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RESUMO 

 

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem seus critérios diagnósticos 

atuais baseados no Manual de Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais (DSM 

5). Sendo um transtorno global do neurodesenvolvimento, da reciprocidade social e 

da comunicação, com comportamentos repetitivos, interesses restritos e inflexibilidade 

comportamental. O diagnóstico do TEA vem aumentando em todo o mundo trazendo 

uma nova realidade para a família, modificando a sua dinâmica emocional, social e 

financeira. Esse estudo teve por objetivo delinear um perfil e demonstrar as principais 

dificuldades e repercussões do cuidado da pessoa com diagnóstico de Transtorno do 

Espectro Autista (TEA) e suas famílias. Tratou-se de um estudo realizado através da 

coleta de dados nos meses de setembro e outubro de 2023 em quatro clínicas 

multidisciplinares de tratamento do TEA da saúde suplementar. Foram coletados 

dados quantitativos e qualitativos de 208 famílias, sendo os quantitativos 

apresentados percentuais em tabelas contendo: idade atual do paciente, idade no 

início das terapias e idade dos cuidadores; raça dos pacientes, sexo do paciente e 

dos cuidadores, idade dos pais na concepção, escolaridade dos cuidadores, tipo de 

parto, renda familiar, formação escolar do cuidador, presença ou não de fé declarada 

e estado civil do cuidador (os últimos dois considerados enquanto fatores de resiliência 

familiar). Os dados qualitativos foram trabalhados através da análise de conteúdo de 

Bardin, ilustrando e auxiliando no melhor entendimento das demandas familiares e 

suas dinâmicas. Os resultados encontrados concordam, em parte, com o perfil da 

população TEA relatada em literatura, mas com particularidades como, por exemplo, 

em referência a idade dos pais na concepção da criança TEA e a quantidade de 

diagnósticos no sexo feminino. Conseguiu-se, também, identificar fatores de 

resiliência familiar, como uma estrutura da dinâmica familiar e a presença de uma 

religião / fé. A partir da hipótese que a presença de um membro com TEA traz impacto 

em toda família, a autora espera, assim, contribuir na construção de políticas públicas 

e instituições de apoio ao TEA, norteando condutas mais assertivas frente ao 

atendimento às necessidades desta população; minimizando os impactos da violência 

sofrida através da exclusão, suas dificuldades econômicas e sociais. 

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista – TEA; Promoção da 

saúde; Políticas públicas; impacto econômico do TEA; Impacto social do TEA; 

Resiliência familiar.  



 

 

ABSTRACT 

 

The current diagnostic criteria of Autism Spectrum Disorder (ASD) is based 

on the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM 5). Being a global 

disorder of neurodevelopment, social reciprocity and communication, with repetitive 

behaviors, restricted interests and behavioral inflexibility. The diagnosis of ASD has 

been increasing throughout the world, bringing a new reality to families, changing their 

emotional, social and financial dynamics. This study aimed to outline a profile and 

demonstrate the main difficulties and repercussions of caring for people diagnosed 

with Autism Spectrum Disorder (ASD) and their families. This was a study carried out 

through data collection in the months of September and October 2023 in four 

multidisciplinary ASD treatment clinics in supplementary health. Quantitative and 

qualitative data were collected from 208 families, with the quantitative data presented 

in percentages in tables containing: current age of the patient, age at the beginning of 

therapies and age of caregivers; race of patients, sex of patient and caregivers, age of 

parents at conception, education of caregivers, type of birth, family income, 

educational background of the caregiver, presence or absence of declared faith and 

marital status of the caregiver (the last two considered as family resilience factors). 

The qualitative data were worked through Bardin's content analysis, illustrating and 

helping to better understand family demands and their dynamics. The results found 

agree, in part, with the profile of the ASD population reported in the literature, but with 

particularities such as, for example, in reference to the age of the parents at the 

conception of the ASD child and the number of diagnoses in females. It was also 

possible to identify factors of family resilience, such as the structure of family dynamics 

and the presence of a religion/faith. Based on the hypothesis that the presence of a 

member with ASD has an impact on the entire family, the author hopes to contribute 

to the construction of public policies and institutions to support ASD, guiding more 

assertive behaviors in meeting the needs of this population; minimizing the impacts of 

violence suffered through exclusion, economic and social difficulties. 

 

Keywords: Autism Spectrum Disorder – ASD; Health promotion; Public 

policies; economic impact of TEA; Social impact of ASD; Family resilience. 
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1 INTRODUÇÃO 

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem seus critérios atuais baseados 

no Manual de Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais (DSM 5). É 

considerado um transtorno global do neurodesenvolvimento, da reciprocidade social 

e da comunicação (American Psychiatric Association, 2013). Apresentando 

comportamentos repetitivos, interesses restritos e inflexibilidade comportamental. Em 

todo mundo vê-se um aumento importante do diagnóstico, sendo que os dados 

mundiais apontavam para 1 a cada 88 nascidos vivos com uma maior prevalência no 

sexo masculino (Filipek, 2000). Em 2021, o Centro de Controle e Prevenção de 

Doenças dos Estados Unidos (CDC) publicou que nos Estados Unidos a prevalência 

de TEA era de 1 caso para cada 36 crianças e os casos graves corresponderia a 26,7% 

dos TEA de 8 anos de idade. Também de acordo com o CDC há uma discrepância 

entre os casos diagnosticados, o nível socioeconômico e as raças (Maenner, M. J.; 

Warren, Z.; Williams, A.R. et al., 2021) abrindo um leque de possibilidades sobre as 

dificuldades de acesso ao diagnóstico e ao tratamento de acordo com as 

características da família (Lord, 2021). 

O diagnóstico do TEA traz uma nova realidade para a família, com 

alterações de toda a dinâmica emocional, social e financeira (Gomes, 2015). As 

necessidades dessas crianças são específicas tendo o seu tratamento baseado em 

terapias multi e transdisciplinares, uso de medicação em alguns casos e inclusão 

escolar com adaptações pedagógicas (Brasil, 2014). Embora o TEA seja um espectro 

variável, desde quadros leves até muito graves, a grande maioria dos pacientes irá 

apresentar algum grau de incapacidade, necessitando de suporte na vida diária, 

trazendo vários impactos não só familiares, mas inclusive sociais (Schofield, 2019). 

Além disso, há uma crença social que as pessoas com TEA apresentam uma maior 

capacidade cognitiva que a população em geral, contudo, essa ideia é bastante 

equivocada: sabe-se que praticamente metade dos pacientes com TEA apresentam 

algum grau de déficit intelectual, o que os torna ainda mais dependentes para as 

atividades de vida diária (Bozzi, 2018). Não só o déficit intelectual traz impacto como 

comorbidade, mas também a associação com epilepsia e com outros transtornos 

comportamentais e psiquiátricos corroboram com a grande necessidade de apoio 

familiar (Belardinelli et al., 2016). 
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Apesar do diagnóstico do Transtorno do Espectro Autista vir aumentado em 

todo o mundo, faltam estudos epidemiológicos mundiais e brasileiros das crianças com 

TEA, mostrando a realidade frente às principais dificuldades, como: o impacto 

emocional, financeiro e suas repercussões nas famílias e cuidadores (Adams et al, 

2019; Gomes, 2015; Mcauliffe et al, 2019). No Censo de 2022 passa a fazer parte do 

questionário a presença de pessoa com TEA na residência, tentando assim, trazer 

maiores esclarecimentos da prevalência do transtorno no Brasil. 

O presente trabalho se propõe a delinear um perfil epidemiológico dos 

pacientes com TEA e suas famílias atendidas em clínica multi e transdisciplinar da 

saúde suplementar de Belo Horizonte, onde os pacientes têm acesso ao atendimento 

com fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, psicopedagogia e musicoterapia, 

de acordo com o plano de tratamento de cada paciente. E, através de formulários 

estruturados e semiestruturados pretende apontar as principais dificuldades 

cotidianas apresentadas por esta população em função do TEA e seus 

desdobramentos na família e meio social. Sendo o TEA um transtorno para a vida, a 

família deste paciente habitualmente tem que modificar toda a sua estrutura de 

trabalho, suas rotinas e objetivos a curto, médio e longo prazo. Tratou-se, portanto, 

de um estudo de interesse para os campos da saúde e educação, para promoção da 

saúde e prevenção da violência pela exclusão em seus diversos ambientes sociais. 

1.2 Justificativa e problema 

No Brasil temos poucos trabalhos que mostram as principais dificuldades 

apresentadas por essa população quando consideramos a inclusão escolar e social, 

os impactos financeiros do diagnóstico e os sofrimentos emocionais. (Barker, 2011; 

Crane, 2016; Elder, 2017; Giallo, 2013; Hodgetts, 2014; Russel, 2022; Schofield, 2019; 

Vernhet, 2022). Assim, esse trabalho teve como justificativa exatamente a 

necessidade de melhor conhecer a realidade dessa população e as formas que têm 

encontrado para superação das dificuldades (Bayat, 2007) e, além disso, discutir 

políticas públicas de apoio a esta população. 

Partiu-se da hipótese de que ter na família uma criança com TEA traz 

repercussões causadas pelo acompanhamento da criança em tratamento, mas 

também na vida socioeconômica e no cotidiano dos familiares envolvidos, em especial 

do principal cuidador. Considerou-se que estes aspectos fragilizam a condição de 
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saúde física e emocional dos envolvidos. Ao nosso conhecimento, este tema ainda 

não foi devidamente abordado e discutido no meio acadêmico, favorecendo a 

invisibilidade ao problema. 

1.3 Objetivos 

1.3.1 Objetivo geral 

Esse estudo irá delinear um perfil dos pacientes com Transtorno do 

Espectro Autista e suas famílias atendidas em clínica multidisciplinar de saúde 

suplementar em Belo Horizonte, com enfoque nas principais dificuldades e 

repercussões do cuidado da pessoa com TEA no âmbito familiar, emocional, escolar 

e econômico. Com isso pretende-se chamar atenção às questões de invisibilidade 

dessa população, a fim de melhorar a sua assistência e qualidade de vida. 

1.3.2 Objetivos específicos 

1. Identificar as principais características das crianças atendidas e de suas 

famílias com os seguintes dados: idade da criança no início do tratamento, raça 

da criança declarada pelo principal cuidador, sexo da criança e tipo de parto; 

2. Descrever o perfil das famílias atendidas, mostrando qual o sexo do principal 

cuidador e seu parentesco com a criança, qual a renda familiar, a escolaridade 

do principal cuidador, idade dos pais no momento da concepção, idade atual 

do cuidador e religião ou fé familiar; 

3. Identificar e descrever as principais dificuldades de inclusão escolar e social 

sofridas pelas crianças e seus familiares, seus principais sofrimentos 

emocionais sofridos pelas famílias, as modificações econômicas; 

4. Identificar se os fatores de resiliência familiar estavam ou não presentes. 
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2 REFERENCIAL TEÓRICO 

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do 

neurodesenvolvimento, caracterizado pela dificuldade na comunicação / interação 

social e pelo interesse restrito e estereotipado em diversos contextos. 

 

O Transtorno do autismo compõe um grupo de transtornos do 

neurodesenvolvimento que apresentam condições específicas de atraso, no início do 

desenvolvimento infantil, antes do ingresso da criança na escola, e o acompanham ao 

longo de sua vida (Silva, 2018). 

 

As crianças com TEA podem apresentar déficits nas capacidades sociais e 

pedagógicas desde as mais simples até as mais complexas, variando desde uma 

dificuldade leve até uma total dependência para todas as atividades de vida diária., 

possuem também uma dificuldade de comunicação, podendo ser verbal (fala e 

compreensão do que é falado) ou não verbal (uso de gestos, expressões faciais etc). 

