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RESUMO
Objetiva-se descrever o perfil socioeconémico e demogrdfico de familias de

criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Trata-se de uma pesquisa
documental e descritiva, realizada com familias de criangas com TEA, na
cidade de Sobral-CE. A coleta de dados ocorreu em setembro de 2018 por meio
da consulta as fichas cadastrais das familias acompanhadas, apresentando
as seguintes varidveis: (1) Mora em Sobral; (2) Estuda; (3) Recebe Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC); (4) Recebe Bolsa Familia; (5) Apresenta
laudo médico; e (6) Faz uso de medicagdo. A Casa do Autista, situada em
Sobral, Ceard, atende familias de outros municipios, com 20% das criangas
se deslocando para buscar atendimento. Observa-se que, em um total de 47
criangas, 41 sdo do sexo masculino e 93,7% delas estudam. Das familias
acompanhadas, 8,9% usufruem do Programa Bolsa Familia (PBF) e apenas
37,2% tém o BPC. No presente estudo, 86,4% das criancas apresentaram laudo
médico e 13,6% estdo em acompanhamento para investiga¢do diagndstica.
A assisténcia a uma crianca com TEA é um desafio para os profissionais
de sadde, especialmente para o enfermeiro, que desempenha um papel de
mediador entre individuo, familia e diagndstico.
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ABSTRACT

The objective is to describe the socioeconomic and demographic profile of families with children presenting Autism
Spectrum Disorder (ASD). This is a documentary and descriptive research, carried out with families who have
children presenting ASD, in Sobral-CE. Data collection took place in September 2018 by consulting the registration
forms of monitored families, using the following variables: (1) Lives in Sobral; (2) Studies; (3) Receives Continuous
Provision Benefit (Beneficio de Prestacdo Continuada, BPC); (4) Receives Bolsa Familia Program (Programa Bolsa
Familia, PBF); (5) Has a medical report; and (6) Uses medication. The Casa do Autista, located in Sobral, Ceard,
cares for families from other municipalities, and 20% of children travel to seek care. We observed that, in a total
of 47 children, 41 are male and 93.7% of the children attend school. Among the monitored families, 8.9% benefit
from the PBF and only 37.2% receive the BPC. In the present study, 86.4% of the children had a medical report,
and 13.6% are being monitored for diagnostic investigation. Caring for a child with ASD is a challenge for health
professionals, especially nurses, who play the role of mediator between the individual, family, and diagnosis.

RESUMEN

El objetivo del estudio es describir el perfil socioecondmico y demogrdfico de familias de nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA). Se trata de una investigacion de nifios con TEA, en la ciudad de Sobral-CE. La coleta de
datos ocurrio en septiembre de 2018 por la consulta a fichas catastrales de las familias acompaiadas, presentando
las siguientes variables: (1) Vive en Sobral; (2) Estudia; (3) Recibe Beneficio de Prestacion Continuada (BPC);
(4) Recibe Auxilio Familia; (5) Presenta laudo médico; y (6) Hace uso de medicinas. La Casa del Autista,
ubicada en Sobral, Ceard, atiende familias de otros municipios, con 20% de los nifios desplazdndose para buscar
atendimiento. Se observa que, un total de 47 nifios, 41 son del sexo masculino y 93,7% de ellos estudian. De las
familias acompaifiadas, 8,9% disfrutan del Programa Auxilio Familia y solamente 37,2% tiene el BPC. En el estudio,
86,4% de los nifios presentaron laudo médico y 13,6% estdn en acompafiamiento para investigacion diagnostica.
La asistencia a un nifio con TEA es un desafio para los profesionales de salud, especialmente para el enfermero,
que desempefia un papel de mediador entre individuo, familia y diagndstico.

INTRODUCAO

0 Transtorno do Espectro Autista (TEA) é
caracterizado, segundo o Manual Diagnéstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM), em sua
quinta edicdo, pela presenca de déficits persistentes
na comunicacdo e na interacdo social em contextos
variados e em padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades!.

