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RESUMO

Objetivo: identificar as fontes de apoio informacional utilizadas por familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista.
Método: pesquisa qualitativa e descritiva, realizada em trés instituicoes de salde e trés de ensino no Parand, Ceard e Amapd.
Participaram 55 familiares que responderam a entrevistas semiestruturadas, entre setembro de 2018 e 2019. Utilizaram-se analise
categorial temdtica e os recursos do Qualitative Data Analysis Software.

Resultados: as familias encontram apoio informacional em diversas fontes, tanto formal quanto informal, como interet, entre
outras (livros, Workshops, cursos, televisao).

Conclusdo: as familias utilizam diferentes fontes de informacdo, porém muitas vezes incompletas e contraditdrias, as quais podem
geram uma nova demanda aos profissionais de satide, de forma a integrar o acesso as informagdes, no processo de cuidar em saide,
uma vez que devem ser considerados os beneficios e as fragilidades que isso representa para sociedade.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Acesso a Internet. Acesso a informacdo. Apoio social.

ABSTRACT

Objective: To identify the sources of informational support used by families of children with Autism Spectrum Disorder.

Method: Qualitative and descriptive research carried out in three health institutions and three teaching institutions in Parand, Ceard
and Amapd. 55 family members participated who responded to semi-structured interviews, between September 2018 and 2019.
Thematic categorical analysis and the resources of Qualitative Data Analysis Software were used.

Results: Families find informational support from several sources, both formal and informal, such as the internet and other sources
(books, Workshops, courses, television).

Conclusion: Families use different sources of information, however, often incomplete and contradictory, which can generate a new
demand on health professionals, in order to integrate access to information in the health care process, since they must be considering
benefits and weaknesses that this represents for society.

Keywords: Autistic disorder. Internet access. Access to information. Social support.

RESUMEN

Objetivo: Identificar las fuentes de apoyo informativo utilizado por familias de nifios con trastorno del espectro autista.

Método: Investigacion cualitativa y descriptiva realizada en tres instituciones de salud y tres instituciones de ensefianza en Parand,
Ceard y Amapa. Participaron 55 miembros de la familia que respondieron a entrevistas semiestructuradas, entre septiembre de 2018
y 2019. Se utilizé el andlisis categdrico temético y los recursos del Qualitative Data Analysis Software.

Resultados: Las familias encuentran apoyo informativo en diversas fuentes, tanto formales como informales, como en internet y
otras fuentes (libros, talleres de trabajo, cursos, television).

Conclusion: Las familias utilizan diferentes fuentes de informacién, pero muchas veces incompletas y contradictorias, lo que puede
generar una nueva demanda de profesionales de la salud para integrar el acceso a la informacion en el proceso de atencién de la salud,
ya que deben ser considerado los beneficios y debilidades que esto representa para la sociedad.

Amaps, Brasil. Palabras clave: Transtorno autistico. Acceso a Internet. Acceso a la informacion. Apoyo social.
Versao on-line Portugués/lnglés: www.scielo.br/rgenf Rev Gaticha Enferm. 2021;42:¢20200076 1
www.seer.ufrgs.br/revistagauchadeenfermagem



http://www.seer.ufrgs.br/revistagauchadeenfermagem
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20200076
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20200076
http://www.scielo.br/rgenf
https://orcid.org/0000-0002-3054-3642
https://orcid.org/0000-0002-1264-7149
https://orcid.org/0000-0002-0585-5345
https://orcid.org/0000-0002-2838-868X

B Weissheimer G, Mazza VA, Freitas CASL, Silva SR

l INTRODUGCAO

Estimativas mostram que a cada 1.000 criangas com 8
anos de idade 17 sdo acometidas pelo Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA)™. Este é caracterizado por alteracdes no
desenvolvimento cerebral infantil que afetam a comunicacao,
arelagdo com as pessoas e 0 comportamento. A crianga tem
interesses em atividades incomuns, comportamentos repe-
titivos e apresenta comportamentos sensoriais alterados®.
Isso faz com que as familias enfrentem muitos desafios e
necessitem de apoio social para os cuidados infantis®.

Existem diferentes formas de apoio social, didaticamente
classificadas como emocional, de autoavaliacdo, instrumental
e informacional. O emocional refere-se ao sentimento de
estima e de pertenca, percebido pelo individuo por meio
do recebimento de carinho, empatia, amor e confianca. A
autoavaliacdo diz respeito a oferta de informacoes relevantes
para a propria avaliacdo. O instrumental trata-se da oferta
de apoio em termos de bens e servicos, como ajuda nos
afazeres diérios, apoio financeiro, no cuidado dos filhos, da
casa, entre outros.

O apoio informacional é o fornecimento de informacgdes
a uma pessoa a fim de ajuda-la a lidar com questdes pessoais
e problemas do seu cotidiano. Os principais grupos, insti-
tuicdes ou individuos que podem fornecer apoio social séo
familiares, colegas de trabalho, pessoas que prestam servicos
a uma familia, grupos de ajuda mutua, profissionais da area
da saude, do servico social, entre outros®.