(Mendes, 2013) 

O termo autismo foi usado pela primeira vez pelo psiquiatra suíço Eugen 

Bleuer em 1908, porém aproximando as características do TEA aos da esquizofrenia. 

A descrição do TEA só aconteceu bem mais tarde em 1943 por Kanner quando 

publicou 11 casos de crianças do Espectro Autista e por Hans Asperger em 1944 no 

artigo “A psicopatia autística” descrevendo pacientes com sinais e sintomas 

semelhantes aos observados por Kanner. E, só em 1952, na primeira edição do 

Manual Diagnóstico e Estatístico de Doenças Mentais (DSM) da Associação 

Americana de Psiquiatria, é que ganha uma descrição diagnóstica, mas como um 

subgrupo da esquizofrenia. Em 1980, no DSM 3, o autismo deixa de fazer parte da 

esquizofrenia e passa para o capítulo de “Transtornos invasivos do desenvolvimento”. 

Em 2013, no DSM 5, o autismo passa a ser descrito como um espectro englobando 

vários níveis e alterações. 

Hoje, os marcadores clínicos do autismo aos quais se deve estar atentos 

incluem: dificuldade de relacionamento e interação social, dificuldade de fala 

expressiva e compreensiva, estereotipias motoras e verbais, uso de jargões, 

hiperfocos, agitação, respostas emocionais exacerbadas, dificuldade de manutenção 

do contato visual, baixa intenção comunicativa, dificuldade de dar função adequada a 
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um objeto, brincar pobre, dificuldade de imitação, falta de interesse no coletivo, 

dificuldade com troca de turno, alterações sensoriais, modificação de padrão de sono, 

dificuldade de compreender mensagens abstratas como ironias, sarcasmos, entre 

outras. O TEA deve ser considerado um espectro por ter apresentação extremamente 

variada dependendo da idade e das características apresentadas por cada paciente 

(Teixeira, 2016). 

O diagnóstico do autismo mundialmente vem aumentando desde os 

primeiros estudos epidemiológicos em 1966. Na época foi identificada a prevalência 

de 4,1 a cada 10.000 indivíduos no Reino Unido; já em 2018 um novo estudo mostrou 

uma prevalência na população adulta inglesa com idade de 16 anos ou superior de 

9,8 casos por 1.000 (Montenegro et al., 2018). 

A etiologia do TEA é multifatorial sendo genética e ambiental (epigenética) 

e os estudos sobre o assunto não são sempre concordantes. Alguns estudos com 

gêmeos monozigóticos mostraram taxa de herança genética superior a 90% e outros 

apontaram baixa herança genética e reforçaram a relação entre fatores ambientais 

(Correia et al., 2021). Assim, os recentes avanços na neurociência demostraram que 

o TEA tem origem em causas genéticas e ambientais complexas. Um dos maiores 

estudos da história, envolvendo milhares de pessoas com autismo foi publicado no 

JAMA Psychiatry em 2020 evidenciando que 97% dos casos de autismo têm natureza 

genética, com 81% de herdabilidade e de 1 a 3% de causas ambientais (Taylor et al, 

2020; Dan et al., 2019). 

Na tentativa de compreender a alteração de neurodesenvolvimento 

pesquisas de neuroimagem funcionais (ressonância nuclear magnética funcional, 

ressonância nuclear magnética com espectroscopia, de tomografia funcional e do 

SPECT) foram realizados. Esses estudos têm demonstrado alterações nos circuitos 

límbico, na integração sensoriomotora, no volume dos núcleos caudados e nos sulcos 

temporais superiores (região responsável pela percepção social). Apesar de todos os 

estudos de imagem que já foram realizados, não há validade científica para o uso de 

imagem funcional no diagnóstico, assim, o diagnóstico do TEA se mantém 

integralmente clínico (Happé et al, 1996). 
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2.1 Critérios diagnósticos para o TEA pelo DSM 5 

O DSM 5 torna os critérios diagnósticos mais objetivos e amplos dividindo-

os em: 

1. Déficits persistentes na comunicação e interação social em vários contextos 

como: 

a) Limitação na reciprocidade emocional e social, com dificuldade para 

compartilhar interesses e estabelecer uma conversa; 

b) Limitação nos comportamentos de comunicação não verbal usados para 

interação social, variando entre comunicação verbal e não verbal pouco 

integrada e com dificuldade no uso de gestos e expressões faciais; 

c) Limitações em iniciar, manter e entender relacionamentos, com variações 

na dificuldade de adaptação do comportamento para se ajustar nas 

situações sociais, compartilhar brincadeiras imaginárias e ausência de 

interesse por pares. 

2. Padrões repetitivos e restritos de comportamento, atividades ou interesses, 

conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes itens, ou por histórico 

prévio: 

a) Movimentos motores, uso de objetos ou fala repetitiva e estereotipada 

(estereotipias, alinhar brinquedos, girar objetos, ecolalias); 

b) Insistência nas mesmas coisas, adesão inflexível a padrões e rotinas 

ritualizadas de comportamentos verbais ou não verbais (sofrimento extremo 

a pequenas mudanças, dificuldade com transições, necessidade de fazer 

as mesmas coisas todos os dias); 

c) Interesses altamente restritos ou fixos em intensidade, ou foco muito 

maiores do que os esperados (forte apego ou preocupação a objetos, 

interesse preservativo ou excessivo em assuntos específicos); 

d) Hiper ou Hiporreatividade a estímulos sensoriais ou interesses incomuns 

por aspectos sensoriais do ambiente (indiferença aparente a 

dor/temperaturas, reação contrária a texturas e sons específicos, 

fascinação visual por movimentos ou luzes). 

3. Os sintomas devem estar presentes precocemente no período do 

desenvolvimento, porém eles podem não estar totalmente aparentes até que 

exista uma demanda social para que essas habilidades sejam exercidas, ou 
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podem ficar mascarados por possíveis estratégias de aprendizado ao longo da 

vida; 

4. Esses sintomas causam prejuízos clínicos significativos no funcionamento 

social, profissional e pessoal ou em outras áreas importantes da pessoa; 

5. Esses distúrbios não são bem explicados por deficiência cognitiva e intelectual 

ou pelo atraso global do desenvolvimento. 

 

Embora seja comum a ideia do imaginário social de que muitas pessoas 

com TEA apresentam superdotação ou altas habilidades, isto absolutamente não é 

verdade. Pelo contrário, sabe-se que aproximadamente 40% delas terão algum grau 

de déficit intelectual ou de outras comorbidades (Khachadourian et al, 2023). Com 

isso, fica claro que o TEA é uma questão de saúde pública, em todo o mundo pelo 

crescimento da sua prevalência e necessidade de adaptações e dependência desses 

pacientes. Deve-se estender a preocupação também à família, seus aspectos 

psíquicos, sociais ou financeiros permitindo um tratamento multidisciplinar mais 

adequado e eficaz (Coelho; Abreu, 2020). 

2.2 Fatores de risco para TEA 

Os fatores de risco para a TEA são diversos. Considerando a genética, o 

risco de recorrência de transtorno invasivo do desenvolvimento em irmãos varia de 2% 

a 20% (Bolton et al, 1994), sendo que, o único consenso é que a herança não é 

mendeliana na grande maioria dos casos, e os estudos são favoráveis a um modelo 

poligênico (Jorde et al, 1991). 

A idade avançada dos pais (particularmente a idade paterna) foi identificada 

como um dos fatores de risco mais importantes, sendo que vários estudos têm 

evidenciado que idade materna e paterna maior ou igual a 34 anos estão associadas 

a maior risco (Parner et al, 2012; Shelton et al, 2010; Gardener et al, 2009) e, de 

acordo com os estudos, o risco de autismo aumenta em 29% para cada aumento de 

10 anos na idade dos pais (Alter et al, 2011; Reichenberg, 2006). 

Considerando os fatores ambientais tem-se, como fatores de risco: 

desnutrição, hormônios, infecções virais, uso de produtos químicos (tabaco, solventes, 

metais). De acordo com os estudos, a diabetes ou a obesidade materna são 

consideradas como fator de risco para TEA ou outra alteração do 
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neurodesenvolvimento (Krakowiak et al, 2012), bem como, a febre durante a gravidez 

(Brucato et al, 2017). As alterações de níveis de metais como chumbo, manganês, 

zinco e a exposição materna a inseticidas no início da gravidez e aos bisfenóis 

também são fatores de risco para o TEA. (Curtin et al, 2018; Arora et al, 2017; Brown 

et al, 2018). Algumas mães de crianças autistas possuem anticorpos específicos que 

podem interferir no desenvolvimento cerebral dos filhos, e, assim, levar ao TEA (Jones, 

2018). 

Como fatores de proteção para o TEA tem-se o uso de vitaminas pré-natais 

diariamente, durante os três meses anteriores à gestação e no primeiro mês de 

gravidez (Schmidt, 2011) e o uso de multivitaminas, com ou sem ferro ou ácido fólico 

adicionais (Schmidt, 2019). Para as mulheres com alta exposição à poluição do ar e a 

pesticidas, a ingestão de ácido fólico no início da gravidez parece ser um fator protetor 

para o autismo (Goodrich, 2018; Schmidt, 2017) e o uso de multivitamínicos reduziria 

a chance de TEA e de déficit intelectual (Devilbiss, 2017). A ingestão materna de 

vitaminas pré-natais durante o primeiro mês de gravidez também pode reduzir a 

recorrência de TEA em irmãos ou em famílias de alto risco (Schimidt et al, 2019). 

2.3 Diagnóstico precoce 

O diagnóstico precoce potencializa os resultados das terapias 

multidisciplinares pela neuroplasticidade cerebral. Não só melhorando o perfil de 

comunicação e comportamento, mas também reduzindo as chances de comorbidades 

com o TEA (Sillos et al., 2020), quanto mais precoce o início das intervenções 

melhores serão os resultados apresentados por aquela criança melhorando suas 

capacidades sociais e de comunicação (Ferreira da Silva; Araújo; Dornelas, 2020; 

SBP, 2019). 

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria a orientação é a triagem de 

alterações sugestivas de TEA dos 12 aos 24 meses para o início precoce da terapia 

ainda nessa faixa etária, não sendo necessário o diagnóstico, mas, somente a 

suspeita. (Doubrawa; De Menezes, 2023).  
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2.4 Subdiagnóstico no sexo feminino 

O autismo nos estudos é mais comumente diagnosticado no sexo 

masculino do que no feminino considerando todas as faixas etárias (Fombonne 2003). 

A razão seria 3 a 4 homens com diagnóstico de TEA para cada mulher com o 

diagnóstico, sendo que essa diferença entre os sexos não está claramente explicada 

nos estudos (Loomes et al. 2017; Carpenter; Carpenter, 2016; Dworzynski et al. 2012). 

Hoje, a teoria mais aceita seria que o sexo feminino, por ter, habitualmente 

melhor habilidade nos comportamentos sociais complexos faria maior pareamento e, 

assim, mimetizaria os comportamentos socialmente adequados dificultando e 

“escondendo” o diagnóstico; e, apenas aquelas meninas com maiores comorbidades 

como déficit intelectual ou atraso importante de fala teria seu diagnóstico de forma 

mais correta (Duvekot et al., 2017; Dworzynski et al., 2012; Salomone et al., 2016; 

Kopp; Gilberg, 1992). 