A prevaléncia do TEA parece estar aumentando
globalmente. Pesquisas apontam que uma a cada 59
criancas tem espectro autista, nos Estados Unidos.
No Brasil, ndo ha dados sobre esse quantitativo®.
Ha muitas explicacdes possiveis para esse aumento
aparente, incluindo o aumento da conscientizacao
sobre o tema, a expansdao dos critérios
diagno6sticos, melhores ferramentas de diagndstico
e o aprimoramento das informacdes reportadas. No
Brasil, as informacdes epidemiolégicas ainda sdo
escassas, sendo aprovada, apenas em 2019, com a Lei
n.° 13.861/20193, a inclusdo de perguntas voltadas a
essa populagcdo na pesquisa realizada pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o Censo
Demografico.
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0 diagnéstico do autismo no ambito familiar,
especialmente em se tratando de criangas, constitui
uma situacdo de impacto, causando mudancas na
vida diaria, com a necessidade de readaptacdo
dos papéis, repercutindo no dmbito ocupacional e
financeiro das relagdes familiares*.

Arealidade que envolve o TEAdenota a necessidade
de intervencdo profissional junto as pessoas que tém
a referida condicdo e aos seus familiares, tendo em
vista o impacto gerado nas dimensdes emocional,
social e econdmica.

Tendo em vista a escassez de dados sobre
o tema®, é notoéria a importdncia de pesquisas
epidemiolégicas sobre o autismo, que terdo um
papel relevante para o direcionamento da salde
plblica, enfatizando a necessidade de formulacdo de
politicas pablicas que contribuirdo na qualificagdo
dos cuidados e conhecimento da populacdo atendida,
levando a busca de novas praticas para o bem-estar
dos envolvidos nesse contexto.

Isso posto, o objetivo deste trabalho é descrever
o perfil sociodemografico das familias de criancas
com Transtorno do Espectro Autista.



METODOLOGIA

Estudo quantitativo do tipo descritivo transversal
e exploratério. “A pesquisa quantitativa utiliza a
descricdo matematica como uma linguagem, ou seja,
a linguagem matematica é utilizada para descrever as
causas de um fendmeno [...]"%. Os estudos descritivos
visam descrever as caracteristicas de determinadas
populacdes’. 0 estudo também é transversal, porque
as informacdes de cada participante do estudo
foram coletadas em um Gnico momento, sendo os
participantes abordados em diferentes periodos®.
Ja os estudos exploratérios tém a finalidade de
desenvolver hipotese(s) e aumentar o conhecimento
do pesquisador sobre um fato ou fenomeno®.

Vale ressaltar que este estudo é um recorte
da pesquisa multicéntrica “Vivéncias de Familias
constituidas com Criangas com Deficiéncias:
Organizacdo, Praticas e Necessidades”, vinculada ao
Grupo de Estudos Familia, Satide e Desenvolvimento
(GEFASED) da Universidade Federal do Parana (UFPR)
e ao Grupo de Estudos e Pesquisa em Vulnerabilidade e
Sadde (GEVS) da Universidade Estadual Vale do Acarad
(UVA), com financiamento do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq).

Foram participantes do estudo os familiares de
criancas com TEA atendidos na Casa do Autista de
Sobral, Ceara, perfazendo um total de 38 pessoas.
Foram considerados «critérios de inclusdo os
familiares da residéncia envolvidos nos cuidados
didrios das criancas, que aceitaram responder ao
formuldrio e concordaram em assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Foi considerado
critério de exclusdo ser familiar menor de idade.

A pesquisa foi realizada na Casa do Autista de
Sobral, Ceara. A técnica de amostragem utilizada
foi a por conveniéncia. Para a coleta dos dados, os
familiares de criangas com TEA foram abordados no
local e tiveram sua participacdo solicitada. Aqueles
que concordaram em participar, responderam a
um questionario contendo sete questdes, foram
elas: (1) “Sexo?”; (2) “Estuda?”; (3) “Faz uso de
medicacdo?”; (4) “Recebe Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC)?”; (5) “Mora em Sobral?”; (6)
“Tem laudo médico?”; (7) “Recebe Bolsa Familia?”.
Todas as informagdes foram postas em uma tabela
eletrénica no programa Microsoft Excel versdo 2013.

