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RESUMO

Introducgao: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma alteragdo no desenvolvimento neurolégico com prevaléncia
crescente entre criancas, afetando negativamente suas vidas e de seus familiares. Objetivo: analisar como o
conhecimento dos pais influencia o uso de informacdes e servicos de salde para criancas autistas. Método: qualitativo
orientado pela analise de conteddo tematica de Bardin. Resultados: a falta de conhecimento constituiu barreira critica
aos servigos de saude. Sentimentos como medo, frustracdo e aceitacdo social limitada também sao barreiras ao uso do
servico de saude. Paralelamente, facilitadores para acesso incluem a educagdo em saude e o suporte psicolégico aos
pais. O modelo integrado do conhecimento e uso de informagdes sobre o TEA em criancas demonstrou que as
dimensdes individual, familiar e social, bem como os fatores socioeconémicos, culturais e ambientais interagem entre
si. Esses elementos impactam a capacidade dos pais de acessar, compreender, avaliar e aplicar informacdes sobre o
TEA. Conclusao: Os achados deste estudo sublinham a necessidade de interven¢des multifacetadas que abordem néo
apenas o aumento do conhecimento e da aceitacdo social, mas também oferecam suporte psicoldgico continuo aos

pais.
PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do espectro autista; Letramento em saude; Criancas.
ABSTRACT

Introduction: The Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurological developmental alteration with increasing
prevalence among children, negatively affecting their lives and those of their families. Objective: analyze how parental
knowledge influences the use of information and health services for autistic children. Method: Qualitative study guided
by Bardin's thematic content analysis. Results: Lack of knowledge constituted a critical barrier to health services.
Feelings such as fear, frustration and limited social acceptance are also barriers to the use of health services. Conversely,
facilitators for access include health education and psychological support for parents. The integrated model of
knowledge and use of information on ASD in children demonstrated that the individual, family, and social dimensions,
as well as socioeconomic, cultural and environmental factors interact. These elements impact parents' ability to access,
understand, evaluate, and apply information about ASD. Conclusion: The findings of this study underline the need for
multifaceted interventions that address not only the increase in knowledge and social acceptance but also offer

continuous psychological support to parents.

KEYWORDS: Autism spectrum disorder; Health literacy; Children.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ocorre devido a uma alteracdo no desenvolvimento neuroldégico sendo um dos
transtornos do neurodesenvolvimento com maior taxa de prevaléncia entre criangcas com crescente potencial para afetar
negativamente a vida dos seus portadores e familiares'?®. O portador de TEA, de forma geral, apresenta deficiéncia na
capacidade de interacdo social e comunicacdo verbal e ndo verbal, além de possuir comportamentos estereotipados,
repetitivos e restritos, o que pode resultar em mudancas drasticas na vida da crianga e dos seus responsaveis*. O conhecimento
acerca desse transtorno por parte dos pais tem sido apontado como fundamental para melhorar a qualidade de vida desse
portador, bem como da sua sadde’.

O conhecimento dos pais sobre TEA no momento do diagndstico pode ser superficial, visto que muitos ndo possuem interacdo
com esse tema anteriormente®. Por isso, torna-se primordial que, apds o diagndstico, esses pais tenham acesso a informacdes
mais profundas para que possam auxiliar de forma ativa e coerente no cuidado e manutengdo da saude de seus filhos. Existem
evidéncias de que o letramento em saude (LS) dos pais de criancas com TEA seja limitado, mas os impactos desse déficit na
utilizacdo de informacdes e servicos de salde continuam incertos?.

O LS é o conhecimento, a motivagdo e as competéncias das pessoas para acessar, compreender, avaliar e aplicar informacdo
sobre salde, a fim de fazer julgamentos e tomar decisdes na vida cotidiana®. O conhecimento e as competéncias pessoais sdo
mediados pelas estruturas organizacionais e pela disponibilidade de recursos que permitem as pessoas utilizarem informacées
e servios, de forma a promover e manter uma boa salde e bem-estar para si e para aqueles que as rodeiam’. Assim,
compreender como esses conhecimentos e competéncias estdo no cotidiano de responsaveis por criangas com TEA pode
ajudar na inser¢do e manutencdo dessas criangas nos servicos de saude.