Outra teoria seria que há uma diferença entre os sexos na comunicação e 

percepção social, e assim, as mulheres TEA podem apresentar as maiores 

dificuldades sociais somente na adolescência quando as exigências sociais 

aumentam tornando o diagnóstico mais tardio e difícil (Dunn, 2006; Young et al, 2018). 

2.5 Renda, raça e diagnóstico 

Nos estudos, é possível identificar uma distribuição desigual de 

diagnósticos considerando a raça e a etnia, sendo que há uma maior prevalência de 

diagnóstico em raça branca e em idades mais precoces (Pham, 2022). Sobre a 

gravidade também há uma diferença: a razão de pacientes pretos e pardos com 

diagnóstico de quadros mais graves é maior que na raça branca (Mandell et al., 2002). 

Contudo, essa disparidade não seria por uma razão genética, mas sim por uma menor 

quantidade de diagnósticos em negros e pardos de quadros mais leves (Mandell et al., 

2002). Todas essas diferenças chamam atenção para as barreiras socioeconômicas 

que impedem ou atrasam o diagnóstico nos pretos, pardos e hispânicos (Aylward et 

al., 2011). 
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2.6 Necessidades especiais e restrições 

Os estudos mostram que o diagnóstico da criança TEA irá trazer alterações, 

sofrimento e impactos na vida daquela criança e de sua família, com modificação das 

dinâmicas intrafamiliares, extrafamiliares, afastamentos sociais, familiares, 

sobrecargas e conflitos conjugais (Mapelli et al., 2018). Habitualmente, a família irá 

passar pelos estágios de luto, sendo o momento do diagnóstico delicado e desafiador 

para a família e para o profissional. Uma condução inadequada do profissional nesse 

momento poderá acarretar uma pior adaptação às novas rotinas, criando, assim, 

barreiras ao tratamento (Duarte, 2016). 

Outra questão a ser trabalhada pela sociedade é a necessidade de novas 

possibilidades de inclusão no mercado de trabalho dos adultos TEA, considerando 

que apenas 15% dessa população está inserida no mercado (Coelho; Abreu, 2020). 

2.7 Políticas públicas 

As políticas públicas voltadas às pessoas com autismo vêm sO e 

desenvolvendo e evoluindo desde a Constituição Federal de 1988, em seu artigo 208, 

inciso III, que garantia o Atendimento Educacional Especializado (AEE) aos alunos 

com deficiência, preferencialmente na escolarização regular. A Política Nacional de 

Educação Especial na Perspectiva da Educação Inclusiva (PNEEPEI) (BRASIL, 2008) 

define qual seria o público-alvo da educação especial: alunos com deficiência, 

Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) em que está incluso o autismo e altas 

habilidades/superdotação e a "Lei do Autismo" ou seja, a Lei nº 12.764 e assim, 

normatiza o Transtorno do Espectro Autista (TEA), "para todos os efeitos legais" 

(Brasil, 2012). 

As pessoas com transtorno do espectro autista passam a ser acolhidas 

realmente a partir da Lei do Autismo em 2012, conforme a Lei nº 12.764 (Brasil, 2012) 

– Lei Berenice Piana e depois ao Decreto nº 8.368/2014 que a regulamentou nas 

áreas da educação, da saúde e da assistência social. O Estatuto da Pessoa com 

Deficiência tornou obrigatório a matrícula e inclusão das crianças TEA. (Oliveira et al., 

2017). Em 2016, com a publicação da Portaria do Ministério da Saúde nº 324, de 31 

de março, há a aprovação do Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas do 

Comportamento Agressivo como Transtorno do Espectro do Autismo, colocando o 
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diagnóstico de forma clínica e diferencial (Brasil, 2014; Brasil, 2016). Essa diretriz 

também cita a Linha de Cuidado para a Atenção às Pessoas com Transtornos do 

Espectro do Autismo colocando como primeira opção de tratamento o tratamento não 

medicamentoso, englobando o tratamento clínico de base psicanalítica; Análise do 

Comportamento Aplicada (ABA); Comunicação Suplementar e Alternativa; Integração 

Sensorial; e Tratamento e Educação para Crianças com Transtornos do Espectro do 

Autismo (TEACCH) (Araujo; Silva; Zanon, 2023). 

A Lei mais recente foi sancionada em janeiro de 2020, também 

representando um avanço na inclusão do indivíduo com TEA na sociedade. A Lei nº 

13.977 criou a Carteira de Identificação da Pessoa com Transtorno do Espectro 

Autista (CIPTEA), a qual “garante atenção integral, pronto atendimento e prioridade 

no atendimento e no acesso aos serviços públicos e privados, em especial nas áreas 

de saúde, educação e assistência social” (Brasil, 2020). 

Considerando o TEA, existem alguns direitos mais específicos, como: 

adaptação dos ambientes de escola (barulho, posição em sala de aula, entre outros), 

prioridade em atendimento, prioridade no ressarcimento do IRPF, auxílio escolar, meia 

entrada nos espaços de lazer, vaga especial, saque do FGTS, redução da jornada de 

trabalho para os pais servidores públicos e redução via judicial para os pais CLTs, 

isenção de IPVA, redução de impostos para a compra de carros, redução do preço da 

passagem aérea do acompanhante, passe livre municipal, intermunicipal e 

interestadual dentre outros, conforme Decreto nº 8.368 (BRASIL, 2014). E, a Lei 

13.370 (Brasil, 2016), que prevê a redução da jornada de trabalho a servidores 

públicos com filhos autistas, sem a necessidade de compensação ou redução de 

vencimentos para os funcionários públicos federais que são pais de pessoas com TEA. 

2.8 Inclusão escolar 

A Legislação brasileira define e rege a inclusão escolar a fim de tornar 

universal o acesso à escola independente das dificuldades e/ou limitações que o aluno 

possa apresentar (Bruni et al., 2013). Para uma inclusão adequada deve-se contar 

com uma preparação dos profissionais através de cursos e treinamento, no intuito de 

garantir um melhor acompanhamento dentro das necessidades específicas daquele 

indivíduo. Não é simplesmente absorver aquele aluno em sala de aula, é preciso um 

envolvimento para a realização das adequações ambientais, curriculares e 
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metodológicas (Skinner, 1972). Segundo Skinner (1972) é preciso um ambiente 

adaptado conforme a demanda de cada aluno, com necessidade de arranjos de 

contingências. 

Idealmente, toda inclusão deve contar com um Projeto de Ensino Individual 

(PEI) que é estruturado para as demandas específicas daquele indivíduo (Kwee et al., 

2009). Apesar da inclusão ser uma lei federal, muitas equipes não estão preparadas 

de forma adequada. (Montagner et al., 2007). 

2.9 Sobrecarga feminina nos cuidados 

A atribuição do cuidado ao sexo feminino é uma construção do patriarcado, 

tornando, assim, natural e socialmente aceito a quantidade de trabalho realizado pelas 

mulheres, justificando através de uma narrativa biológica sem embasamento científico 

que as mulheres seriam naturalmente capazes para o cuidar e para o cuidado (Kuhn; 

Wolpe, 2013; Vogel, 2013; Pickard, 2010). 

A desigualdade de gênero sobrecarrega a mulher – esposa, mãe, filha e 

neta – anulando os seus projetos de vida, suas necessidades e capacidades. Assim, 

o cuidado passa a ser uma sobrecarga imposta pela sociedade alterando todos os 

seus projetos de vida. (Montenegro, 2017; Mioto; Dal Prá, 2015). 

2.10 Resiliência familiar 

A resiliência familiar é definida por como capacidade adaptativa das 

famílias que permite uma melhor reação face à crise ou situações (McCubbin, 1988). 

A importância da família como sustentáculo de ações para resolução de problemas 

onde aquele grupo busca a satisfação de todos gerando conforto e segurança é 

conquistado com determinadas características pré-existentes que são os fatores de 

resiliências citados na sequência (Black et al., 2008; Staveteig; Wigton, 2000; Walsh, 

1988; Russel, 1996; HILL, 1998; Rutter, 1999; Walsh, 1998): 

Fatores de resiliência: 

1. Postura de confiança e otimismo; com a manutenção de um bom humor; 

2. Espiritualidade e as crenças religiosas parecem servir como fator de proteção 

frente às adversidades; 
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3. Coesão familiar trabalhando em conjunto por um bem comum, mantendo o 

respeito e evitando conflitos; 

4. Harmonia familiar evitando conflitos conjugais na frente dos filhos. Mais 

importante do que a manutenção de casamento é a não beligerância dos pais 

na presença dos filhos; 

5. Flexibilidade: onde os papeis de cada membro da família pode ser ajustado e 

reajustado, de acordo, com as necessidades do grupo; 

6. Clareza na comunicação familiar de forma aberta e colaborativa; 

7. Gestão financeira adequada reduzindo os riscos e estresse de problemas 

financeiros; 

8. Tempo de qualidade que a família passa junto, seja durante as refeições, 

tarefas e durante atividades recreativas gerando estrutura de memória afetiva 

e de prazer; 

9. Rotinas bem estabelecidas no dia a dia que promovem o fortalecimento da 

família como uma unidade; 

10. Rede de apoio que podem ser indivíduos, famílias ou a própria comunidade. 
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3 METODOLOGIA 

Foi feito um estudo observacional quantitativo e qualitativo realizado 

através de preenchimento de um formulário semiestruturado (APÊNDICE A) e outro 

formulário estruturado (APÊNDICE B) aplicado aos responsáveis pelos pacientes 

durante atendimento nas clínicas multidisciplinares. 

Os formulários semiestruturados foram pensados e concebidos pela 

pesquisadora e sua orientadora a fim de responder seus questionamentos, 

conhecendo melhor a população analisada e suas principais dificuldades. Os 

formulários foram respondidos mantendo o anonimato das crianças e suas famílias e 

o seu preenchimento foi realizado no momento em que os familiares estavam na 

clínica aguardando o tratamento multidisciplinar. Antes da entrega dos formulários e 

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APÊNDICE C) foi explicado 

individualmente, bem como a natureza da pesquisa, o vínculo do pesquisador e o 

interesse com os questionamentos a serem realizados. O TCLE foi elaborado de 

acordo com o item IV da Resolução 196/96 do Conselho Nacional de Saúde, 

específico para esta pesquisa. Assim como Termo de Compromisso do pesquisador 

responsável em cumprir os termos da Resolução 196, de 10 de outubro de 1996, do 

Conselho Nacional de Saúde encontra-se anexado ao final deste projeto (APÊNDICE 

D), Termo de Compromisso de Utilização de Dados (TCUD) (APÊNDICE E) e Termo 

da Autorização da Instituição Parceira (APÊNDICE F). 

3.1 População 

A amostra adotada foi não probabilística, considerando os dias e horários 

de tratamento dos pacientes. A clínica parceira na época da coleta de dados contava 

com 4 unidades, sendo duas na região Centro Sul, uma na região Central e uma na 

região Norte de Belo Horizonte. As quatro clínicas ofereciam o serviço de tratamento 

multidisciplinar para TEA com atendimento com fonoaudiologia, terapia ocupacional e 

psicologia através da saúde suplementar (o que em Minas Gerais representa 

aproximadamente 30% da população), ou seja, os atendimentos dos pacientes 

estudados não eram atendimentos particulares ou do SUS. Todas as clínicas 

contavam com uma estrutura física e número de atendimentos diários semelhantes. 
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A amostra total foi de 208 famílias entrevistadas e como critério de inclusão 

dos participantes na pesquisa, tem-se a concordância por escrito em participar do 

estudo através do preenchimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

(TCLE). Como critério de exclusão dos participantes existem aqueles que não 

concordaram em participar do estudo e/ou não estavam naquele momento da 

pesquisa acompanhados no tratamento oferecido na instituição parceira pelo principal 

cuidador. 

