 0s 30 meses de vida, a crianga passa um periodo
de intensas aquisi¢des. De acordo com estudos
sobre o desenvolvimento humano?"-?2, 0s 2 anos de
idade da crianca correspondem majoritariamente ao
estagio sensorio-motor, em que a crianga adquire
habilidades linguistico-cognitivo ¢ de refinamento
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motor. Em relagdo ao desenvolvimento motor,
nessa faixa etaria espera-se que a crianga aprenda
a andar e posteriormente a correr. Ao mesmo tem-
po, ocorre a chamada “explosao do vocabulario”,
no processo de aquisi¢do da linguagem, em que
se verifica o aumento do 1éxico ¢ a produgao de
erros em sua fala, ou seja, ela passa a experimentar
novas combinagdes de elementos e estruturas na
lingua(gem) além de diminuir sua dependéncia em
relagdo a fala do adulto®-2'.

E possivel imaginar que, devido a essa fase
do desenvolvimento possuir caracteristicas muito
marcantes sao identificadas mais facilmente pelas
familias que perceberam as alteragdes e auséncia
de determinados marcos. O fato de a maioria dos
familiares ter percebido os sinais dentro dessa
janela de tempo reforga a posi¢do de que o TEA
seja um acontecimento ligado a primeira infancia,
e mostra que a linguagem ¢ uma das areas mais
frequentemente afetadas, visto que os aspectos
linguisticos foram citados nas respostas de todos
0s participantes.

Em geral, de acordo com as respostas dos 29
participantes, apds a identificagdo dos primeiros
sinais de alteracdo, a suspeita de que algo ndo vai
bem no desenvolvimento da crianga ¢ levada pelos
familiares proximos a crianca ao médico pediatra
da UBS em consultas de rotina para acompanha-
mento da crianga, ou entdo, em consulta marcada
especialmente para discutir sobre a queixa. Se a
suspeita for referendada pelo médico, a crianca ¢
encaminhada ao CAPS.

Nesse momento, cabe ao médico pediatra da
UBS fazer a avaliagdo e questionamentos a familia
para tomar sua decisdo: a) a de esperar mais um
tempo, para aguardar o desenvolvimento da crianga
ou b) a de encaminha-la a um CAPS, para ser ava-
liada pela equipe multidisciplinar. Nesta pesquisa,
10 participantes foram orientados a aguardar e 4
foram encaminhados diretamente ao CAPS. Porém,
aqueles que foram orientados a esperar, apos algum
tempo, voltaram para a consulta médica na UBS
e, devido a prevaléncia da queixa, o médico fez o
encaminhamento para o CAPS.

A orientagdo médica de esperar um tempo para
observar o desenvolvimento da crianga, mesmo
frente a sinais de alteragdes em curso, ¢ polémica.
Essa decisdo vai na dire¢do oposta ao afirmado
pela literatura®®?, que assinala a importancia de
se fazer o diagnostico mais rapido possivel, para
que se obtenha acesso a assisténcia de forma pre-

coce. A demora para o recebimento do diagnostico
pode acarretar atrasos em encaminhamentos para
um servigo de acolhimento da queixa da familia
e para inicio de um acompanhamento adequado.
Ter o diagnostico feito, muitas vezes ¢ uma porta
de entrada para acesso a servicos de cuidado em
saude especializados.

Segundo Ozonoff et al.?*, a rapida entrada em
um servigo de assisténcia ¢ considerada um dos
fatores mais determinantes para melhores prognds-
ticos em criangas com TEA. Adiar o diagnostico
pode comprometer 0 acesso a praticas terapéuticas
fundamentais durante a janela critica do desenvol-
vimento neurocognitivo.

Contudo, estudos como os de Girianelli et
al.’, Landa e Garrett-Mayer® ¢ Brentani et al.?®
mostraram que a minoria dos diagnésticos sdo
feitos precocemente, ou seja, antes dos trés anos,
sendo que os motivos especificos para isso, ainda
ndo sdo claros. Vemos, a partir dos dados desta
pesquisa, o mesmo fendmeno ocorrendo, em que,
a percepgao dos sinais pela familia ocorreu por
volta de 8 meses a 2;6, sendo que o diagnostico
foi realizado em sua maioria (como se viu em 23
respostas dos participantes) depois de mais de um
ano de espera, ou seja, as criangas ja estavam com
idades superiores a trés anos.