O conhecimento sobre os servicos de salde que assistem criangas com TEA ainda é limitado na populacdo em geral, o que
pode tornar a gestdo de cuidados realizadas pelos pais dessas criangas mais dificil®>. A dificuldade de encontrar uma rede de
apoio eficaz, aliada a falta de conhecimento dos pais e a falta de estudos que abordem essa perspectiva podem ser uma
barreira para a qualidade de vida desses individuos>.

O conhecimento dos pais acerca do TEA em criangas ndo é muito discutido e hd uma escassez de estudos relacionados a esse
tema, tanto no que diz respeito ao conhecimento deles relacionado a doenca em si, quanto aos servicos de salde que podem
servir de apoio e auxilio para essas criangas. Essa falta de informacdo traz uma grande dificuldade para que se possam
estabelecer a¢des para promover a salide dessas criangas.

O papel do conhecimento dos pais é imprescindivel para otimizar a qualidade de vida dessas criancas. Devido a isso, tem-se
a importancia da realizagdo dessa pesquisa, para evidenciar o nivel de compreensdo desses pais sobre o tema e as
facilidades/dificuldades quanto a compreensao e uso das informacGes e servigos de salde ofertados, podendo assim contribuir
significativamente para a literatura e comunidade cientifica.

Os resultados desta pesquisa ampliam o conhecimento sobre o acesso e o uso de informacdes e servicos de saude por pais
de filhos autistas, permitindo subsidiar possiveis acdes de salide que visem otimizar a qualidade de vida dessas criancgas, bem
como de seus familiares. Por se tratar de uma sindrome que se manifesta na infancia, cujo diagndstico precoce e
acompanhamento adequado diferem a forma de vida que esses individuos terdo no futuro, torna-se uma questdo de saude
publica garantir que os pais e/ou responsaveis recebam de forma adequada as informacgdes e tenham acesso aos servigos de
saude especializados. Nesse contexto, este estudo objetivou analisar a relagdo do conhecimento dos pais com o uso de
informagdes e servicos de salde para criancas autistas.

METODO

O presente estudo possui carater descritivo exploratério com abordagem qualitativa, orientado pela analise de contetido
tematica®. Conforme proposta por Bardiné, tal analise € uma técnica que busca identificar e agrupar os diferentes temas que
emergem dos dados coletados. Nesse sentido, o pesquisador realiza uma leitura cuidadosa e sistematica dos dados,
identificando unidades de significado e agrupando-as em categorias tematicas. Essas categorias representam os temas centrais
abordados pelos participantes e fornecem insights sobre os principais aspectos relacionados ao objeto de estudo.

O referencial tedrico da andlise de conteldo tematica foi utilizado nesta pesquisa para permitir organizar os dados, identificar
as unidades de analise relevantes, definir as categorias tematicas, indicar os temas centrais e compreender seus significados
em relacdo ao contexto da pesquisa e as teorias existentes na area de estudo. A interpretacdo das entrevistas seguiu os
preceitos do letramento em salde, proposto no modelo integrado de Sorensen®.

Os participantes foram selecionados entre fevereiro e abril de 2023, por meio de amostragem intencional, em um Centro de
Atencao Psicossocial Infantojuvenil do Centro-Oeste Brasileiro. Foram incluidos pais ou responsaveis de criancas portadoras
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do Transtorno do Espectro Autista (TEA) com idade de dois a dez anos. A partir de uma lista de contatos dos pais ou
responsaveis do proprio servico de salde, foram realizados sorteios para convites e agendamentos de entrevistas. A cada
entrevista, o banco de dados foi analisado por meio de leitura flutuante e a insercdo de novos participantes seguiu até a
saturagdo dos dados. Foram excluidos da etapa de recrutamento pais ou responsaveis menores de 18 anos, cuidadores
informais ou que suas criancas ainda estivessem sem o diagnostico de TEA estabelecido pelo profissional de saude.