3.2 Período de coleta de dados 

As coletas de dados aconteceram nos meses de setembro e de outubro de 

2023 e cada clínica só foi visitada uma vez em cada período (dia da semana e turno 

escolhido) na tentativa de ampliar a amostra. 

3.3 Instrumento de coleta de dados 

Antes de cada entrega de formulário era feita a apresentação oral do 

pesquisador, explicada a pesquisa, os objetivos e os vínculos, além de discorrer sobre 

cada um dos formulários impressos. Os cuidadores tiveram momentos com o 

pesquisador para tirar dúvidas do preenchimento, dos formulários e qualquer dúvida 

que houvesse da pesquisa. 

Toda a pesquisa foi conduzida de forma anônima, e mesmo o TCLE que 

era preenchido com os dados do cuidador foi entregue ao pesquisador em momentos 

separados da entrega do formulário semiestruturado. 

Os dados foram coletados durante o período de espera no ambiente da 

clínica enquanto o cuidador aguardava a criança no atendimento multidisciplinar de 

forma individual com cada família. 

O primeiro impresso a ser explicado e preenchido era o TCLE e só depois 

da concordância do entrevistado em participar da pesquisa era dado o seguimento. 

Após o consentimento, o cuidador recebia o formulário semiestruturado (APÊNDICE 

A) que era lido e respondido pelo cuidador. Esse formulário semiestruturado foi 

concebido pela orientadora e pesquisadora com intuito de conhecer as principais 

dificuldades enfrentadas pelas famílias, maiores sofrimentos emocionais familiares, a 

necessidade de abandono do trabalho para o tratamento da criança, as dificuldades 
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de inclusão e os pontos de apoio que geram maior conforto à família. Nessa fase, os 

dados estudados também se mantiveram anônimos e esse formulário continha 

perguntas objetivas no início e em seguida perguntas de múltipla escolha com espaço 

em cada uma das perguntas para que os cuidadores se sentissem livres para tecer os 

comentários que consideravam relevantes. Tanto as respostas objetivas quanto as de 

múltipla escolha foram colocadas como valores quantitativos traçando, assim, uma 

realidade numérica para as respostas. 

No fim do preenchimento, os formulários eram colocados em uma pasta de 

forma aleatória e o pesquisador finalizava a pesquisa fazendo as perguntas objetivas 

de delineamento da população como consta no APÊNDICE B. Essas perguntas eram 

feitas oralmente pelo pesquisador ao principal cuidador e, as respostas, inseridas em 

uma tabela, sem qualquer sequência pré-estabelecida, de forma que não se poderia 

identificar qual cuidador respondeu o quê. Nesse momento era perguntado: idade 

atual da criança, idade dos pais na concepção da criança (pai e mãe), sexo da criança, 

raça declarada da criança pelo cuidador, tipo de parto (se cesárea ou natural), renda 

familiar mensal (pelo critério do IBGE – ANEXO B), escolaridade do cuidador (se 

ensino fundamental, ensino médio incompleto, ensino médio completo, ensino técnico, 

ensino superior, pós-graduação), religião (autodeclarada e anotada conforme a 

declaração), se a criança TEA estava inserida atualmente na escola pública ou 

particular e idade do diagnóstico / início do tratamento. Em todas as perguntas 

quantitativas havia a opção de não declarar a resposta (ND). 

Já a parte qualitativa do estudo foi feita através das respostas abertas 

descritivas do principal cuidador. Esse espaço de live opinião estava abaixo de cada 

uma das 8 perguntas de múltipla escolha. Essas respostas permitiram então, 

demonstrar e ilustrar as principais dificuldades e demandas enfrentadas pelas famílias 

e pelas crianças. 

3.4 Análise dos dados 

A pesquisa foi composta por dados quantitativos e qualitativos. Os dados 

quantitativos foram distribuídos em tabelas do Excel® e estruturadas de forma a 

permitir o cálculo da porcentagem de cada dado quantitativo estudado. 

Tratou-se de dois formulários com respostas quantitativas: o primeiro que 

era respondido pelo cuidador individualmente com perguntas objetivas e abertas, 
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seguido de 8 perguntas de múltipla escolha; já o segundo formulário, foi respondido 

de forma objetiva e direta ao pesquisador. Tanto os dados do primeiro quanto do 

segundo formulário foram transformados em dados quantitativos podendo, assim, ser 

colocados em tabelas utilizando o programa Excel® e calculadas as porcentagens por 

resposta. Os resultados foram mantidos separados pelas localizações, ou seja, por 

unidade onde se realizou o estudo, a fim de verificar se haveria concordância ou não 

nas respostas dadas. 

Os dados qualitativos foram avaliados através de análise de conteúdo 

conforme Bardin (1977), possibilitando a determinação de respostas dentro de um 

padrão que permitiu a segmentação e agrupamento delas. Dessa forma, conseguiu-

se identificar e agrupar as mensagens escritas pelos participantes. Com os dados 

qualitativos tentou-se compreender melhor a população estudada e suas dificuldades. 

Inicialmente, foi feita uma leitura detalhada de todas as respostas localizando assim, 

os principais pontos de convergência nas respostas (Quadro 1). Para cada uma das 

respostas de múltipla escolha foi categorizada o principal tema de repetição conforme 

descrito na sequência. Para esse estudo não foi feito a frequência das categorias das 

unidades de resposta, pois não era esse o propósito. 

De acordo com Bardin (1977) a escolha das unidades de contexto deve 

esclarecer quais são os elementos da pesquisa que devem ser levados em conta para 

a análise. Já nas unidades de registro foram selecionadas as palavras e termos mais 

prevalentes e que mais justificariam a resposta ou complementariam as unidades de 

contexto. No quadro 1 estão inseridas as unidades de registro e as unidades de 

contexto para cada uma das questões semiestruturadas. 
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Quadro 1 – Questões qualitativas por Bardin: Unidade de Contexto e Unidade de 

Registro 

Unidade de Contexto e Unidade de Registro 

Unidade de Contexto (Q1): 

 

O que levou a procura pela avaliação e 

diagnóstico? 

Unidade de registro:  Rotina, abandono de trabalho, mudança. 

 Houve mudanças na rotina familiar após o 

diagnóstico? 

Unidade de registro: 

 

Rotina, abandono de trabalho, mudança. 

Unidade de Contexto (Q3): 

 

O diagnóstico foi: 

Unidade de registro: 

 

Surpresa, esperado, resposta, diagnóstico. 

Unidade de Contexto (Q4): 

 

Quanto ao aspecto financeiro, após o 

diagnóstico: 

Unidade de registro: 

 

Perda de renda, aumento dos gastos, 

remédios, terapias, transporte. 

Unidade de Contexto (Q5): 

 

Quanto ao aspecto social: 

Unidade de registro: 

 

Distanciamento social, proximidade social e 

familiar. 

Unidade de Contexto (Q6): 

 

Quanto à estrutura familiar: 

Unidade de registro: 

 

Mudança, divórcio, impacto nos outros filhos. 

Unidade de Contexto (Q7): 

 

Caso a criança tenha sido diagnosticada em 

idade escolar: 

Unidade de registro: 

 

Pública, particular, inclusão. 

Unidade de Contexto (Q8): 

 

Em relação à escola que a criança frequenta: 

Unidade de registro: Tentativa de inclusão pela escola, dificuldade 

da escola compreender o que deve ser a 

inclusão. 
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3.5 Aspectos éticos 

A pesquisa apresentada foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 

UFMG, CAAE: 702259.23.0.0000.5149, no dia 16 de julho de 2023, por meio do 

parecer 6.184.597. Todos os cuidadores participantes concordaram com os termos 

presentes no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APÊNDICE C), no qual 

constavam as principais informações sobre a pesquisa. 

Tratou-se de um estudo observacional quantitativo/qualitativo realizado 

através de acesso direto aos acompanhantes de crianças TEA em consulta pediátrica, 

com uso de formulário estruturado e semiestruturado, envolvendo cuidadores e 

familiares, sem abordagem das crianças. A população em estudo constou do principal 

cuidador das crianças com TEA em tratamento em clínica multidisciplinar de saúde 

suplementar, familiares e a própria criança TEA atendida, por consulta a seus 

cuidadores, tendo sido obrigatória a concordância em fazer parte do estudo e a 

assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). O familiar/cuidador 

foi abordado enquanto aguardava o tratamento/atendimento da criança. Por não 

abordar a criança diretamente, previu-se dispensa do uso de Termo de Assentimento 

Livre e Esclarecido (TALE), aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 

Universidade Federal de Minas Gerais (CEP-UFMG) – CAAE: 70225823.0.0000.5149. 

3.6 Local de estudo 

A pesquisa foi realizada em quatro unidades da clínica parceira que tem 

atendimento especificamente voltado ao TEA, sendo uma unidade na região Norte, 

uma unidade na região centro e duas na região centro-sul do município de Belo 

Horizonte, capital do estado de Minas Gerais. Durante a análise dos dados foi 

considerada a separação dos resultados por unidade, a fim de verificar se o local do 

atendimento do paciente teria relação com alguma resposta mais ou menos 

prevalente. Isto foi feito porque as regiões de Belo Horizonte são distintas quanto ao 

aspecto socioeconômico que reflete no Índice de Desenvolvimento Humano (IDH) de 

cada uma delas. 

O IDH é baseado em três dimensões, longevidade, educação e renda. 

Segundo dados de 2021 divulgados como Mapa das Desigualdades para a cidade de 

Belo Horizonte e região metropolitana, formulado através de dados do IBGE para 
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definição de uma mensuração de desigualdade (desigualdômetro), existem grandes 

desigualdades entre as regiões da capital mineira (Instituto Nossa BH, 2021). Com 

metodologia própria, foram considerados 13 indicadores sociodemográficos, além de 

11 variáveis relativas à mobilidade urbana. O desigualdômetro é calculado pela razão 

entre o maior e o menor valor constatado nos territórios em questão (maior valor obtido 

no indicador dividido pelo menor valor não nulo dos territórios). 

Os resultados também foram mostrados graficamente, com legenda, 

especificando a faixa de valores representados por cada cor no mapa. As cores mais 

claras representam os menores valores, e as mais escuras, os maiores valores. A 

escala cinza foi utilizada para representar territórios nos quais não se aplicam os 

dados, como áreas de preservação ambiental (cinza escuro), ou áreas em que não há 

informação. Para Belo Horizonte foi obtido um valor de desigualdômetro de 1,5 vezes 

entre regiões da cidade (Instituto Nossa BH, 2021). Na Figura 1, o mapa mostra a 

representação gráfica da desigualdade no quesito IDH por região da capital. 

 

 

Figura 1 – Mapa da desigualdade da cidade de Belo Horizonte no quesito IDH 

Fonte: Instituto Nossa BH, 2021. 
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Como se pode observar na Figura 1, existe relevante diferença 

socioeconômica entre as regiões Norte e Centro-Sul do município de Belo Horizonte. 

Na imagem são sinalizados os três bairros de maior IDH na cidade (bolinhas amarelas) 

frente aos de menor IDH (bolinhas azuis). A região Centro-Sul engloba os bairros com 

maior IDH de Belo Horizonte: Savassi (0,954), Anchieta (0,949) e Cruzeiro (0,947). A 

região Norte concentra bairros com IDH entre 0,744 a 0,637. Estes dados sobre a 

região de atendimento foram considerados relevantes para melhor compreensão da 

população em estudo, uma vez que as dimensões socioeconômicas são importantes 

para uma análise de impactos financeiros e sociais do TEA nas famílias. 