Esses grupos e pessoas compdem a rede de apoio das
familias, os quais podem ser classificados em redes de apoio
formal e informal. O primeiro é caracterizado pelos sistemas
de servicos do meio estatal e particular que atendem a
comunidade, como instituicdes de salde, programas gover-
namentais, servicos de assisténcia social, profissionais que
assistem as familias, entre outros. O segundo corresponde
as redes constituidas de individuos, como os familiares da
prépria crianga, amigos, vizinhos e grupos sociais, por exem-
plo, os clubes, associacdes, igrejas, entre outros®.

Essas redes de apoio social sdo importantes as familias de
criancas com TEA para auxilia-las a lidar com as demandas
do transtorno na vida didria e desenvolver estratégias para
enfrentd-las®. Em um estudo realizado no Canadd, com 143
familias, verificou-se que 94% necessitavam de suporte de
informacdes; 90%, de suporte profissional; 89%, de apoio
familiar e social; 87%, de apoio financeiro; 75%, de ajuda para
explicar a outras pessoas sobre 0 TEA; e 69% precisavam de
auxilio na busca de escolas?”.

Estudos sobre apoio social a esse publico tém sido de-
senvolvidos na perspectiva de apoio emocional, instrumental
e, de forma menos frequente, o apoio informacional®®. A
oferta de informacéo é inerente a prética profissional na
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area da saude, contudo as familias relatam dificuldades
em acessa-la. Além disso, nos Ultimos anos, existem outras
fontes que vém sendo utilizadas como a midia em massa®.

A natureza complexa do TEA e as controvérsias relaciona-
das a sua etiologia e tratamento muitas vezes representam,
para os pais, uma fonte de imprecisao e ambiguidade na
compreensédo do transtorno. Apés o estabelecimento de
diagndstico formal por um profissional™, com frequéncia,
0s pais ndo obtém informacoes que considerem suficien-
tes e, portanto, continuam buscando-as para proporcionar
qualidade de vida a crianca e a familia®.

Nesse contexto, questionam-se: quais sao as redes infor-
macionais utilizadas pelos familiares de criangas com autismo
para suprir as suas dlvidas? Informacdes oportunas sao
importantes para o enfrentamento do transtorno. Conhecer
as fontes de informagdes acessadas pelas familias que deman-
dam necessidades de apoio significa mobilizar recursos para
que seja possivel auxilid-las. Assim sendo, fornecer subsidios
para que os profissionais e gestores da saude participem
do processo de suporte de informagdes que promovam
apoio efetivo para promocao do desenvolvimento infantil
da crianca com TEA. Desse modo, o objetivo deste estudo
foi identificar as fontes de apoio informacional utilizadas
por familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista.

Il METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva, multi-
céntrica, realizada em trés cidades de trés estados do Brasil:
Parang, Ceard e Amapa. No Parang, ocorreu na Associacao
dos Pais Amigos dos Excepcionais (APAE) e no Centro de
Neuropediatria (CNP). A APAE tem como objetivo a educagdo,
a salde e a assisténcia social das criangas, contando com
profissionais que atendem a essas trés demandas. J4 o CNP
trata-se de instituicdo publica que integra ambulatérios de
especialidade neuroldgica, possui equipe multiprofissional
e presta atendimento pelo Sistema Unico de Saude.

No Ceard, a pesquisa foi realizada em trés locais: na APAE,
no Centro de Atencao Psicossocial (CAPS) e no Centro de
Reabilitacao (CR). A APAE é constituida de pais e amigos de
uma comunidade de alunos com necessidades especiais.
O CAPS atende pessoas com transtornos mentais e desen-
volve atividades de integracao familiar e comunitéria. O CR
atende pessoas com necessidades especiais de salde, que
necessitam de atendimento de fisioterapia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional, servico social, médico e enfermagem.

No Amapa, realizou-se a pesquisa em um Centro Educa-
cional Infantil (CEl), instituicdo publica, vinculada ao Governo
do Estado, que presta atendimentos a pessoas com altera-
¢cdes genéticas e neuroldgicas. Além disso, oferta servicos
pedagdgicos e clinicos especializados.



O convite para participar do estudo aos familiares foi
realizado no dia em que estavam acompanhando a crianca
em consulta ou nas instituices de educacao. Realizou-se
um levantamento das criangas que se enquadravam na faixa
etdria buscada e, apos, foi feito o convite aos seus familiares.
A coleta de dados ocorreu em 12 meses, com o inicio em
setembro de 2018. Os participantes foram 55 familiares de
criancas com TEA. Os critérios de incluséao foram ser familiar
de crianca autista na faixa etaria de 4 a 10 anos, morar na
mesma casa e realizar cuidados a ela. Os critérios de exclusdo
foram ser menor de idade e familiar de adolescente autista.