O contato inicial com o servico de salde ocorreu por meio de agendamento e envolveu uma visita a coordenagdo de
enfermagem, para autorizacdo do estudo e fornecimento da lista de contatos telefonicos dos pais e/ou responsaveis por
criangas com TEA. Apods essa etapa, realizou-se um sorteio para iniciar o convite dos pais ou responsaveis para agendar uma
entrevista Unica, individual e presencial, e foram fornecidas informacdes sobre os objetivos da pesquisa. Os participantes
tiveram suas entrevistas conduzidas no préprio servico de salde, em uma sala isolada para evitar contato com outros
ambientes, e foram conduzidas por uma Unica entrevistadora, que é primeira autora deste trabalho. Antes de iniciar as
entrevistas, os participantes leram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas foram conduzidas no formato semiestruturado, seguindo um roteiro composto por perguntas sobre dados
sociodemograficos e perguntas direcionadoras da entrevista. Exemplos dessas perguntas incluem: “Comente um pouco sobre
0 que o TEA é para vocé? Com base nas suas vivéncias e com o que vocé aprendeu no decorrer do tempo”; "Qual foi a sua
reacdo ao receber o diagnostico de TEA para seu filho?", "Como a sua familia reagiu ao diagndstico de TEA?", "Como vocé
descreveria o seu conhecimento sobre TEA quando o seu filho foi diagnosticado?”, "Quais servigos ou recursos de saude vocé
utiliza para cuidar do seu filho(a)?" e "Como vocé obtém informacdes ou orientacdes para melhorar a qualidade de vida do
seu filho(a)?". Em média, as entrevistas tiveram uma duracdo de 25 minutos e foram registradas em formato de gravacdo digital
de voz.

As entrevistas foram transcritas de forma literal e as citacdes mais relevantes dos participantes foram apresentadas para ilustrar
os temas. Cada citagdo foi identificada com cédigo numérico para preservar suas identidades. A andlise de contetdo foi
realizada para interpretacdo das entrevistas do estudo® com auxilio do software Atlas Ti. Esse método de analise é composto
por trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos dados.

A fase de pré-analise consiste na leitura completa do material obtido nas entrevistas, sendo responsavel pela organizagdo
desse conte(do®. Essa fase é geralmente dividida da seguinte maneira: selecdo dos documentos a serem analisados,
formulacdo de hipoteses e objetivos, bem como elaboracdo dos indicadores. Portanto, os autores realizaram a leitura das
transcri¢des das entrevistas e organizaram as informacdes nessa etapa'®.

A fase de exploracao do material corresponde a etapa de estruturacdo das codificagdes. Nela, ocorre o recorte das informagdes
obtidas por meio das entrevistas, destacando-se trechos e/ou palavras-chave. Esses sdo posteriormente ordenados em
categorias iniciais, intermediarias e finais. Por fim, a fase de tratamento de dados confere a etapa de interpretacdo das
informagdes obtidas nas fases antecedentes. Nesse contexto, foram identificados os temas centrais e estabelecidas as relacdes
entre elas®.

A presente pesquisa esté vinculada ao projeto “Anélise de diferentes cenarios de cuidado no contexto da atencdo psicossocial
em um municipio do estado de Goias", que foi submetido ao comité de ética e foi aprovado no ano de 2020, parecer nimero
CAAE: 29694520.1.0000.5083. Esta pesquisa aderiu as orientacOes atuais no Brasil referentes a investigacdo em individuos
humanos™.

RESULTADOS

Foram identificadas 270 criangas com diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA), a partir de uma lista de contatos
do servico de saude publico especializado. Excluiram-se 24, por falta de contato telefonico na ficha de cadastro. Foram
realizadas entrevistas com 15 participantes. Todas as entrevistadas eram mdes das criancas, tinham 30 anos ou menos (n=3,
20%), 31 a 40 anos (n=6, 40%) e mais de 40 anos (n= 6, 40%). Todas possuiam ensino médio completo e algumas possuiam
também curso superior (n= 4, 26,6%).