Para a manutenção do anonimato dos participantes na pesquisa, a clínica 

parceira foi dividida conforme unidades sendo na época do estudo: 

1. Unidade 1: situada na região Centro-Sul de Belo Horizonte, é a mais antiga em 

funcionamento; 

2. Unidade 2: situada também na região Centro-Sul, é a de inauguração mais 

recente; 

3. Unidade 3: situada na região Central de Belo Horizonte; 

4. Unidade 4: situada na região Norte de Belo Horizonte. 

 

Em geral, é considerada região Central de Belo Horizonte aquela situada 

no interior da Avenida do Contorno. Não é uma regional por estar inclusa na região 

Centro-Sul. No entanto, para esta pesquisa, foi considerada em separado por ser 

ponto de acesso central de circulação do transporte urbano da cidade, o que traz um 

público que se vincula a unidade não como local de residência, mas de ponto de 

referência para acesso à população vinda de bairros diversos, inclusive municípios da 

região metropolitana. Neste aspecto, as demais unidades podem ser mais bem 

vinculadas às respectivas regiões, quanto a um referencial ao estilo de vida e 

condições socioeconômicas da população estudada. 
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4 APRESENTAÇÃO E ANÁLISE DOS RESULTADOS 

A apresentação dos resultados foi dividida iniciando pelos dados 

quantitativos e, posteriormente, os obtidos com o formulário semiestruturado. Por fim, 

os resultados são apresentados e discutidos através da transcrição de partes 

discriminadas voluntariamente no formulário semiestruturado, para uma discussão 

essencialmente qualitativa, com foco nas dificuldades enfrentadas no cotidiano dessa 

população levando em consideração a estrutura de análise de conteúdo de Bardin 

(1977). 

4.1 Perfil da população estudada 

Foram realizadas 208 entrevistas válidas, distribuídas nas quatro unidades 

de estudo, sendo: 46 na Unidade 1 (22% das entrevistas); 56 na Unidade 2 (27% das 

entrevistas); 52 na Unidade 3 (25% das entrevistas) e; 54 na Unidade 4  (26% das 

entrevistas). 

4.1.1 Perfil das Famílias 

As famílias foram categorizadas quanto à renda familiar, utilizando como 

referência a classificação do IBGE para a época do estudo (IBGE, 2023) conforme a 

Tabela 1. Considerando para a renda familiar: A – acima de 15 salários mínimos; B – 

de 5 a 15 salários mínimos; C – 2 a 5 salários mínimos; D – 1 a 2 salários mínimos e; 

E – até 1 salário mínimo (considerando o valor do salário mínimo em 2024 de 1.412 

reais), conforme mostra a Tabela. 1. 
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Tabela 1 – Renda familiar das famílias entrevistadas 

Classificação de renda familiar 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

A 4 (8,7) 2 (3,6) 2 (3,9) 0 

B 16 (34,8) 10 (17,9) 19 (36,6) 12 (22,2) 

C 21 (45,7) 21 (37,5) 18 (34,6) 27 (50) 

D 4 (8,7) 12 (21,4) 7 (13,5) 11 (20,4) 

E 1 (2,2) 10 (17,9) 6 (11,5) 4 (7,4) 

Não declarado 0 1 (1,8) 0 0 

 

No que se refere à raça do paciente, declarada por seu principal cuidador, 

tem-se os resultados apresentados na Tabela 2. 

 

Tabela 2 – Raça dos pacientes participantes da pesquisa, declarada por seu 

principal cuidador 

Raça autodeclarada 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Branco 39 (84,8) 28 (50) 38 (73,1) 28 (51,9) 

Pardo 7 (15,2) 18 (32,1) 11 (21,2) 5 (9,3) 

Negro 0 3 (5,4) 2 (3,9) 21 (38,9) 

Preto 0 4 (7,1) 1 (1,9) 0 

Moreno 0 3 (5,4) 0 0 

 

Sobre a formação escolar do principal cuidador da criança TEA os 

resultados são apresentados na Tabela 3. 
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Tabela 3 – Nível de formação escolar do principal cuidador da criança TEA 

Formação do responsável  
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Ensino fundamental completo 2 (2,2) 1 (1,8) 1 (1,9) 1 (1,9) 

Ensino médio incompleto 0 0 0 0 

Ensino médio completo 10 (21,7) 24 (42,9) 14 (26,9) 26 (48,1) 

Técnico 3 (6,5) 0 0 6 (11,1) 

Superior Completo 20 (43,5) 20 (35,7) 35 (67,3) 19 (35,2) 

Pós-graduação 12 (26,1) 11 (19,6) 2 (3,9) 2 (3,7) 

 

As maiores rendas estiveram na Unidade 1 e na Unidade 3 (TAB. 1), onde 

também se encontraram a maior porcentagem de população autodeclarada branca, e 

com a maior quantidade de responsáveis com ensino superior completo. Sobre a 

prevalência de diagnóstico na raça autodeclarada branca vale ressaltar que é 

compatível com a literatura mundial (Steinbrenner et al., 2020). Esse resultado pode 

ser consequência da falta de estudos sobre a distribuição do TEA levando em 

consideração as raças e grupos étnicos. Vê-se, nos estudos multicêntricos, que o 

grupo caucasiano sempre tem maior quantidade de diagnóstico, sendo esses mais 

precoces e por isso tendendo a melhores desfechos. 

Uma vez que não se tem indicativos científicos que corroboram com uma 

maior prevalência de TEA na raça branca, esse resultado pode ser um reflexo da 

desigualdade entre as raças. Isto porque, não existem estudos até o momento que 

deixem claro se tratar de prevalência em decorrência de maior acesso ao diagnóstico 

ou se realmente relacionada a uma alteração fenotípica do TEA (Roman-Urrestarazu 

et al., 2021). Assim, considerando os estudos atuais, um menor acesso ao 

conhecimento e ao diagnóstico pode ser a causa dessa diferença. Porém, essa 

afirmação não pode ser confirmada, pela falta de estudos multicêntricos e com uma 

amostragem mais adequada (Luelmo et al., 2022). 

No quesito sexo do responsável por levar a criança (Tabela 4) aos 

tratamentos vê-se uma prevalência importante de pessoas do sexo feminino como a 

figura central do cuidado. A presença da mulher como responsável nas terapias é 

aproximadamente três vezes maior que a do homem. 
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Tabela 4 – Sexo do principal cuidador das crianças TEA 

Sexo do responsável 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Feminino 31 (67,4) 41 (73,2) 41 (79,1) 41 (76,6) 

Masculino 15 (32,6) 15 (26,8) 13 (25) 11 (20,4) 

Não Declarado 0 0 1 (1,9) 0 

 

No presente estudo, as famílias apresentaram dois fatores positivos para 

uma maior resiliência, ou seja, a grande porcentagem de famílias que seguem alguma 

religião ou fé (Tabela 5) e a estrutura familiar (Tabela). Apesar de, a pesquisadora ter 

questionado sobre a religião familiar, esse dado foi transformado em presença ou não 

de religião ou fé, que se traduz em fator de resiliência, não havendo relação entre um 

ou outro tipo de religião estar vinculada à resiliência. Encontramos uma declaração de 

fé em aproximadamente 90% das famílias entrevistadas, que pode ser considerado 

um fator de resiliência juntamente com um índice baixo de divórcio – 

aproximadamente 6% das famílias tiveram os casamentos desfeitos. Essa é uma 

baixa porcentagem considerando a realidade do Brasil em que um em cada três 

casamentos acabam em divórcio e o tempo médio do casamento é de quatorze anos 

(IBGE, 2007; IBGE, 2021; CANO et al., 2009). Somando-se a isso, tivemos na parte 

qualitativa relatos de casamentos que foram retomados após o diagnóstico e outros 

tantos relatos de uma melhor estruturação da família e da rotina familiar para garantir 

um tratamento mais adequado para a criança TEA. 

 

Tabela 5 – Presença ou ausência de religião / fé 

Religião 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Presença de religião / fé 44 (95,6) 45 (80,3) 42 (80,7) 46 (84,7) 

Ausência de religião / fé 0 4 (7,2) 1 (2) 1 (1,1) 

Não declarado 2 (4,3) 7 (12,5) 9 (17,3) 7 (13) 
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Tabela 6 – Estado civil do principal cuidador da criança TEA 

Estado Civil 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Casado 41 (89,1) 37 (66,1) 37 (71,2) 40 (74,1) 

Solteiro 3 (6,5) 10 (17,9) 11 (21,2) 10 (18,3) 

Divorciado 2 (4,4) 7 (12,1) 1 (1,9) 4 (7,4) 

Viúvo 0 2 (3,6) 2 (3,9) 0 

Não declarado 0 0 1 (1,9) 0 

 

A informação das idades dos pais na concepção se faz importante, pois nos 

estudos mundiais foi verificado um risco maior de TEA quando o pai tem mais de 40 

anos na concepção (Guinchat, 2012; Wu et al., 2017). 

Ao analisar as idades durante a pesquisa não foi visto uma maior 

prevalência de pais mais velhos (Tabela 7). Em todas as unidades a grande maioria 

dos pais tinha até 40 anos na concepção, sendo a maior porcentagem até 35 anos. 

Na Unidade 1, observou-se que 84% dos pais tinham até 40 anos na concepção; nas 

Unidades 2 e 3, 78% tinham até 40 anos e, finalmente, na Unidade 4 - 89% dos pais 

tinham até 40 anos. Dessa forma, apesar de não ser um estudo voltado aos critérios 

de risco para TEA, percebemos na nossa população uma idade mais jovem do que 

esperado. 

Sobre a idade materna na concepção também se tem a grande maioria com 

menos de 35 anos de idade na concepção, também um resultado diferente do 

esperado, considerando os estudos mundiais que relacionam a idade mais avançada 

na concepção com o risco maior de TEA (Guinchat, 2012; Wu et al., 2017). Na 

Unidade 1 - 65% das mães tinham menos de 35 anos na época da concepção; na 

Unidade 2 - 67% das mães tinham menos de 35 anos; na Unidade 3 - 61% tinham 

menos de 35 anos e; na Unidade 4: 68% tinham menos de 35 anos. Dessa forma, foi 

percebido que a grande maioria das mães participantes da pesquisa tinha idade 

inferior à idade de risco para as quebras cromossômicas, fator que poderia se associar 

ao TEA (Parner et al., 2012; Shelton et al., 2010; Gardener et al., 2009; Alter et al., 

2011; Reichenberg, 2006). 
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Tabela 7 – Idade dos pais na época da concepção da criança TEA 

Idade Paterna 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Até 35 anos  31 (67,4) 30 (52,7) 21 (40,4) 32 (59,2) 

36 a 40 anos 8 (17,4) 14 (25,5) 20 (38,5) 16 (30,4) 

Acima de 41 anos 7 (15,2) 12 (21,8) 11 (21,2) 6 (10,4) 

Idade Materna 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Até 35 anos 26 (56,5) 38 (67,9) 32 (61,5) 35 (64,5) 

36 a 40 anos 16 (34,8) 16 (28,6) 15 (28,9) 14 (25,9) 

Acima de 41 anos 4 (8,7) 2 (3,6) 5 (9,6) 3 (5,6) 

 

4.1.2 Pacientes 

A Tabela 8 mostra uma classificação das crianças TEA por sexo. Diferente 

do que foi encontrado na literatura sobre a prevalência do TEA, que hoje já seria 2:1 

ou 3:1 (sexo masculino: feminino), nas clínicas estudadas a prevalência se mantêm 

próxima de 4:1, o que chama atenção e deixa dúvidas (Fombonne, 2003). Será que 

se está fazendo menos diagnóstico no sexo feminino ou será que a prevalência em 

Belo Horizonte realmente é de 4:1? 