A selecéo de familiares de criangas com a faixa etéria
de 4 a 10 anos se justifica porque a literatura” mostra que
o diagndstico do TEA tem ocorrido por volta de 3 a 4 anos.
Nesse contexto, a assertividade na selecdo dos familiares
para este estudo seria maior. Os familiares de adolescentes
foram excluidos, uma vez que as necessidades de informa-
¢oes deles sdo diferentes dos familiares de criangas, pois,
trata-se de uma fase escolar/educacional diferente da infan-
til, envolve questdes relativas ao ensino profissionalizante,
independéncia de vida didria, sexualidade, entre outros.
Desse modo, podem buscar outras fontes de informacées.
Considerou-se o familiar que realizava cuidados a crianca
pela experiéncia e necessidade de busca de informacoes
em diferentes fontes para realizar tal tarefa.

Realizaram-se 21 entrevistas no Parana (5 na APAE e 16
no CNP), 22 no Ceara (6 na APAE, 2 no CAPSe 14no CR) e 12
no Amapa (CEl). Tratou-se de entrevistas individuais semies-
truturadas, sendo utilizado um instrumento com variaveis
de caracterizacdo do familiar (idade, sexo, estado civil, anos
de estudo, parentesco com a crianca e renda familiar) e da
crianca com TEA (idade, tempo que convive com o TEA,
sexo e vinculo educacional). A pergunta introdutéria das
entrevistas foi: “Como tem sido para vocé ter uma crianca
com TEA na familia?”.

As entrevistas foram realizadas em uma sala reservada, em
cada local de coleta de dados, tiveram duracdo média de 20
minutos, foram audiogravadas e, posteriormente, transcritas.
Anteriormente, efetuaram-se entrevistas-piloto para ajuste
doinstrumento de coleta de dados. Apds essa fase, algumas
questoes foram readequadas visando apresenté-las de modo
mais apropriado aos fins da pesquisa. As entrevistas foram
realizadas em local privativo. A amostra foi intencional e de-
finida pela saturacdo de dados, quando alcanca os objetivos
e o entendimento do fenémeno estudado.

Os contetdos das entrevistas foram revisados em relacdo
a ortografia, sem que a esséncia fosse alterada. Por exemplo,
vicios de linguagem, como“td" foram substituidos para est3,
“tava”por estava e assim por diante. Para operacionalizacdo
e analise das entrevistas, utilizou-se andlise categorial te-
matica’” no que tange a organizacao, leitura, preparacédo e

Apoio informacional as familias de criancas com transtorno do espectro autista Il

codificacdo dos dados. Estas foram distribuidas em blocos
ou segmentos de texto; agrupamentos em categorias, as
quais foram estabelecidas com base na similaridade entre
as sentencas encontradas.

Utilizaram-se os recursos do Qualitative Data Analysis
Software para categorizacao do contetdo. A pesquisadora
interpretou as palavras e frases do corpus textual e, a partir
disso, realizaram-se recortes das unidades de registro cons-
tituindo-se os cédigos, que foram categorizados, denomi-
nando-se codigos arvore.

Para garantir o sigilo dos dados e 0 anonimato dos par-
ticipantes, a identificagao foi substituida por uma sequéncia
numeral de 1 a55. 0 acesso aos dados é restrito aos pesqui-
sadores. Esta pesquisa foi aprovada no Comité de Etica em
Pesquisa, sob o Parecer n° 2.327.633, em 11 de outubro de
2017,CAEE73197617.0.1001.0102. As normas preconizadas
pela Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude
foram atendidas. Os entrevistados receberam e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias,
para confirmar o aceite de participagdo no estudo, assim
como a garantia do anonimato.

B RESULTADOS

A idade média dos familiares participantes foi de 37
anos, minimo de 25 anos e maximo de 52 anos. A maioria
tratava-se de maes das criancas com TEA, conforme se ve-
rifica na Tabela 1.

Os dados de caracterizacdo das criancas com TEA mos-
traram idade média de 6,3 anos, 15% (n=8) tinham até 5
anos e 85% (n=47) de 6 a 10 anos. A Tabela 2 mostra que,
de forma prevalente, eram do sexo masculino e estudavam.

Obtiveram-se como resultados quatro categorias de
fonte de apoio social informacional: fonte formal, fonte in-
formal, internet e outras fontes. Obtiveram-se 21 codigos na
internet, 22 em outras fontes, 23 na informal e 62 cédigos
na fonte formal.

Na primeira categoria, fontes formais, identificou-se que
as familias recebem informacdes de diversos profissionais,
tanto da érea da saude, assisténcia social e da area da edu-
cacdo. Tais informacodes referem-se ao transtorno, em como
manejar as alteracdes sensoriais e comportamentais gera-
das pelo TEA, sobre os direitos das criancas e informacdes
requeridas pelas familias:

Foi a assistente social, do centro de reabilitagdo, que
orientou, pois eu “ndo conhecia’ eu "néGo sabia” nada
sobre o autismo (34).