Ribeiro et al.?® também mostram que ha um
atraso médio entre a percep¢ao dos sinais (ocorri-
do quando as criangas tinham por volta de 2 anos
de idade) e o diagndstico (realizado por volta dos
5 anos de idade). Sendo assim, na pesquisa das
autoras, os resultados indicaram uma espera de 3
anos para a realizagao do diagnostico, ou seja, um
tempo maior do que foi encontrado nos dados aqui
apresentados. As razdes apontadas pelos autores
para isso incluiram desde a falta de adesdo de
pediatras aos protocolos de avaliagdo, variagdo de
experiéncia profissional, uso de instrumentos nao
validados, além da falta de capacitagdo de profis-
sionais, de ferramentas inadequadas e dificuldades
no vinculo médico-familia.

E possivel que haja um desconhecimento por
parte dos profissionais médicos sobre o TEA e
meios de diagnostica-los. A literatura sugere que
o diagnostico deve ser composto por instrumentos
de avaliagdo de multiplos dominios do desenvol-
vimento, inclusive a conversa com os familiares
para considerar o ponto de vista deles, as questoes
ambientais e historico de saude da crianga'®?,

@ Disttarb Comun, S&o Paulo, 2026,;38(1): e72564

ARTIGOS @

15/19


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Landa%2BR&cauthor_id=16712640
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Garrett-Mayer%2BE&cauthor_id=16712640

ARTIGOS @

16/19

Elisa Maschio, Irani Maldonade

Essa postura de “aguardar mais um tempo”,
apesar de ainda ser adotada por muitos profissio-
nais, se baseia em uma abordagem conservadora
e, possivelmente, desinformada sobre as realidades
do TEA, conforme ¢ afirmado no documento ela-
borado pelo Ministério da Satide sobre a linha de
cuidado para a atencdo as pessoas com TEA e suas
familias. A rede de atengdo psicossocial do SUS®
destaca que essa conduta de “aguardar mais um
tempo” pode atrasar o acesso ao cuidado e gerar
prejuizos importantes a crianga.

Muitos médicos colocam o periodo de pan-
demia como fator determinante para o aumento
dos atrasos no desenvolvimento, em que a crianga
teve as interagles sociais mais restritas € nao
podia frequentar a escola. Os estudos realizados
por Almeida, et al.?’ assinalam que a pandemia
do Covid-19 de fato trouxe diversos impactos a
populagdo como um todo, entre eles, a mudanga
na rotina, a dificuldade de aprendizagem devido
a impossibilidade de se frequentar a escola, além
de impactos a satde psicologica, fisica, atrasos no
desenvolvimento infantil, de maneira global.

Em contrapartida, baseando-se nos estudos
sobre a aquisi¢do da linguagem' %%, ¢ importante
considerar que ndo ¢ necessario um grande ciclo
social para que o desenvolvimento de uma crianca
ocorra. O convivio com os familiares ja seria o
suficiente para garantir experiéncias interacionais
necessarias ao processo de aquisi¢do da linguagem,
visto que o nucleo familiar ¢ a principal fonte de
interacdo e de socializagdo da crianga na primeira
infancia. Dessa forma, mesmo que a pandemia
tenha trazido impactos para toda a populagdo,
considerar que este ¢ o principal fator causal para
justificar todos os atrasos no desenvolvimento e
o aumento na prevaléncia de TEA, pode ser uma
visdo exagerada, ja que ndo considera o ambiente
doméstico como o principal provedor para o de-
senvolvimento dos aspectos linguisticos minimos,
como sempre aconteceu na historia. Neste sentido,
estudos como os de Cadime et al.*® indicam que
a pandemia trouxe impactos significativos para o
desenvolvimento infantil, mas reforcam que o am-
biente familiar, quando responsivo e com interagdes
de qualidade, pode mitigar grande parte desses
efeitos, especialmente no que se refere a linguagem.

Seguindo o fluxo da trajetoria das familias,
apds o encaminhamento dos médicos pediatras,
as familias sdo acolhidas no CAPS e as criangas
passam a ser avaliadas por uma equipe multidisci-

plinar, que dura por volta de um més. A partir dessa
avaliacdo, se o diagndstico de TEA for confirmado
pelos profissionais, a crianga ¢ inserida em grupo
terapéutico e o familiar responsavel, em grupos de
familia, que ocorrem simultaneamente aos aten-
dimentos da crianca. Nesta pesquisa, somente 0s
participantes P7, P12 E P14, cujas familias tinham
convénios médicos, realizaram também atendi-
mentos com médicos psiquiatras ou neurologistas
de clinicas particulares e, portanto, desviaram-se
deste padrao.