Vários artigos mostram que, mundialmente a mulher tem menos 

diagnóstico de TEA em decorrência do mecanismo de mimetização que possibilita 

“esconder” os sintomas do espectro, de forma a reduzir as diferenças sociais e de 

déficit de comunicação que apresentam (Duvekot et al., 2017; Dworzynski et al., 2012; 

Salomone et al., 2016; Kopp; Gilberg, 1992). Frente a isso, vale pensar se está 

precisando elaborar mais o processo diagnóstico, usando novos mecanismos 

diagnósticos para a população feminina. 
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Tabela 8 – Classificação das crianças TEA por sexo 

Sexo da Criança 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Masculino 37 (80,4) 47 (83,9) 42 (80,8) 35 (64,8) 

Feminino 9 (19,6) 9 (16,1) 10 (19,2) 19 (35,2) 

 

Na Tabela 9 estão os dados referentes ao tipo de parto relacionado à 

criança TEA. Quando se avalia o tipo de parto vê-se a maior prevalência do parto 

cesárea frente ao parto normal. Essa prevalência é a mesma vista na saúde 

suplementar, onde os partos cesáreos podem representar até 80% dos partos (Pires 

et al., 2023; Barros et al., 2015; Rattner; Moura, 2016). 

Considerando que a população estudada faz o tratamento através da saúde 

suplementar, a maior quantidade de cesáreas frente ao parto normal é esperada e 

pode não ter relação direta com o TEA. 

 

Tabela 9 – Classificação por tipo de parto relacionado à criança TEA 

Parto 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Normal 16 (34,8) 19 (33,9) 21 (40,4) 25 (46,3) 

Cesárea 30 (65,2) 37 (66,1) 31 (59,6) 29 (53,7) 

 

Na Tabela 10 são apresentados os dados referentes a idade da criança na 

época do início do tratamento, onde se percebe a maioria com idade abaixo dos 3 

anos de idade, o que é ideal para o seguimento terapêutico. A idade do início das 

terapias de forma precoce (até 3 anos) é um fator de redução de morbidade. Quanto 

mais cedo é iniciada a abordagem, melhor a chance de desfechos favoráveis (Sillos 

et al., 2020). 
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Tabela 10 – Idade da criança TEA na época do início do tratamento 

Idade no início do tratamento 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

3 anos ou menos 33 (71,7) 50 (89,3) 37 (71,2) 41 (75,9) 

4 a 5 anos 7 (15,2) 3 (5,4) 10 (19,2) 12 (22) 

6 a 10 anos 6 (13) 3 (5,4) 4 (7,7) 1 (1,9) 

11 anos ou mais 0 0 1 (1,9) 0 

 

Sobre a escola frequentada pela criança, observa-se na Tabela 11 a 

maioria frequenta a escola pública, independente da renda familiar. 

 

Tabela 11 – Tipo de escola frequentada pelas crianças TEA 

Escola 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Pública 29 (63) 33 (59) 34 (66,2) 39 (72,2) 

Particular 17 (37) 23 (41) 16 (30) 15 (27,8) 

Fora da escola 0 0 2 (3,8) 0 

 

Aproximadamente 60% a 70% das crianças estudavam na escola pública. 

Esse resultado parece estar associado às políticas inclusão escolar que têm sido 

consideradas nas escolas públicas com mais eficiência, quando comparadas às 

escolas particulares. 

4.2 Resultados obtidos através de formulário semiestruturado 

O formulário semiestruturado constou de oito questões que traziam até 

cinco opções de respostas estruturadas. Em todas as questões havia espaço para 

considerações pessoais e estas foram avaliadas em separado, quanto a seu aspecto 

qualitativo. Do cabeçalho do formulário foram retiradas informações referentes ao 
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parentesco da criança com seu principal cuidador (Tabela 12); idade do principal 

cuidador (Tabela 13); e idade atual da criança (Tabela 14). 

 

Tabela 12 – Parentesco da criança TEA com seu principal cuidador 

Parentesco da criança TEA com 

seu principal cuidador 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Pai 15 (33,6) 14 (25) 11 (21,2) 10 (18,5) 

Mãe 30 (65,2) 36 (64,3) 32 (61,6) 41 (75,9) 

Outros 1 (1,2) 6 (10,7) 9 (17,5) 3 (5,6) 

 

No quesito parentesco do responsável em todas as unidades a maioria era 

a mãe, variando de 61% a 75% dos acompanhantes. As mães são seguidas pelos 

pais, variando de 18% a 33%. Esse padrão é compatível com o que se vê na literatura, 

onde os principais seguimentos de cuidados são feitos pela mãe. Essa tendência do 

cuidado centralizado no papel feminino sobrecarrega a mãe e gera vários riscos de 

morbidade, tais como transtornos de humor, transtorno de ansiedade e sobrecarga 

por sobreposição de papeis (Pohl et al., 2020; Winnard et al., 2022). Mais 

recentemente novos estudos têm surgido, mostrando a realidade dos cuidadores de 

pacientes com transtornos crônicos, com isso, é possível reconhecer e minimizar as 

morbidades, melhorando o seguimento do paciente e de toda a sua família. 

Ao analisar a idade do responsável pelos cuidados da criança tem-se que, 

a grande maioria tem menos de 50 anos, e grande parte, menos de 40 anos (Tabela 

13). Ou seja, uma parcela grande da população economicamente ativa muitas vezes 

deixa de participar da sociedade e da força de trabalho para se tornar principal 

cuidador. Em longo prazo observam-se impactos econômicos em toda a sociedade 

pela “perda” de mão de obra tanto do paciente como de seu cuidador (Schofield, 2019). 
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Tabela 13 – Idade dos responsáveis pela criança TEA na ocasião da pesquisa 

Idade dos responsáveis pela criança 

TEA na ocasião da pesquisa 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

40 anos ou menos 15 (32) 21 (37,5) 23 (44,2) 30 (55,6) 

41 a 50 anos 27 (58,7) 24 (42,9) 19 (36,5) 22 (40,7) 

51 anos ou mais 4 (9,3) 8 (13,6) 10 (19,3) 2 (3,7) 

Não declarado 0 0 0 0 

 

Sobre a idade da criança que estava na época em tratamento, a maioria 

tinha menos de oito anos (Tabela 14), provavelmente devido às altas dos tratamentos 

multidisciplinares que várias crianças recebem ao longo dos anos, principalmente os 

quadros leves com menores demandas. Mesmo assim, na época já estavam sendo 

criados grupos de tratamento de adolescentes na tentativa de aproximá-los ao 

máximo possível da capacidade social funcional. 

 

Tabela 14 – Idade das crianças TEA atendidas no momento da pesquisa 

Idade das crianças TEA atendidas 

no momento da pesquisa 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Menores de 3 anos 2 (3,3) 6 (10,7) 16 (30,8) 5 (9,3) 

De 3 a 6 anos 22 (47,8) 34 (60,7) 22 (42,3) 26 (48,1) 

 De 6 a 8 anos 13 (28,3) 8 (14,3) 9 (17,3) 15 (27,8) 

Acima de 9 anos 9 (20,6) 8 (14,3) 5 (9,6) 8 (14,8) 

 

Os dados obtidos através das perguntas do formulário são apresentados 

na Tabela 15, na sequência em que aparecem no formulário. 
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Tabela 15 – Respostas obtidas aos questionamentos do formulário semiestruturado 

Questão 1. O que levou a procura pela avaliação e 

diagnóstico? 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Observação de atraso no desenvolvimento da 

criança. 
35 (76,1) 48 (85,7) 37 (71,2) 47 (87) 

Indicação de familiares. 1 (2,2) 2 (3,6) 2 (3,9) 1 (1,9) 

Indicação de pessoas fora do círculo familiar. 3 (6,5) 2 (3,6) 3 (5,8) 0 

Indicação da escola. 7 (15,2) 4 (7,1) 9 (17,3) 6 (11,1) 

Não declarado. 0 0 1 (1,9) 0 

Questão 2. O diagnóstico foi: 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Uma surpresa, pois não se percebia nada incomum 

com o comportamento da criança. 
10 (21,7) 3 (5,4) 12 (23,1) 10 (18,5) 

Uma surpresa, pois não conhecia este distúrbio. 9 (19,6) 13 (23,2) 4 (7,7) 7 (13) 

Esperado, porque havia percepção de algo 

incomum no comportamento da criança. 
25 (54,4 25 (44,6) 26 (50 25 (46,3) 

Esperado, pois já conhecia o distúrbio e identificava 

na criança comportamentos relacionados. 
2 (4,4) 15 (26,8) 8 (15,4) 12 (22,2) 

Não declarado 0 0 2 (3,9) 0 

Questão 3. Houve mudanças na rotina familiar após 

o diagnóstico? 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Não houve mudanças. 0 3 (5,4) 4 (7,7) 5 (9,3) 

Houve poucas mudanças. 8 (17,4) 12 (21,4) 13 (25) 13 (24,1) 

Houve mudanças significativas. 38 (82,6) 40 (71,4) 34 (65,4) 36 (66,7) 

Não declarado 0 1 (1,8) 1 (1,9) 0 
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Questão 4. Quanto ao aspecto financeiro, após o 

diagnóstico: 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

O cuidado com a criança não trouxe impacto 

financeiro para a família. 
3 (6,5) 10 (17,9) 13 (25) 19 (35,2) 

O cuidado com a criança trouxe impacto financeiro 

para a família. 
43 (93,5) 46 (82,1) 39 (75) 34 (63) 

Não declarado. 0 0 0 1 (1,8) 

Questão 5. Quanto ao aspecto social: 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

O cuidado com a criança não trouxe impacto no 

convívio da família com outras pessoas. 
19 (41,3) 22 (39,3) 30 (57,7) 26 (48,2) 

O cuidado com a criança trouxe impacto no convívio 

da família com outras pessoas. 
27 (58,7) 34 (60,7) 22 (42,3) 28 (51,8) 

Não declarado. 0 0 0 0 

Questão 6. Quanto à estrutura familiar: 
Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Não houve mudança na estrutura familiar após o 

diagnóstico. 
39 (84,8) 40 (71,4) 44 (84,6) 45 (83,3) 

Houve mudança na estrutura familiar após o 

diagnóstico, tais como divórcio ou casamento. 
7 (15,2) 16 (28,6) 8 (15,4) 9 (16,7) 

Não declarado 0 0 0 0 
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Questão 7. Caso a criança tenha sido diagnosticada 

em idade escolar: 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Foi necessário mudar de escola para atender 

melhor às necessidades da criança. 
16 (34,8) 11 (19,6) 11 (21,2) 10 (18,5) 

Gostaria de ter mudado de escola, mas não foi 

possível. 
4 (8,7) 3 (5,4) 6 (11,5) 7 (13) 

Não foi necessário mudar de escola porque ela se 

disponibilizou a atender as necessidades da 

criança. 

17 (37) 21 (37,5) 20 (38,5) 24 (44,4) 

Não foi necessário mudar de escola porque ela já 

possuía estrutura de atendimento pedagógico 

específico para as necessidades da criança com 

TEA. 