Busco [mae] informacgdes principalmente pelos médicos,
os especialistas (9).
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Tabela 1 - Caracterizacéo dos participantes (n=55). Curitiba, Brasil, 2019

Variaveis n(%)

Sexo
Feminino 52 (95)
Masculino 3(5)

Estado civil

Casada 26 (47)
Unido estavel 13 (24)
Divorciada 3(9)
Vitva 2(4)
Solteira 11(20)
Anos de estudos
De 5 a8 anos 8(15)
De9a 11 anos 25 (45)
De 12 a 16 anos 21(38)
Nao respondeu 1)

Parentesco com a crianca

Mae 48 (87)
Pai 3(5)
Avo/avd 3(5)
Irma 12)

Renda familiar

N&o informou 12)

Até R$500,00 7(13)
R$ 501,00- R$ 1.000,00 10(18)
R$ 1.001,00- R$ 1.500,00 11 (20)
RS 1.501,00- RS 2.000,00 8(15)
R$ 2.001,00- R$ 2.501,00 9(16)
> R$ 2.501,00 9(16)

Fonte: Dados do estudo, 2019.

4 Rev Gatcha Enferm. 2021;42:€20200076




Apoio informacional as familias de criancas com transtorno do espectro autista Il

Tabela 2 - Caracterizacao das criangas com TEA (n=55). Curitiba, Brasil, 2019

Variaveis n(%)

Tempo que convive com o transtorno

Até 1 ano

2 -3 anos

4 -5anos

6 -7 anos

Nao tem laudo/diagndstico
Sexo

Feminino

Masculino

Crianca estuda

Sim

Nao

15 (27)

Fonte: Dados do estudo, 2019.

Entdo a gente recebe orientagdo nos servicos e as orien-
tacdes sdo de como a gente tem que tratar, como falar,
como lidar, como responder, dos profissionais que atuam
nessa drea (50).

Elas [profissionais da APAE] me ensinaram como cuidar,
como entender, como dar comida, como ele aprender
usar o banheiro. £ tudo isso a gente vem conseguindo
ao longo do tempo (28).

Quem orientou [a fazer as terapias] de imediato foi
a neuropediatra, olha tem que fazer fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional, psicdlogo (50).

Aqui [Centro Educacional] sempre estdo dando algum
minicurso, alguma informacdo para nos atualizar (55).

Assim que a gente faz a matricula, eles [profissionais]
jd informam a gente [sobre o transporte publico
fornecido] (28).

Quem orientou sobre os direitos no PSF [Programa Saude
da Familia] foi a enfermeira e o médico (35).

No [local de atendimento] eles [profissionais] passaram
todas as informacdes e desde entdo a gente procurod,
ele jd tem esse direito de isengao (11).

Até a psicdloga ndo sabia como lidar, porque como lhe
falei, nem todo mundo tem essa especializacéo, esse
conhecimento (50).

Com um ano e meio ele comecou a falar, ai comecou
a sair da fralda, quando ele fez 2 anos ele regrediu, ele
parou de falar e voltou pra fralda. Foi por isso que eu
procurei a pediatra, mas ela disse que cada crianca tem
seu tempo, entdo fiquei achando que ela estava certa (8).

Acho pobre a questdo do autismo tanto pela falta de
profissional como de pesquisa (50).

Ninguém me orientou sobre os direitos (41).

Todas as informagdes que eu tenho hoje foi porque eu
pesquisei, porque ninguém cedeu informagées. Todos os
lugares séo muito vagos, tantos os preparados quanto
os despreparados, eu tive que fazer pesquisa, se ndo, eu
ndo iria entender ele (10).

E eu acho que a gente deveria ter mais pessoas [pro-
fissionais] capacitadas para a gente saber lidar me-
lhor com que realmente é certo, o que é errado sobre
oautismo (41).

Eu gostaria de ter [...] da parte das pessoas um escla-
recimento melhor, gostaria de ter um acolhimento, eu

queria que fosse mais fdcil vocé consequir os auxilios
para o autista (10).

Destaca-se, em alguns relatos, que as familias perceberam
limitagdes das fontes formais, como o desconhecimento em
relacdo ao TEA, o que interfere no processo de diagnostico
e na insuficiéncia ou auséncia de oferta de orientacées:

Eu acho que necessita um apoio maior do governo,
ndo s6é em terapias, mas ds vezes até mesmo ajudar
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em conhecimento para os pais, ter esse apoio maior do
governo (19).

Asvezes a gente fica desamparada, e faco pesquisa (45).

Na segunda categoria, a fonte informal, obtiveram-se
informacodes de outras familias de criancas com TEA, asso-
ciacoes e Organiza¢des Nao Governamentais (ONGs), nas
quais ocorrem trocas de informacdes por diferentes meios,
como em encontros no local onde as criangas recebem
atendimento por blogs e whatsapp. As informacées com-
partilhadas abrangeram o transtorno, a escolha da terapia
e sua eficiéncia, indicacbes de profissionais para atender a
crianga e como obter os direitos a subsidios governamentais:

Na minha cidade tem uma ONG, que fui eu mesma que
ajudei a criar e aquiem (cidade) eu participo da [nome
da ONG], entdo sempre tem palestras durante o ano (6).

Foiem uma conversa em um clube de mées mesmo que
eu soube dos direitos dele [criancal. Assim, eles foram
falando e eu perguntei se o [crianca] tinha direito e elas
[maes] falaram que sim, ele é autista, ele tem direito, ai
que foi surgindo as prioridades para ele, o que ele tinha
direito ou néo (19).