A analise das entrevistas resultou em 144 c6digos iniciais, 21 categorias intermediarias e 4 temas. Os principais temas e suas
categorias foram apresentados em forma de quadro, juntamente com falas representativas (Quadro 1). Destaca-se, na anélise
dos dados, que criangas com pais ou responsaveis nao orientados sobre o que é TEA e sobre as acdes e servigos disponiveis
no sistema de saude, podem ter acesso ao diagndstico do transtorno e iniciar o tratamento de forma tardia. Além disso,
sentimentos negativos desses pais frente ao diagndstico e a ndo aceitacdo da doenga pela familia e sociedade sdo reforcadores
negativos do uso e acesso aos servi¢os de satde (Quadro 1).
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Os pais entrevistados reconhecem pelo menos um servico referéncia no atendimento de criangas com TEA, com destaque para
o Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSI). Na percepgdo dos pais, € possivel identificar um fluxo organizado de
atendimento das criancas, com rotina de cuidado estabelecida. No entanto, os servicos especializados ainda demoram para
atender a todos, o que compromete o seu uso pelas criangas (Quadro 1).

No que se refere as principais fontes de informacdes dos pais ou responsaveis, destacou-se profissionais de saude, sites e
plataformas de video como YouTube. Apesar de reconhecerem que existem diferentes fontes de informacdo sobre o TEA, os
pais ou responsaveis entrevistados percebem que mais orientacdes sdo necessarias para a populacdo, principalmente nas
escolas. Os proprios pais ou responsaveis reconhecem que precisam de mais direcionamento sobre como lidar com as criancas
e suas especificidades. Além disso, as informacdes mais usadas pelos pais ou responsaveis entrevistados foram relacionadas a
melhora do comportamento das criancas (Quadro 1).

Quadro 1. Distribuicdo das falas representativas que resultaram nas categorias e temas da pesquisa sobre estudo, acesso e
uso de informacgdes de salde de responsaveis por criangas com transtorno do espectro autista (TEA) nos servigos de salde.
Centro-Oeste brasileiro, 2023

Temas Categorias Falas Representativas

N&o. Ndo conhecia nenhum autista, porque na minha familia ndo tem. A
gente sé vai pesquisar sobre o assunto quando a gente est4 vivenciando.
P12

N&o. Antes do diagndstico, ndo. Sé depois do diagndstico. P14

Conhecimento prévio

Ele é um transtorno que atrapalha a fala, as habilidades sociais do menino
ao diagnéstico

de se socializar com outras criancas, de expressar o sentimento. P04

Na verdade, eu acho que é uma limitacdo. P08

[...] € uma crianga que pensa e vé o mundo de outra forma, ndo
exatamente igual a gente; tem mais dificuldade para entender, para
compreender, para aprender. P11

Conhecimento da
condicdo de salude

Eu aprendi muita coisa e passo para ele, porque ele ndo pode ficar s6
com as terapias. As terapias sdo étimas para as criancas, mas a gente tem

Aprendizado .
que continuar com elas em casa, para reforcar. PO1

convivendo com TEA

Tanto ela quanto eu, que sou mae, a gente aprendeu a lutar pelos direitos
dela. PO5

Aspectos culturais de
interpretacdo da
doenca

Eu trabalho na area da salde e eu vejo muitas criancas com deficiéncia,
principalmente na area da saude indigena. Tem muita crianca com
diagnostico ignorado, porque eles acham que foi feitico. P03

Conhecimento das
acoes desenvolvidas
e ofertadas

Servicos especializados

Sim, a APAE. Tem pessoas que acham que la é s6 Down, mas ndo, la
atende autista também. E o CAPSi infantil, que é o que meu filho
frequenta. PO1

[..] o CAPSi é muito atencioso, maravilhoso, mas a doutora ja o
encaminhou ao fonoaudidlogo e ainda ndo saiu, ja tem um ano; e a
doutora também o encaminhou a outras terapias que também nao

sairam.