5 (10,9) 8 (14,3) 8 (15,4) 7 (13) 

Não se aplica e/ou não declarado. 4 (8,6) 13 (23,2) 7 (13,4) 6 (11,1) 

Questão 8. Em relação a escola que a criança 

frequenta 

Unidade 1 

n=46 (%) 

Unidade 2 

n=56 (%) 

Unidade 3 

n=52 (%) 

Unidade 4 

n=54 (%) 

 n (%) 

Não atende bem a criança, não oferece apoio 

pedagógico específico. 
2 (4,4) 2 (3,6) 2 (3,9) 2 (3,7) 

Não atende bem a criança, oferecendo apoio não 

especializado. 
2 (4,4) 2 (3,6) 7 (13,5) 2 (3,7) 

Tem se esforçado em atender as necessidades da 

criança, embora não ofereça apoio pedagógico 

específico. 

19 (41,2) 28 (50) 28 (53,9) 30 (55,6) 

Atende as necessidades da criança e oferece apoio 

pedagógico específico. 
23 (50) 24 (42,8) 13 (25) 20 (37) 

Não se aplica ou não declarado. 0 0 2 (3,7) 0 

 

Observa-se que a maioria absoluta do motivo de busca ao diagnóstico foi 

a percepção de atraso no desenvolvimento da criança, sendo essa resposta 

prevalente em todas as unidades (dentro das unidades essa resposta variou de 70% 

a 87%). O que chama atenção é que a indicação escolar não foi tão importante, apesar 
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da grande maioria das crianças estarem em ambiente escolar. Apenas 7% a 17% das 

famílias relataram indicação da escola sobre alteração do comportamento infantil. 

Considerando que faz parte das alterações no TEA a dificuldade de 

interação social e de comunicação, esperávamos que a escola representasse um 

papel mais importante na orientação das famílias frente as alterações apresentadas. 

As crianças no ambiente escolar estão com os pares, sendo assim, um ambiente ideal 

para observação do comportamento infantil. Dentro deste questionamento, foram 

feitas várias possibilidades de análise e não houve correlação de maior ou menor 

indicação escolar relacionado à idade da criança, a escola pública ou particular, à 

região estudada ou qualquer outra correlação. 

Através dos relatos dos familiares na descrição qualitativa pode-se 

observar que o atraso do desenvolvimento da criança foi o que chamou atenção dos 

familiares (Quadro 2). Apenas uma minoria das respostas citou a percepção da escola 

frente aos atrasos das crianças. 

 

Quadro 2 – Unidade de Contexto (Q1): O que levou a procura pela avaliação e 

diagnóstico? 

O que levou a procura pela avaliação e diagnóstico? 

Q1: Unidade de registro: 

Atraso, fala, crises, alterações 

 

“Não falava.” 

“Observação no limiar de frustração 

muito pequeno e as crises de 

desregulação muito frequentes.” 

“Percebi desde muito cedo as 

alterações. O tratamento demorou, pois 

o profissional que atendia a criança não 

aceitava a necessidade das 

intervenções.” 

“Tanto a escola quanto a família 

percebeu a necessidade de um 

acompanhamento, pois havia um atraso 

no desenvolvimento e um desinteresse 

em se entrosar com os colegas.” 
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Em relação às mudanças na rotina familiar após o diagnóstico, a grande 

maioria das famílias apontou que houve mudanças significativas. Considerando as 

respostas qualitativas as principais mudanças foram relativas à reorganização ao 

horário de trabalho, ou mesmo a saída de um dos pais do trabalho, principalmente da 

mãe, para cuidar das necessidades do filho (Quadro 3). Frente a essas respostas foi 

realizado um levantamento para verificar a quantidade de famílias que renunciaram 

ao emprego para estar mais presente no tratamento do(a) filho(a). Considerou-se que 

essa redução do trabalho pode trazer impacto na redução da renda familiar de forma 

importante. Os resultados obtidos neste levantamento foram: 

1. Unidade 1: das 45 famílias entrevistadas, 17 mães deixaram de trabalhar e dois 

pais (19 no total, totalizando 42,2% de pais ou mães que deixaram de trabalhar 

nas famílias entrevistadas e cujas famílias foram afetadas por um familiar que 

deixou o trabalho); 

2. Unidade 2: das 56 famílias entrevistadas, 14 mães deixaram seus empregos 

(25% das famílias foram afetadas por um familiar que deixou o trabalho); 

3. Unidade 3: das 52 famílias entrevistadas, nove mães deixaram os empregos e 

um pai (n=11; 19% das famílias afetadas); 

4. Unidade 4: das 54 famílias entrevistadas, 13 mães deixaram os empregos (24% 

das famílias afetadas). 

Os relatos escritos deixam claras as dificuldades e mudanças da rotina 

familiar. 
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Quadro 3 – Unidade de Contexto (Q2): Houve mudanças na rotina familiar após o 

diagnóstico? 

Houve mudanças na rotina familiar após o diagnóstico? 

Q2: Unidade de registro: 

Rotina, 

abandono de trabalho, 

mudança. 

“Mudamos de endereço para estar perto 

da rede de apoio, colocamos na escola, 

tudo mudou para favorecer o 

acompanhamento da nossa filha. Meu 

esposo saiu do emprego para cuidar da 

nossa filha e eu permaneci pois o meu 

salário era melhor, foi apenas o início das 

mudanças”. 

“Tive que parar de trabalhar”. 

“Foi necessário parar de trabalhar para 

acompanhar nos tratamentos. Alteração 

de renda. Pai não admite com briga 

judicial, pois ele se machucava muito e o 

pai entendia ser maus tratos”. 

“Adaptação da família como um todo. A 

rotina mudou completamente a casa 

inteira acordar às 4:30 da manhã, o lazer, 

sair com a criança autista é mais difícil e 

o cuidado com a segurança dentro da 

casa”. 

“Por não trabalhar perdi os benefícios, 

por mais que receba o LOAS não é o 

suficiente”. 

 

A questão 3 do formulário abordou o conhecimento prévio do TEA e a 

percepção familiar de alteração do comportamento da criança. Essa foi uma das 

poucas questões em que se viu uma diferença perceptível entre as unidades. Em 

todas as unidades a resposta com a maior porcentagem foi a C (O diagnóstico foi: 

esperado, porque havia percepção de algo incomum no comportamento da criança), 

mostrando que a família esperava o diagnóstico, pois percebia que havia algo 

incomum no comportamento da criança (Quadro 4). Chamou atenção a alta 



51 

 

porcentagem de famílias que não percebia alteração no comportamento da criança 

nas Unidades 1, 3 e 4 – variando de 18 a 23%. 

 

Quadro 4 – Unidade de Contexto (Q3): O diagnóstico foi 

O diagnóstico foi 

Q3: Unidade de registro: 

Surpresa, esperado, 

resposta, diagnóstico. 

“Foi uma surpresa e também uma 

resposta a muitas perguntas. Demora 

para falar, pulos, sons, não gostar de 

barulho... Inclusive o diagnóstico foi o 

último para me defender das ações 

judiciais o qual foi acusada pelo pai de 

maus tratos.” 

“Como na nossa família já existia um 

caso de uma criança autista a mãe dele 

já desconfiava do diagnóstico e me 

orientou...” 

“Foi bom ter o diagnóstico, mas me senti 

culpada por não ter observado o melhor. 

Depois fomos à procura de terapias e 

cursos e isso foi melhorando o nosso 

conhecimento.” 

“Foi um grande baque para nós pais, 

pois mesmo conhecendo um pouco do 

TEA pais idealizam os filhos.” 

 

Quanto ao aspecto financeiro após o início das terapias e tratamentos, a 

grande maioria das famílias em todas as unidades (variando de 62 a 93%) relatou que 

o cuidado com a criança trouxe impacto financeiro para a família. Os principais 

impactos apresentados foram: a saída de um dos pais do trabalho com a redução de 

renda, o custo com as terapias (mesmo com o uso do convênio há o coparticipativo), 

o gasto com medicações e com transporte. Um aspecto importante a ser relatado 

sobre o transporte é que, apesar das crianças com TEA terem direito a passe livre 

com acompanhante no transporte público, esse direito é pouco utilizado. Pelas 

dificuldades sensoriais que elas apresentam e alterações comportamentais a grande 
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maioria das famílias tem que usar transporte por aplicativo ou carro próprio para todos 

os deslocamentos que fazem com a criança. As respostas dos cuidadores ilustram as 

principais dificuldades financeiras apresentadas (Quadro 5). 

 

Quadro 5 – Unidade de Contexto (Q4): Quanto ao aspecto financeiro, após o 

diagnóstico 

Quanto ao aspecto financeiro, após o diagnóstico 

Q4: Unidade de registro: 

perda de renda, aumento dos gastos, 

remédios, terapias, transporte. 

“Houve aumento do plano de saúde de 

consultas médicas e terapias”. 

“Tratamentos, cursos realizados pelos 

pais sobre TEA, mudança do local onde 

moramos, brinquedos pedagógicos, 

criação de uma brinquedoteca em casa.” 

“Eu pai sai do serviço para estar 

presente no dia a dia para melhorar o 

desenvolvimento do meu filho e hoje rodo 

em aplicativo de transporte à noite.” 

“Transporte para os locais de 

tratamento, alimentação especial 

(seletividade alimentar) custos das 

terapias particulares até conseguir a 

vaga pelo plano de saúde, entre outros.” 

 

Quanto ao aspecto social, a maioria das famílias relatou que o cuidado com 

a criança trouxe impacto no convívio da família com outras pessoas. Ao analisar as 

respostas qualitativas (Quadro 6) as principais dificuldades apresentadas foram: 

dificuldade de permanecer com a criança do espectro em locais de maior movimento, 

aglomeração de pessoas e barulho – essa dificuldade vem das alterações sensoriais 

que as crianças apresentam; o parco entendimento da sociedade frente ao TEA e as 

alterações comportamentais que a criança pode apresentar gerando momentos de 

desgaste importante das famílias. 

Contudo, houve aspectos positivos. Algumas famílias relataram que a 

principal modificação foi uma maior proximidade de todos os membros da família, 
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formando uma rede de apoio e um tratamento mais adequado e eficaz para a criança 

(Quadro 6). 

 

Quadro 6 – Unidade de Contexto (Q5): Quanto ao aspecto social 

Quanto ao aspecto social 

Q5: Unidade de registro: 

distanciamento social, 

proximidade social e familiar. 

“Evito lugares que possam desregular o 

comportamento do meu filho ou onde 

acho que corra risco dele ser julgado ou 

discriminado.” 

“Tivemos que adaptar saídas como ir 

para a igreja, festas de aniversário, 

passeios de férias, restaurantes. 

Diminuímos consideravelmente essas 

saídas.” 

“Preconceito e distanciamento.” 

“Todos passaram a relevar o 

comportamento dele após o diagnóstico 

e ter mais paciência e carinho.” 

 

Quanto à estrutura familiar, apesar de sempre esperar uma mudança na 

estrutura frente a um diagnóstico como o TEA, o que se percebeu em todas as 

unidades foram relatos de que não houve mudança na estrutura familiar após o a 

possibilidade diagnóstica e início do tratamento – essa resposta variou nas unidades 

de 71 a 84%. Nos casos em que relataram mudança, a grande maioria foi o divórcio 

dos pais, sendo que algumas famílias tiveram reconciliação após o diagnóstico a fim 

de melhorar os cuidados com a criança. Ao iniciar o estudo se acreditava que haveria 

uma proporção muito maior de divórcio do que realmente foi visto com as respostas 

quantitativas, contudo, em alguns casos ocorreu o contrário, uma aproximação dos 

casais para um melhor tratamento do filho. 