Jdnanome da associacao] é mais distante, eu via a ne-
cessidade de um transporte, ai procurei com outras mées
que moram mais distante para poder se deslocar, af elas
me disseram que eles tém direito a essa carteirinha (30).

Ela [mae de outra crianca com TEA] passou por tudo
que vocé possa imaginar, tipos de terapeutas, terapias
e tudo. Ela jd quebrou a cara, entdo assim, ela diz: essa
presta, essa ndo presta. Ela que me indicou essas tera-
peutas que ela [a crianca] estd hoje e Gracas a Deus
foram indicac¢des muito boas (19).

Conforme verificado nos relatos, as méaes adquirem co-
nhecimento no que se refere ao autismo e tornam-se fontes
de informagdes de outras pessoas. Além das fontes citadas
anteriormente, os familiares utilizam a internet para buscar
saber sobre sintomas que desconhecem, o transtorno e os
direitos das criancas:

Aonde eu chegava e me diziam que tal lugar tem um
profissional para autista, eu ia. Tem psicélogo para autis-
ta, euia. Entéo, cada informagdo que eles [familiares de
outras criangas] me davam era bom para mim quanto
para ele [crianca com TEA] (22).

Eu converso com outras mdaes para vé se jd passaram
por essa situagao que eu estou passando (31).

[.]olegal é que aquillocal de atendimento a criangal
agente vai conhecendo outros pais, eles véo contando o
que fazem, olha tal lugar tem profissional assim, falam
como a gente tem que conseguir as coisas (50).

A gente vaitendo informagéo por sequndos, terceiros (40).
Conheci mdes de outras criancas pela internet. E um
blog, tipo um site (9).

Na verdade eu participo de grupos de pais, no whatsapp,
de todo Brasil, entéo Id tem bastante informagao (8).

As fontes informais relacionadas as Associacdes e ONGs
também foram representadas nos relatos dos participantes:

Eu participo do grupo [nome], Id as meninas postam
todas as informagoes, entdo, na verdade, o que me ajuda
mais é o grupo, todas as informagées sobre autismo,
video e palestra (13).

Ele [crianca com TEA] era acompanhado pela [nome

Eu sabia que tinha alguma coisa errada com meu filho,
ndo sabia o que era. Mae é curiosa, botei os sintomas
nainternet, caiu em autismo (53).

Tem uma pdgina na internet sobre autismo, Id tem todas
as informagées, ai o que ndo tem Id, vocé pega e joga
no Google, porque é o Unico jeito (10).

Apds o diagndstico me vi perdida sem saber o que fazer.
Depois a gente foi comeg¢ando ter um norte para correr
atrds, pesquisei muito na internet, li muitos artigos, li
muitos livros, tudo que eu podia saber sobre o autismo
eu fui atrds para ajudar o meu filho (47).

Euassisto lives, a (profissional) é especialistaem autismo,
eu vejo o (nome do profissional), mas uma coisa é vocé
estar vendo ali, ai vocé vai tentar fazer (5).

Sobre o que eles (criangas) tém direito, eu sempre pesquiso
na internet (26).

Fizemos a leitura sobre a Lei 11.112, isengdo de IPVA.
E divulgado na internet. E pesquisando os direitos da
crianga com deficiéncia, acabamos vendo o qual se
encaixava para nos, e utilizamos (1).

Que eles (criancas) tém direito, sempre eu pesquiso na
internet. Eu sempre busco nainternet o que eu sej, tanto
de uma coisa como a outra (34).

da associacéol. Essa associacdo dava suporte (de infor-
macgdo) para gente, mas eu mesmo, individualmente,
procurei saber de vdrias coisas sobre os direitos dele
[crianga], ler... essas coisas (22).
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Conforme verificado, a internet constitui-se uma forma
de apoio, os familiares tém autonomia para buscar o que
necessitam. Apesar disso, referiram alguns aspectos nega-
tivos, tais como informagdes confusas, nao seguras e sobre



reacdes medicamentosas no individuo. Assim, 0 acesso a uma
grande quantidade de informagao, sem suporte profissional,
traz inseguranca e medo as familias:

Nao tem muito meio termo, na internet tem que saber
selecionar um pouco, porque se ndo, vocé comega a
pirar, tem muita informagéo confusa (6).

Eujdlialgumas coisas sobre o autismo, mas assim, tem
muita coisa que a gente vai aprendendo e tem horas
que se a gente fica assim meio, se a gente for ler tudo
que a gente vé (23).

Eu andeilendo umas coisas sobre essa medicacdo, fiquei
com medo, o que eu li, que era dependéncia, depois dava
tipo uma impregnagao (42).

Na internet tem muita coisa, mas a gente néo sabe o
que é que td certo o que é que td errado (41).

A quarta categoria, outras fontes de informacoes, trata-
-se de livros, cursos e TV. Essas fontes foram fornecidas por
familiares e amigos dos pais da crianca com autismo para
apoia-los:

Livro, eu ganheialguns. A familia e os amigos descobrem
que a gente estd com esse problema e acabam dando
livros sobre isso. Utilizo principalmente livro (1).