Ressalta-se que o CAPS ¢ o servigo que acolhe
as familias de criangas com alteragdo no curso do
desenvolvimento, sendo que a assisténcia (incluin-
do-se os atendimentos terapéuticos) inicia-se antes
mesmo de que o diagnostico esteja concluido,
mostrando a preocupagao com o cuidado integral a
satde de forma continua. A assisténcia e cuidados
continuos de um servigo da saude que englobe
tanto a crianga quanto sua familia € o fator que ird
garantir melhor qualidade de vida’.

Desviando-se desse fluxo, apenas o partici-
pante P13 relatou que o diagnostico foi realizado
diretamente na UBS, a partir da observagdo e da
discuss@o conjunta entre o médico pediatra, a
fonoaudidloga e o psicologo da unidade. O diag-
noéstico feito na propria UBS pode trazer benefi-
cios, como a otimizagdo do tempo necessario para
confirmacdo do quadro, reduzindo o periodo de
espera por atendimento em outros servi¢os, como
os CAPS. A equipe da UBS deve estar qualificada
para realizar avaliagdes assertivas para o diagnosti-
co eficaz e com agilidade, para que entdo a crianga
possa ter acesso a tratamentos com 0 menor tempo
de espera possivel'.

Vale ressaltar que a reflexao sobre o diagnos-
tico se faz importante pois, muitas vezes este sera
o fator determinante para o esclarecimento de
duvidas dos familiares, para o acesso a direitos,
a politicas publicas e a servigos de satude. A partir
da lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que
institui a politica nacional de protegao dos direitos
da pessoa com TEA, seus direitos sdo assegurados
pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que ga-
rante o acesso a servicos como vagas preferenciais,
acompanhamento especializado nas escolas e o
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC). Em
contrapartida, também € necessario destacar que a
assisténcia e os cuidados do individuo nos servicos
de satide devem iniciar-se independentemente de a
crianga ter um diagnostico fechado® .
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Quanto aos diferentes atendimentos realizados
para o acompanhamento das criangas e das fami-
lias, 13 participantes citam que foram atendidos
por psicoélogos, fonoaudidlogos e 7 citaram aten-
dimentos com terapeutas ocupacionais, além dos
atendimentos médicos e do acompanhamento com
o médico psiquiatra.

Em geral, os participantes deram poucos de-
talhes sobre o que sabem sobre os atendimentos,
evidenciando o desconhecimento das familias sobre
as estratégias, objetivos das sessoes, materiais utili-
zados e outros aspectos do que acontece durante as
sessoes de atendimento. Poucos estudos foram en-
contrados sobre os conhecimentos das familias das
sessoes de atendimentos com as criangas. Todavia,
os resultados da pesquisa de Nascimento Ferreira
e Rocha* mostram haver distancia entre os profis-
sionais de saude e a familia, acarretando uma pela
falta de didlogo. As referidas autoras ressaltam que
os familiares entendem a importancia do trabalho
da equipe multidisciplinar para a qualidade de vida,
entretanto ha ainda dificuldades de comunicagao
entre equipe e familia, levando-se a considerar que
o trabalho multiprofissional com a pessoa com TEA
ainda esta no processo de construgdo.

Outro ponto destacado por 3 participantes foi o
desejo de que a crianga fizesse mais horas de aten-
dimentos, sendo que 8 dos participantes relataram
que as criangas ja realizavam atendimentos além
do CAPS, seja na rede privada ou em outras insti-
tuigdes, como Pestalozzi e APAE, além da propria
UBS. Dois participantes manifestaram o desejo
dos familiares em realizar mais sessdes de fono-
terapia, de modo a relacionar a maior quantidade
de horas de terapia fonoaudioldgica a melhoria no
desenvolvimento da linguagem. Essa ideia, embora
compreensivel no contexto de busca por solugdes
rapidas e tangiveis, ndo leva em consideracao a
complexidade do desenvolvimento da linguagem
em criancas com TEA, que envolve multiplas va-
riaveis, incluindo o ambiente social, os estimulos
sensoriais, a interagdo interpessoal, subjetividade e
perspectiva teorica adotada pelos fonoaudidlogos.