Fluxo de atendimento

[..] é porta aberta. A gente faz uma pré-entrevista com eles e eles vao te
encaminhar. Tem que trazer os documentos e eles vao te encaminhar
para o médico psiquiatra para dar uma avaliacdo concreta. A partir dai,

eles vao ver a necessidade da crianca e vdo encaminhar para as coisas de
que precisa: psicoterapia, tratamento com psicélogo, fonoaudiélogo,

alguma coisa. P05
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Tem a terapia toda semana, na segunda-feira, e consulta de trés em trés
meses. P14

RESAP

Sentimentos e
percepcoes

Sentimentos frente ao
diagnéstico

O psicoldgico da gente é abalado também. Eu acho que, enquanto as
criangas tivessem um acompanhamento, as maes deveriam ter
acompanhamento também. P07

No comeco, eu ndo queria aceitar muito, achava estranho. Depois vocé
vai vendo as palestras, ele comecou a fazer terapia, ja comecou a se
consultar com neuropediatra e eu assimilei a ideia melhor. P14

De inicio, eu fiquei com medo, chorei muito, fiquei com medo de ndo
conseguir apoio, porque pelo SUS é muito dificil [...] P09

Preocupados, frustrados. P07

Eu ja tinha uma nogdo, mais ou menos, e eu reagi normalmente. P02

Aceitacdo da doenga

No inicio, foi, porque ninguém aceita. O Down tem a caracteristica e eles
ndo tém, entdo vem o julgamento: que é um menino mimado, que a
gente ndo bota limite, que a gente faz de tudo, essas coisas. P03

[...] ndo sdo todas as escolas que acolhem uma crianga com autismo, ou
com outro transtorno. Tem escola em que os pais ndo conseguem vaga
quando falam. P02

Uso da informacao

Fontes de informacao

Recebi dos médicos que a atenderam, dos psiquiatras. P05

O Unico acompanhamento que eu fiz foi com a Doutora, ela tem muita
demanda de crianga, ela atende muito, ai ndo da para ela ficar me
explicando. Eu aprendi mais buscando. [...] A Doutora, ela sempre faz as
palestras. Eu pesquiso sobre a questdo do comportamento, o que eu
posso fazer para melhorar o comportamento dele no dia a dia e eu tento
aplicar em casa e nos lugares onde vou com ele [..] P12

Percepcdo de
orientacdes necessarias

A populagdo ndo tem estudo sobre o que é o autismo, tanto a populacdo

como a escola, as vezes até na familia da gente. Todo lugar a que a gente

vai, a gente tem que dar um relatério: "ela é autista, ela é assim, assim e
assado, tem que tratd-la dessa forma". PO5

Sé essa questdo de ajudar mais os pais, essa questdo do direcionamento
para os pais para eles lidarem com as criangas, porque nao é sé fazer o
acompanhamento com a crianga [..] P12

Aplicagdo das
informacdes

Eu tento seguir direitinho, do jeito que a doutora explica, ou eu olho
videos no Youtube, vou acompanhando. P14

Fonte: elaborado pelos autores.

No modelo integrado do conhecimento e uso de informagbes sobre transtorno do espectro autista em criancas,

podemos descrever a relacdo do conhecimento sobre a condicao de satde (TEA), dos servicos e sentimentos com o uso
das informagdes sobre TEA por pais ou responsaveis. Essa relagdo é mediada por fatores socioecondmicos, culturais e

ambientais, sociais e comunitarios e individuais que podem influenciar a capacidade dos pais ou responsaveis para

acessar, entender, avaliar e aplicar informacdes sobre o TEA. Esses fatores influenciam ndo sé os pais, enquanto
individuos, mas incluem a familia e a sociedade (Figura 1).
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Figura 1. Modelo integrado do conhecimento e uso de informacdes sobre transtorno do espectro autista em criangas
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< 4