Sempre que tem algum livro eu compro, jd tenho um
acervo bom (6).

Fiz [mae] vdrios cursos sobre autismo, inclusive na gra-
duacdo, que estou estudando (46).

Eu [mae] participo muito de palestras, entdo, sempre
nas palestras eles acabam falando algumas coisas, de
uns beneficios que a gente tem (6).

Sempre assisto programas na televiséo quando passa,
os direitos que ele tem (26).

Eu jd pesquisei quase tudo. Jd fui atrds, compro video,
assisto a [nome da apresentadoral, que mostra muito
essas coisas e eu fico s6 observando (25).

(Apos o diagndstico) me (mae) vi perdida sem saber o
que fazer, depois a gente foi comecando ter um norte,
pesquisei muito na internet, li muitos artigos, li muitos
livros, tudo que eu podia saber sobre o autismo eu fui
atrds para ajudar o meu filho mesmo (47).

Conforme constatado nas falas, as informacoes acessadas
referem-se ao transtorno, ao comportamento infantil e a per-
cepcao da familia em favorecer qualidade de vida a crianca.

No relato a seguir, verifica-se o quanto as familias se
empoderam a partir das informagdes que acessam:
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[..] hoje eu ndo tenho mais nem tanta curiosidade sobre
o0 autismo, porque vocé sabe, quando a gente tem filho,
que tem esse problema, a gente se especializa (34).

As familias se apropriam do conhecimento das diferentes
fontes de informacao e passam a ser fontes de informacgéoes.

M DISCUSSAO

O apoio social informacional trata-se de um recurso im-
portante para as familias de criancas com TEA®. Conforme
verificado nos resultados do presente estudo, as pessoas tém
acesso as informacgdes em diferentes fontes. Anteriormente,
os profissionais eram a principal referéncia de informacéao
e orientacgao, atualmente continuam sendo, todavia nao
s&o 0s Unicos. A continuidade da busca dos profissionais
é demonstrada pela quantidade de cddigos analisados. A
fonte formal de apoio foi referida de forma mais frequente
pelas familias e, em seguida, as demais fontes.

Os profissionais tém um papel importante no forneci-
mento de informacdes as familias durante o diagndstico do
TEA infantil e no seguimento do transtorno para auxilia-las
na tomada de decisées'?. Em concordancia com outros
estudos, as fontes formais de apoio trataram-se de médicos
pediatras neurologistas®, professores, terapeutas'’®, assistente
social™, entre outros.

Por outro lado, existe limitacdo na experiéncia e no co-
nhecimento de alguns profissionais em relagdo ao TEA. Nem
sempre existem profissionais e instituicdes especializadas
préximas as familias que necessitam desse tipo de atendi-
mento?”. Além disso, ha falta de padronizacdo quanto aos
procedimentos adotados nos diferentes servigos®.

As limitagdes no atendimento geram insatisfacdo e es-
tresse as familias, representando uma barreira para os pais
no enfrentamento dessa condicéo. Isso faz com que eles
levem o filho a diferentes profissionais para avaliar as altera-
¢des de desenvolvimento infantil®. Geralmente, as familias
insatisfeitas com o processo de informagdes no diagndstico
do filho dificilmente buscam o apoio dos profissionais no-
vamente®, Esses dados mostram a importancia de medidas
governamentais para qualificagdo dos servigos e profissionais
para atender as demandas de informacédo dos familiares de
criangas com TEA. Porém, as condicdes de trabalho dos pro-
fissionais, como a carga hordria, a quantidade de profissionais
disponiveis para assisténcia, 0 quantitativo de pacientes para
receber atendimento, o vinculo, entre outras, precisam ser
investigadas para explorar as limitagdes existentes.

Além do suporte formal, as familias buscam fontes infor-
mais, como familiares de outras criancas com TEA®'%, Logo,
constituem-se como uma rede de apoio importante para
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0s pais terem ciéncia que ndo estao sozinhos, que existem
outras pessoas para compartilhar a mesma situagcao*'. De
acordo com o presente estudo, 0 contato entre os pais ndo se
limita a pessoas da mesma regido geografica, tal reducao das
distancias e variedade de recursos informacionais se deve ao
uso da internet, que possibilita a utilizacdo de redes sociais,
como whatsapp e blogs, que permitem o contato e troca de
informacdes entre pessoas de diferentes cidades e paises.
Assim, a tecnologia trata-se de uma ferramenta que auxilia
as familias na troca de apoio mutuo. Esse apoio é importante
porque possibilita partilhar informes sobre servicos que
fornecem diagnostico!?, profissionais que tém experiéncia
na area®'9 prestadores de servicos e intervencao?, escla-
recimentos sobre redes e servicos sociais e instituicdes de
apoio comunitario para crianca com TEA®,

As familias contam com grupos de apoio, associacoes e
ONGs formadas por pais e/ou profissionais que atuam em
prol das familias e criancas com TEA, os quais sdo importantes
fontes de informacéo, tendo em vista que o compartilha-
mento contribui para o conhecimento dos seus direitos, de
cuidados, manejo do comportamento ou outras oportuni-
dades antes desconhecidas!'?. As associacdes organizam
workshops, cursos e seminarios para ajudar os pais com
informacoes relativas ao proprio transtorno e servicos para
atender criangas com TEA™, Isso mostra uma mudanca de
cenario, pois, anteriormente, o usuario desse tipo servico
tratava-se de profissionais e atualmente trata-se também
de familiares, assim, mostra-se um maior protagonismo
dos pais na busca de conhecimento da condicéo do filho
e uma forma de apoio diferenciada proveniente das ONGs.