No que diz respeito aos atendimentos de fo-
noaudiologia, o Conselho Federal de Fonoaudio-
logia (em sua tltima versao, publicada em 2021),
no artigo 13 da pagina 22 item II — “atuar em
comum acordo, quando no atendimento simultdneo

de cliente”; assim, ndo impde restricdes para que
um paciente seja atendido em mais de um servigo
para atendimento fonoaudioldogico, desde que
isso seja realizado dentro dos principios éticos do
cuidado integral ¢ que os profissionais envolvidos
mantenham comunica¢@o adequada e que saibam
que o paciente realiza atendimentos com outro
profissional, respeitando o acesso a informagao e
a decisdo do paciente.

Nesta pesquisa, observou-se que tanto os
profissionais da UBS quanto do CAPS fizeram
encaminhamentos para mais de um servigo de assis-
téncia, como ¢é possivel observar nas respostas que
constam no grafico 6, sobre os locais de terapias. Os
familiares relatam que foram encaminhados para
outros locais para fazer mais horas de terapia do
que a oferecida pelo CAPS, de uma hora semanal.
Contudo, ¢ importante refletir sobre os impactos
que multiplos atendimentos de uma mesma familia
e crianga em diferentes institui¢des podem causar
no fluxo da rede de saude e na fila de espera dos
atendimentos, além dos impactos para a propria
crianca e familia, apesar de considerar a necessi-
dade de mais horas de atendimentos.

A trajetdria até se conseguir o diagnostico e
o cuidado das criangas com TEA na rede publica
¢ permeada por desafios, que incluem a falta de
conhecimento médico ¢ o tempo prolongado para
se conseguir as consultas, conforme os dados desta
pesquisa mostraram. Para enfrentar essas questdes,
¢ imprescindivel que se promova a capacitagao con-
tinua de profissionais da satde, especialmente nas
UBS, a fim de garantir mais agilidade na elaboracéo
de diagnosticos e atendimentos mais eficazes. Além
disso, ¢ importante conhecer o fluxo da rede nos
casos de TEA para se realizar encaminhamentos
mais assertivos e buscar diminuir o tempo de espera
das familias por atendimentos e consultas.

Embora esta pesquisa forne¢a dados impor-
tantes sobre a perspectiva e historia de familias de
criangas com TEA, ressalta-se a necessidade de
mais estudos que aprofundem nessas trajetorias e
deem voz a essas familias, além de outros estudos
com enfoque nos momentos iniciais das familias
com os profissionais das UBS, que sdo os que
terdo o primeiro contato com as queixas iniciais
dos sinais de TEA e os responsaveis por realizar os
encaminhamentos para outros servicos.
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Conclusao

Nota-se que os familiares do nucleo mais
proximo as criangas com TEA sdo os primeiros a
notar os sinais de altera¢ao no curso do desenvolvi-
mento. Os primeiros sinais notados estdo ligados a
linguagem, como a auséncia de fala, falta de contato
visual, falta de interacdo social. A idade média de
identifica¢do dos primeiros sinais alterados se deu
por volta dos 2 anos de idade da crianga; ou seja,
liga-se ao periodo da primeira infancia.

Percurso realizado pelas familias até o diag-
noéstico iniciou-se com a percepgao dos primeiros
sinais pela familia, o relato da queixa em consulta
com o médico pediatra, que toma a decisao de es-
perar mais um tempo ou fazer o encaminhamento
para o CAPS para acolhimento, avaliagdo e assis-
téncia. O fato de os médicos ndo encaminharem as
criangas com suspeita de TEA para avaliagoes logo
de imediato, sugere que esses profissionais preci-
sam ser atualizados sobre 0 assunto para tomarem
condutas mais assertivas.

Também ¢ necessario que os familiares sejam
considerados como peg¢a fundamental para o pro-
cesso de cuidado de pessoas com TEA ¢ que sejam
ouvidos e suas queixas levadas em consideracao.
Por fim, conhecer os fluxos da rede de satde per-
mite identificar lacunas no processo de cuidado,
facilitando a implementagao de politicas ptiblicas
mais eficazes e a articulagdo entre os diferentes
niveis de atendimento. Dessa forma, ¢ possivel
promover um cuidado mais continuo e de quali-
dade para as criancas com TEA e suas familias,
favorecendo o desenvolvimento da crianca e sua
inclusdo social.
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