Fonte: Elaborado pelos autores, adaptado do modelo integrativo de letramento em saiide proposto por Sorensen ©

DISCUSSAO

O presente estudo permitiu identificar que o conhecimento insuficiente sobre a condicdo de satde (TEA), sobre os servicos de
saude e os sentimentos negativos dos pais ou responsaveis frente ao diagnodstico de TEA podem favorecer o atraso no uso
dos servicos e informacdes de salde pelas criancas. Torna-se imperativo melhorar o nivel de conhecimento dos individuos,
familia e sociedade principalmente quando consideramos o impacto do diagndstico, o inicio do tratamento precoce no
desenvolvimento e a reducdo de possiveis agravos nas criangas com TEA'.

A insuficiéncia de conhecimento sobre o autismo ja foi evidenciada em outros estudos e pode ser explicada por barreiras como
nivel de escolaridade baixo, estigma social e a fragmentagdo das informagdes disponiveis'. O nosso estudo acrescentou
algumas informagdes importantes nesse contexto, como a visdo cultural do TEA e a necessidade de capacita¢do/envolvimento
de outros setores, a exemplo da educacdo. Além disso, a presente pesquisa foi a primeira a categorizar fatores
socioecondmicos, culturais, ambientais, sociais, comunitérios e individuais que podem influenciar a capacidade dos pais ou
responsaveis para acessar, entender, avaliar e aplicar informacdes sobre o TEA, a partir da percepcdo de maes de criancas
autistas.

Cabe destacar que os sentimentos negativos diante do diagndstico de TEA sdo problemas frequentes entre os pais e
responsaveis. Semelhante ao que encontramos em nosso estudo, a literatura sugere que a carga emocional negativa,
caracterizada por exemplo pelo medo, frustragdo e preocupagao pode estar diretamente relacionada a falta de conhecimento
prévio do transtorno'®. Esse dado reforca a percepcdo das entrevistas de que é necessario levar conhecimento sobre TEA para
a toda a populacdo, independentemente de ter a presenca de alguma crianga com TEA naquele contexto.

As escolas desempenham um papel muito importante antes e apds o diagnostico, sendo um cenario ideal para a promogao
da saude. Entretanto, o processo de estigmatizacdo da doenca ainda se faz presente nas familias e no ambiente escolar,
conforme evidenciado pelas nossas entrevistas. Falta educacdo em salde sobre TEA para a comunidade e preparo técnico para
as escolas. Essa lacuna contribui para a perpetuacdo do estigma da doenca, favorecendo preconceitos, rejeicbes e sentimentos
negativos.

A preocupacao gerada pelo diagnostico esta diretamente relacionada a visdo dos pais sobre a incapacidade dos filhos obterem
independéncia’™. Em relacdo a dindmica familiar, a presenca de uma crianca diagnosticada com TEA gera tens&o e estresse,
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devido a necessidade de um cuidado de maior intensidade, principalmente quando se trata dos pais*. Outra manifestacéo
presente, principalmente em maes, ao se tratar de reacdo quanto ao diagnéstico de TEA nos filhos, se refere ao luto.

A aceitacdo do diagnéstico de TEA pelos pais é um processo repleto de desafios pois, apds a “descarga elétrica” do diagndstico,
os pais tém que aprender a lidar com a situacdo, sentimentos e responsabilidades. Devido ao seu carater subjetivo, ha varia¢gdes
quanto ao tempo médio que dura esse processo’”.

O uso de tecnologias de informagdo e comunicacgdo foi importante para permitir que as maes entrevistadas pesquisassem e
agregassem conhecimento sobre a condicdo de saude dos filhos. Um destaque especial foi dado para palestras com
profissionais de salde e videos no YouTube. Essa estratégia de aprendizagem condiz com a formas mais comuns de
aprendizagem de adultos, expositivo-dialogado e por demonstracdo em video, principalmente uso de redes sociais'®'®. Tal
resultado sugere que métodos mais participativos e instrutivos ndo estdo sendo utilizados, a exemplo da educagao por pares,
da dramatizacdo e do storytelling. Métodos participativos ou também conhecidos como ativos possuem maior potencial de
gerar competéncias e, ao deixar de utiliza-los, podemos contribuir para o conhecimento insuficiente em temas relevantes para
a saude publica, a exemplo do TEA.