Além das fontes citadas anteriormente, a internet foi uma
fonte utilizada para obtencao de apoio social informacional.
Estudo de outro pais tem mostrado que o uso da internet
e midias sociais deve ser considerado relevante para 0s
profissionais que trabalham com familias, pois desde que o
suporte informacional no meio online seja estruturado de
forma adequada pode ser uma fonte de apoio as necessi-
dades de saude das familias'”. Permite-se verificar, dessa
forma, que no Brasil existe a necessidade de repensar a pratica
profissional no sentido de flexibilizar a insercdo de alguns
recursos informacionais na assisténcia a satide. Todavia, tais
recursos devem ser elaborados por pessoas habilitadas e
em um formato destinado a essa populacdo. Entretanto,
para isso, fazem-se necessérios esforcos de varios 6rgaos
governamentais para que seja bem estruturado.

Deve-se considerar que nem todas as familias possuem
nivel de instrugao para interpretar informacoes técnicas em
fontes seguras no meio online, como nas bases de dados
cientificas. Portanto, ndo basta apenas instrui-las a buscar
informacdes confidveis.
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Portanto, é importante orientar os familiares quanto a
confiabilidade dos contetidos disponiveis de forma livre na
internet, pois nem sempre tém embasamento cientifico"®.
Além disso, deve-se considerar que muitas familias em con-
dicdo socioeconémica desfavoravel podem tornar-se vulne-
raveis diante de informacdes inseguras, visto que podem
nado saber avalia-las. Desse modo, considera-se importante
explorar em estudos futuros, com profissionais e gestores,
a possibilidade de elaboracao de recursos informacionais
seguros em formatos diversos que sejam acessiveis as familias.

Isso tem relevancia porque outros pesquisadores tém
mostrado que as informacdes obtidas no meio online, muitas
vezes, sdo utilizadas para orientar decisdes sobre a satide do
filho, antes mesmo de obter uma avaliacdo formal. Ademais,
0 uso das informacdes obtidas na internet tem influenciado a
vida das pessoas, de modo que muitas ndo ficaram surpresas
com o diagnéstico do TEA por terem utilizado os recursos
online antes de buscar diagndstico®,

Por outro lado, verifica-se que as familias utilizam a in-
ternet para esclarecer aspectos nao compreendidos, reduzir
a ansiedade, estabelecer uma forma de comunicacdo com
os profissionais e saber posicionar-se diante das condutas
terapéuticas adotadas®. Outro estudo sugeriu a utilizacdo
da internet como estratégia de obter conhecimento para
suprir a falta de apoio recebido de fontes formais®. Familia-
res gostariam de receber informacgdes mais claras, em local
reservado, com mais tempo para os profissionais explicarem
as duvidas e os termos técnicos utilizados'®.

Neste estudo, familias citaram a obtencao de informacoes
em fontes formais e informais. Mesmo com as limitagdes
citadas nas fontes formais, ndo se pode afirmar ou descartar
que o uso da internet ocorre pela falta de apoio formal, uma
vez que pode ser utilizada de forma simultanea em razao
do livre acesso""”. Apesar do facil acesso, tal busca pode
gerar risco para o paciente nas situacdes em que substituia
conduta de um profissional®. Apesar da falta de capacitacao
em alguns casos, as informacdes disponiveis no meio online
ndo excluem a necessidade da avaliagdo de um profissional
com habilitagdo no atendimento a pessoas com TEA.

Outra forma do uso da internet entre as familias € por
meio das midias sociais, tendo em vista que possibilita que
compartilhnem histérias, experiéncias semelhantes e infor-
magdes. As pessoas podem conectar-se umas as outras por
meio de redes online, como Facebook, Twitter, Instagram,
blogs, entre outras'™. Esse aumento na conectividade tem
sido vantajoso para muitas pessoas, em termos de acesso a
informacao. Porém, as proprias familias reconhecem aspectos
negativos, como falta de qualidade da informacao®?,0 exces-
5o, aimprecisao!'? e dados menos atrativos'®, como os efeitos
negativos do uso de medicamento relatado neste estudo.
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Isso gera uma preocupacdo, uma vez que, por um lado,
as familias podem estar bem informadas, por outro lado, o
acesso a informacoes de baixa qualidade podem leva-las ao
risco de tomar decistes equivocadas'?. De forma semelhan-
te, outros estudos mostram que as familias utilizam outros
recursos, tais como livros®, palestras, workshops, videos!',
cursos e especializacoes®. Esses dados foram corroborados
pelos participantes desta pesquisa quando afirmaram ter
recebido apoio informacional de forma indireta dos familiares
e amigos por meio de livros sobre o TEA. Isso certamente
deve-se pelo conhecimento ainda limitado sobre o autismo
na comunidade em geral®, assim os familiares prestam apoio
de outras maneiras.