Foi utilizada a estatistica descritiva com
frequéncia e porcentagens das varidveis do estudo®.
Na estatistica inferencial, foi utilizado o Teste
Exato de Fisher, o qual analisa a associacdo entre
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variaveis categoricas. Sendo considerada como
varidvel independente: morar em Sobral; e como
variaveis dependentes: receber Bolsa Familia,
receber Beneficio de Prestacdo Continuada, fazer
uso de medicacdo, estudar e ter laudo médico. Um
nivel de significancia de p <0,05 foi adotado.

Para a obtencdo da forca de associagdo entre as
variaveis, foi utilizada a Regressdao de Poisson, que
retorna a medida de associacdo Razao de Prevaléncia
(RP) com seus respectivos intervalos de confianga
(IC) de 95%*".

Na RP, valores iguais a um indicam ndo existir
associacdo entre as variaveis. Valores menores que
um indicam uma associacdo negativa, e maiores que
um indicam uma associacdo positiva. O programa
estatistico R foi utilizado para auxiliar nas analises’.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual Vale do Acarad
(UVA) com o Parecer n.°: 2.327.633/2017. Por se
tratar de um estudo que envolve seres humanos,
foram considerados os aspectos éticos da Resolucdo

n.° 466/12 do Conselho Nacional de Sadde??.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Constatamos que, dos 38 participantes que
foram abordados na Casa do Autista de Sobral, 33
(86,84%) relataram morar no municipio de Sobral,
Ceard, enquanto cinco (13,16%) moravam em outro
municipio. Quanto ao sexo das criancas, 32 eram
do sexo masculino, correspondendo a 84,21% da
amostra, e seis do sexo feminino, correspondendo a
15,79%. Valores que dialogam com a literatura, que
aponta um quantitativo maior de homens com TEA3,

A Tabela 1 apresenta a associacdo entre as
variaveis do estudo, levando em consideracao
como variavel independente: morar em Sobral; e,
como variaveis dependentes: receber Bolsa Familia,
Beneficio de Prestacdo Continuada, fazer uso de
medicacdo, estudar e ter laudo médico.
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Tabela 1. Resultados do Teste Exato de Fisher e da Regressdo de Poisson entre as varidveis investigadas dos

familiares de criangas com TEA.

Morar em Sobral

Sociodemografico Sim Nao
n % n % RP (IC) valor-p
Receber Bolsa Familia
Sim 2 66,7 33,3 0,30 (0,02 - 6,52) 0,35
Nao 31 88,6 4 11,4
Receber BPC
Sim 12 80,0 3 20,0 0,60 (0,19 - 2,66) 0,36
Nao 21 91,3 2 8,7
Fazer uso de medicacao
Sim 17 81,0 4 19,0 0,64 (0,23 - 2,23) 0,35
Nao 16 94,1 1 5,9
Estudar
Sim 30 85,7 5 14,3 0,90 (0,38 - 2,67) 1
Nao 3 100 0 0
Ter laudo médico
Sim 27 84,4 5 15,6 0,81 (0,34 - 2,41) 0,57
Nao 6 100 0 0

Fonte: Dados da pesquisa.

No que se refere ao Programa Bolsa Familia, ele foi
criado com o objetivo de auxiliar a educacdo das
criancas, favorecendo o acesso as escolas e sua
permanéncia para que as familias contempladas
tenham melhores perspectivas de vida®. No estudo,
trés (7,89%) familias recebiam o referido recurso e
35 (92,11%), nédo.

Quanto ao Beneficio de Prestagdo Continuada,
ele devera ser concedido as pessoas com TEA quando
comprovada a insuficiéncia ou dificuldade de manter-
se financeiramente e a constatacdo de impedimento
de longo prazo que dificulte a sua participacdo na
sociedade, que deverdo ser atestadas por pericia médica
e social do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).
0 beneficio corresponde a um salario minimo. A Lei
8.742/1993, também conhecida como Lei Organica
da Assisténcia Social, respalda o direito a esse
beneficio®®. No estudo, 15 (39,47%) familias recebiam
esse recurso, enquanto 23 (60,53%), ndo. Fato que pode
refletir a falta de empoderamento dos familiares quanto
ao direito que os mesmos tém de obtencdo desse recurso.
Os obstaculos ao acesso do beneficio podem estar
relacionados a burocracia, ao pouco conhecimento
sobre a deficiéncia e a fiscalizacdao mais seletiva,
tornando a obtencdo, por vezes, um caminho longo
e incerto.