O atendimento das criancas com TEA se desenvolve no contexto da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS). Ela possui como
componentes a atencdo basica em saude, atencdo psicossocial, atencdo de urgéncia e emergéncia, atencdo residencial de
carater transitorio, atencdo hospitalar, estratégias de desinstitucionalizacdo e estratégias de reabilitacdo social. O servico
referéncia para atender as criangas com TEA é o CAPSi e isso explica o fato de que todas as entrevistas 0 mencionaram como
um servico de cuidado a crianca autista, apesar dele ndo atender apenas esse publico™.

Embora nosso estudo tenha contribuido com a ampliagdo tedrica sobre o uso de informacgdes e servicos de salide por pais de
criangas com TEA, algumas limitagdes precisam ser consideradas ao usar nossos resultados e conclusdes. O estudo foi realizado
com uma amostra de conveniéncia em um servigo de referéncia. Portanto, o nivel de conhecimento de pessoas sem acesso a
esse tipo de servico pode ser substancialmente diferente das entrevistadas. Apesar disso, consideramos que as entrevistas
conseguiram compartilhar suas experiéncias antes e ap6s o diagndstico, expressando suas experiéncias antes e apos se vincular
ao servico especializado. Outro ponto é a limitacdo metodoldgica. Por se tratar de um estudo qualitativo, ndo é possivel
mensurar se a relacdo entre conhecimento e uso de informacdes e servicos de salde sdo estatisticamente significativas. No
entanto, as percep¢des obtidas permitiram construir um retrato do conhecimento sobre o uso de informacdes sobre transtorno
do espectro autista em criangas. Esses dados podem subsidiar atividades de educagdo em salde para pais ou responsaveis,
escolas e diferentes segmentos da sociedade. Além disso, evidenciou-se a necessidade de acompanhamento dos pais ou
responsaveis, incluindo apoio psicolégico.

CONCLUSAO

Este estudo, ao utilizar uma abordagem qualitativa, explorou as percepgdes e sentimentos dos pais em relacdo ao diagndstico
e tratamento de seus filhos autistas, revelando a complexidade das experiéncias vivenciadas. A andlise evidenciou que
sentimentos negativos, como medo e frustracdo, tém um impacto significativo no uso dos servicos de salde, contribuindo
para a identificacdo de barreiras criticas ao acesso adequado. Entre elas, destacam-se a falta de conhecimento e a aceitacdo
social limitada. Paralelamente, o estudo ressaltou os facilitadores que podem melhorar esse acesso, incluindo a educacdo em
saude e o suporte psicoldgico aos pais.

A aplicacdo de um modelo integrado do conhecimento e uso de informagdes sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA)
em criangas, fundamentado no modelo integrativo do letramento em salde, foi fundamental para entender como diferentes
fatores interagem para influenciar o manejo do TEA pelos pais ou responsaveis. Este modelo levou em consideracdo as
dimensdes individual, familiar e societal, bem como os fatores socioecondmicos, culturais e ambientais, demonstrando como
esses elementos impactam a capacidade dos pais de acessar, compreender, avaliar e aplicar informacdes sobre o TEA.

Os achados deste estudo sublinham a necessidade de interven¢des multifacetadas que abordem ndo apenas o aumento do
conhecimento e da aceitacdo social, mas também oferecam suporte psicolégico continuo aos pais. Tais intervengdes sdo
essenciais para promover um melhor acesso aos servicos de salde e, consequentemente, um manejo mais eficaz do TEA,
contribuindo para uma melhoria significativa na qualidade de vida das criancas autistas e suas familias.
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