Os pais utilizam videos disponiveis no YouTube para apren-
deraintervir e cuidar do filho, por exemplo, formas de ajudar
a progredir na fala, atencéo ou habilidades motoras®. Isso
gera uma inquietude no que diz respeito a seguranca do
conteudo disponivel, pois existe a possibilidade de enviar
video para o YouTube por qualquer usuario, contudo nao
se tem um controle de qualidade do contetdo. Por outro
lado, pode ser uma ferramenta muito Util, desde que conte-
nha conteldos crediveis. Estudos mostram que existe uma
variedade de videos feitos por profissionais de saude, com
informacoes Uteis e confidveis para as familias®.

Em outros paises, como Canad3, os profissionais tém
trabalhado com midias sociais em questoes relativas a saude,
por exemplo, 0s podcasts sdo uma forma popular e Util de
compartilhamento de contetdo. Um podcast ou vodcast
pode ser baixado em telefone celular ou iPod e, em seguida,
as pessoas podem ouvir enquanto realizam outras ativida-
des da vida diria"™. Essas estratégias podem ser utilizadas
em promocao de salide ou até mesmo para familias com
criangas que possuem doengas cronicas ou transtornos que
dificultam a saida dos pais do seu domicilio. Porém, trata-se
de uma nova demanda para os profissionais que atuam
com esse publico.

Conforme verificado neste estudo, existem diferentes
fontes de informacao acessadas pelas familias. O que se
pode mostrar por meio desses resultados é o movimento
de mudanca gerado pelas tecnologias. Isso faz com que a
sociedade, em especial os profissionais da area da saude,
elabore estratégias com os gestores de salde para gerenciar
essas demandas a fim de que, além de atender as necessi-
dades de informacdes das familias, disponibilizem recursos
seguros as familias‘®.

O acesso as fontes de informagdes auxilia no conhecimen-
to e empoderamento familiar para manejar as demandas do
transtorno e para manter uma comunicacao efetiva com os
profissionais sobre as condutas tomadas diante da situacdo
de saude dos filhos®. O conhecimento gera uma mudanca

de comportamento, a qual torna o familiar um participe da
terapéutica dos filhos!'®,

O conhecimento das familias e as fontes acessadas ofere-
cem subsidio para tomada de decisdo com relacdo a sadde in-
fantil®. No entanto, além de conhecer as fontes de informacoes
acessadas, & necessaria uma melhor compreensao de como os
pais estdo usando as informacoes das diferentes fontes para,
assim, poder ajuda-los a criar estratégias para que possam
examinar criticamente a credibilidade das informacées. Dessa
forma, indicam-se novos estudos que explorem tal questao.

Sugere-se que estudos futuros explorem o acesso as
diferentes fontes de informacéo, conforme o status social
e econdmico das familias, visto que acredita que isso pode
interferir no acesso informacional e, consequentemente, na
tomada de decisao das familias em relacéo ao tratamento
infantil e requerimento dos seus direitos. Do mesmo modo,
é importante buscar como os profissionais de salide estdo
gerenciando essas demandas, quais as estratégias adotadas e
as perspectivas profissionais perante as varias possibilidades
tecnoldgicas, especialmente no Brasil.

Il CONCLUSAO

As fontes de informacées utilizadas pelas familias de-
monstram uma nova demanda aos profissionais, de forma
aintegrar o uso de conhecimentos em diferentes fontes, no
processo de cuidar em saude. O preparo dos familiares para
exercer criticidade nos dados acessados torna-se importante
para os profissionais e gestores em salde considerarem os
beneficios e as fragilidades que isso representa na saude das
pessoas. Os informes disponiveis de forma livre devem ser
avaliados quanto a confiabilidade. O acesso as informacdes
em fontes ndo formais ndo substituem a orientacdo de um
profissional habilitado na 4rea do TEA.

Este estudo fornece embasamento tedrico para atuagdo
profissional no cuidado e que inclua orientagdes quanto
ao acesso a informacdes; contribui com suporte tedrico
para implementacao de politicas publicas envolvendo-se
o suporte informacional; do mesmo modo, enseja novas
perspectivas a serem exploradas em estudos futuros.

Como limitacdo da presente pesquisa, as participantes
foram principalmente maes que estavam acompanhando
a crianca no local do estudo. Fato que ndo compromete a
qualidade e autenticidade desta, porém, acredita-se que a
perspectiva de outros familiares poderia enriquecer os acha-
dos da mesma. Uma segunda limitacao trata-se do desenho
do estudo, no qual foram incluidos apenas os familiares, e
ndo os profissionais e gestores que atendem a populacao
estudada. A dtica desses profissionais pode trazer outras
perspectivas sobre a tematica deste trabalho.
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