Quanto a utilizacdo de medicamentos, os
psicotropicos sdo comumente utilizados em pacientes

44 - SANARE (Sobral, Online). 2021 Jul-Dez;20(2):41-46

com TEA. Em geral, a medicacdo é necessaria para
o manejo de algumas caracteristicas que podem
estar presentes, como a insénia, hiperatividade ou
desatencado?. No entanto, ndo existe nenhum farmaco
especifico para o TEA. No estudo, 21 (55,26%)
criancas faziam uso de medicacédo e 17 (44,74%) néo
usavam esse recurso.

Quanto ao estudo, 35 (92,11%) estudavam e
trés (7,89%), ndo, mas salienta-se que as criancas
que ndo estudavam podem fazer parte de uma faixa
etaria ndo escolar. A legislagdo apresenta trés
documentos que se referem a educacdo inclusiva, o
primeiro é a Politica Nacional de Educacdo Especial
na Perspectiva da Educagdo Inclusiva, o segundo
é a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista'® e, por
fim, a Nota Técnica n.° 24 emitida pelo Ministério
de Educacdo, que orienta as instituicdoes de ensino
a realizarem praticas para a inclusdo da pessoa com
TEA®.

No que se refere ao laudo médico, ele é
expedido por um servico que conta com uma equipe
multiprofissional do Sistema Unico de Sadde (SUS)
ou do INSS, credenciada para esse fim pelo Conselho
Municipal de Assisténcia Social. O laudo é necessario
para a obtencdo dos recursos sociais, como o
Programa Bolsa Familia e o Beneficio de Prestacao
Continuada. No estudo, 32 (84,21%) criangas tinham



laudo, enquanto seis (15,79%) ndo o possuiam.
Quando é feita uma anélise minuciosa das
variaveis do estudo, buscando por associacdes
entre as caracteristicas das familias, constatou-
se que residir no municipio de Sobral associou-se
negativamente com: receber Bolsa Familia; receber
Beneficio de Prestacdo Continuada; e fazer uso de
medicacdo, mostrando uma tendéncia das familias
residentes em Sobral de ndo receber os referidos
beneficios e ndo fazer uso de medicacdo, o que chama
a atencdo por ser bem conhecido na literatura que
a renda estd associada a uma maior vulnerabilidade
de familias de criancas com deficiéncia, e que o
uso de medicamento pode auxiliar no tratamento
das criancas. Entretanto, as associacdes nao foram
estatisticamente significativas, ndo podendo ser
rejeitada a hipotese nula de ndo associacdo na
populacdo. Ja as variaveis estudar e ter laudo médico
ndo apresentaram associacdo com residir em Sobral,

tendo em vista que o valor da RP se aproximou de 1.
CONCLUSAO

0 estudo
epidemioléogicas referentes as familias de criancas

apresentou algumas informacgdes
com TEA, as quais sdo importantes para subsidiar
a atuacdo dos profissionais de sadde junto a
essa populacdo, facilitando o entendimento e a
compreensdo do cenario epidemiolégico no qual
atuam, favorecendo uma melhor condicdo de vida e
salide dos familiares e criancas assistidos. Além disso,
os resultados mostraram uma associacdo de morar no
municipio de Sobral com o ndo recebimento de Bolsa
Familia e do Beneficio de Prestagdo Continuada e com
o ndo uso de medicamento, entretanto as associacdes
ndo foram estatisticamente significativas.

No que se refere a futuros estudos, sugerem-se
pesquisas com amostras maiores e que investiguem
de forma mais minuciosa as caracteristicas dessa
populacdo, abordando uma maior quantidade
de variadveis e investigando as associacdes aqui

apresentadas.
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