Nas respostas qualitativas o que mais chamou atenção foi o impacto 

negativo nos outros filhos que, inclusive, em vários casos iniciaram quadros de 

alteração de humor após o início dos tratamentos. Os cuidadores correlacionam essa 

alteração a uma menor disponibilidade para os outros filhos após a possibilidade 

diagnóstica de TEA e o seu tratamento (Quadro 7).  
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Quadro 7 – Unidade de Contexto (Q6): Quanto à estrutura familiar 

Quanto à estrutura familiar 

Q6: Unidade de registro: 

mudança, impacto nos outros filhos. 

“Outras mudanças, o impacto da 

dedicação para o autista supera o 

convívio normal com os outros filhos. 

Caso de depressão dos meus outros 

filhos pela ausência e pelas dificuldades 

financeiras.” 

“Impacto no casamento e alteração 

psicológica no irmão mais velho.” 

“Percebo que houve armamento no 

casamento muito por conta do cansaço 

e demanda das terapias. O foco na 

evolução da criança.” 

“Como eu era o chefe da casa meus 

filhos mais velhos precisaram sair de 

casa para que eu pudesse receber o 

Loas.” 

 

As duas últimas perguntas do formulário estavam voltadas para a escola e 

o atendimento prestado a criança com TEA. Quando questionados sobre a 

necessidade ou não de mudança de escola após o diagnóstico, houve uma grande 

variedade de respostas entre as opções disponibilizadas. Porém, a resposta C (não 

foi necessário mudar de escola porque ela se disponibilizou a atender as 

necessidades da criança) se manteve a mais prevalente, junto com um padrão de 

resposta em que a maioria dos pacientes estudavam em escola pública. Ou seja, a 

escola pública se mostrou mais preparada para a inclusão de acordo com a impressão 

dos cuidadores. Corroborando com as respostas quantitativas, teve-se, portanto, 

amostras de respostas qualitativas (Quadro 8). 
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Quadro 8 – Unidade de Contexto (Q7): Caso a criança tenha sido diagnosticada em 

idade escolar 

Caso a criança tenha sido diagnosticada em idade escolar 

Q7: Unidade de registro: 

pública, particular, inclusão. 

“Mudei da escola particular para a 

municipal, por indicação da 

neuropediatra e também por achar que 

eles estavam mais preparados.” 

“Estava na escola particular. A 

instituição não se mostrou preparada 

para lidar com a criança. Foi para escola 

pública. EMEI.” 

“Houve necessidade de mudar de escola 

duas vezes, uma por falta de inclusão 

escola particular e outra porque ele 

sofria abuso emocional por parte da 

professora mediadora - escola 

estadual.” 

“Estudava em escola particular e tem 

dois anos que mudamos para pública e 

foi a melhor coisa!” 

 

Observou-se que a grande maioria das crianças estava estudando em 

escola pública no momento da pesquisa, pois os pais consideram que a possibilidade 

de inclusão melhor. Ao serem avaliadas as respostas obtidas na última questão do 

formulário, existe uma desigualdade de respostas, variando desde um esforço para 

fazer inclusão até a inclusão com apoio pedagógico específico. A principal conclusão 

que se pode chegar é uma heterogeneidade no atendimento escolar, sobre o que é 

considerado inclusão escolar e como ela deve ser feita. Essa heterogeneidade foi vista 

independentemente da idade da criança, do bairro da escola, se municipal ou estadual. 

Sobre a inclusão escolar, houve uma variação de respostas quantitativas, porém, na 

análise das respostas qualitativas, os principais temas encontrados estão colocados 

nos trechos escolhidos. 
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Quadro 9 – Unidade de Contexto (Q8): Em relação à escola que a criança frequenta 

Em relação à escola que a criança frequenta 

Q8: Unidade de registro: 

Tentativa de inclusão pela escola, 

dificuldade da escola compreender o 

que deve ser a inclusão. 

“Escola oferece um apoio, porém ela 

falta muito. Sinto que esse apoio não é 

totalmente qualificado. A escola tem 

dificuldade de receber a equipe, já 

ofereci várias vezes da psicóloga e a 

assistente a terapêutica irem, e sempre 

que consigo é com muita dificuldade.” 

“Alimentação na escola. Eles não 

conscientizam e não procuram 

dedicar a enfrentar as debilidades 

apresentadas ao aprendizado da criança. 

O AEE não contempla a busca pelo 

aprimoramento da criança.” 

“Que a mediação na inclusão e 

socialização de fato ocorra, pois por 

falta de capacitação ou mesmo 

vontade os profissionais isolam a 

criança, a levam para fora de sala 

quando o comportamento não está de 

acordo com o esperado. Além disso, os 

profissionais precisam explorar as 

habilidades do aluno de inclusão, mas 

compreender as limitações, pois o que 

pode ser uma dificuldade inerente ao 

TEA por vezes é confundida com 

preguiça.” 

“A falta de compreensão dos próprios 

profissionais da escola em relação ao 

TEA. Adaptações de para casa por 

exemplo.” 
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5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Como em todos os estudos que necessitam de entrevista, esperava-se 

dificuldades no recrutamento das famílias e em as envolver com a aplicação dos 

formulários. Para reduzir esse risco, fizemos o estudo em local onde as famílias já 

estariam e aplicamos os formulários enquanto tais famílias aguardavam o tratamento 

de seus filhos. Apesar de termos acreditado que haveria dificuldade, essa crença se 

mostrou completamente equivocada. Das 211 famílias abordadas, 208 se mostraram 

prontamente interessadas em participar da pesquisa, inclusive querendo incluir novas 

famílias, e apenas 4 não realizaram a pesquisa, sendo que, 2 famílias por não terem 

tempo e 2 porque naquele período não era o principal cuidador que estava levando a 

criança. A partir daí, já percebemos uma diferença importante nessa população, que 

o tempo todo quer criar estratégias e quer ser ouvida na tentativa de uma melhor 

qualidade de vida. 

Com esse estudo pretendemos lançar um novo olhar sobre os impactos e 

dificuldades do diagnóstico do TEA para a família, porém deve ficar claro que a nossa 

população é uma amostra da saúde suplementar, e, em Minas Gerais apenas 30% da 

população tem acesso à saúde suplementar. Não foi possível fazer um desenho de 

estudo avaliando a população atendida pelo SUS por vários motivos, tais como: falta 

de médico na rede para concluir em definitivo o diagnóstico de TEA, a não 

centralização das terapias, impedindo a localização dos pacientes TEA, a falta de 

organização no sistema muitas vezes impedindo a transparência de dados. O ideal 

seria conseguirmos fazer um estudo que englobasse as múltiplas realidades 

populacionais – SUS, saúde suplementar e saúde particular. 

Apesar das limitações, é possível concluir que: 

Os impactos financeiros a curto, médio e longo prazo, não só na família, 

mas também o impacto social pela perda de mão de obra. Enquanto sociedade, 

precisamos criar estratégias para incluir os TEA na sociedade. Com o passar dos anos, 

nossas crianças irão virar adultos, e, eles não estão sendo treinados para assumir 

papeis sociais. 

O despreparo e falta de treinamento adequado das escolas, com um 

despreparo ainda maior da rede particular e uma heterogeneidade da inclusão escolar 

na escola pública. Sendo que, essa deficiência fica clara quando a escola não sinaliza 

para a família que aquele aluno apresenta atrasos e diferenças comportamentais, 
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muitas vezes comprometendo o diagnóstico. Todas as equipes das escolas devem 

ser treinadas, não apenas para o que são os critérios de TEA, mas também dentro da 

inclusão. 

A desigualdade de acesso aos serviços de saúde nas populações de mais 

baixa renda, nos negros e pardos gera, muitas vezes, um diagnóstico tardio e um pior 

acesso as terapias. Temos que trazer essa discussão ao coletivo social, pois decorre 

das várias facetas dos preconceitos em que estamos mergulhados. 

Uma menor prevalência de diagnóstico no sexo feminino, indica que várias 

meninas não estão sendo diagnosticadas, e, assim, não são tratadas. Precisamos 

chamar atenção da comunidade médica e reduzir falas como: “cada criança tem seu 

tempo”, “não faz fonoaudiologia antes dos dois anos de idade”, “espera os 3 anos que 

melhora”, entre outras. Essas falas essas podem ser reproduzidas pela maioria das 

famílias com crianças TEA, pois elas ouviram essas falas e seguiram buscando um 

diagnóstico e/ou tratamento. 

É necessário lembrar sempre que o diagnóstico não é da criança, ele é da 

família, sendo assim, causa impacto em todos ao redor da criança TEA. Tem crescido 

o número de diagnóstico de TEA e, também, de irmãos, mães e pais deprimidos, com 

transtorno de ansiedade, estafa e vários outros transtornos. Temos que elaborar 

planos de tratamento não apenas para a criança, mas para a unidade familiar. E, 

sempre, avaliar como está o principal cuidador, afinal quem cuida também precisa ser 

cuidado e, normalmente, o cuidador é o mais negligenciado e pela estatística são as 

mulheres, mães das crianças TEA que sofrem em silêncio e são invisíveis para a 

sociedade. 

A intensa dificuldade que a sociedade tem em aceitar o que não é típico, a 

necessidade da rotulação muitas vezes não empática ao sofrimento e sobrecarga do 

outro, preferindo muitas vezes fingir que não sabe, não vê ou não percebe. 

Considerando que o diagnóstico de TEA vem aumentando em todo o mundo, 

precisamos sim, ter uma atitude mais proativa de treinamento social em todos os 

âmbitos, não só na saúde, mas nas escolas, nos transportes, nos serviços; só assim 

poderemos realmente falar em inclusão, do TEA e de sua família. 
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ANEXOS 

ANEXO A – Mapa da desigualdade da cidade de Belo Horizonte no 

quesito IDH 

 

 

Fonte: Instituto Nossa BH, 2021. 
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ANEXO B - As famílias foram categorizadas quanto à renda familiar, 

utilizando como referência a classificação do IBGE para a época do estudo 

(IBGE, 2023). 

 Classe A: renda mensal domiciliar superior a R$ 22 mil. 

 Classe B: renda mensal domiciliar entre R$ 7,1 mil e R$ 22 mil. 

 Classe C: renda mensal domiciliar entre R$ 2,9 mil e R$ 7,1 mil. 

 Classes D/E: renda mensal domiciliar até R$ 2,9 mil. 
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APÊNDICES 

APÊNDICE A – Formulário preenchido pelo responsável da criança. 

Perguntas objetivas de múltiplas escolhas com espaço em cada questão para 

que o familiar pudesse comentar as respostas. 

FORMULÁRIO TEA DE ACOMPANHAMENTO FAMILIAR 

Informações gerais: 

Idade do entrevistado:___________ Sexo do entrevistado: ___________ 

Estado civil: _________________ 

Grau de parentesco com a criança acompanhada: ___________________ 

Idade da criança no início do acompanhamento: ___________________ 

Idade atual da criança:__________ Escola: (  ) pública (  ) particular 

 

Instruções 

Este formulário está estruturado com perguntas sobre suas experiências 

enquanto cuidador de uma criança diagnosticada com Transtorno do Espectro Autista 

(TEA). Tem o objetivo de compreender os desafios enfrentados na rotina de vida desta 

criança e seus familiares, envolvidos em seu cuidado. Marque com um X a opção que 

mais se adequa, compartilhe detalhes escrevendo livremente sobre os tópicos 

levantados. 

 

Questões 

O que levou a procura pela avaliação e diagnóstico? 

(  ) Observação de atraso no desenvolvimento da criança. 

(  ) Indicação de familiares 

(  ) Indicação de pessoas fora do círculo familiar. 

(  ) Indicação da escola. 

Outros: 

 

Houve mudanças na rotina familiar após o diagnóstico? 

(  ) Não houve mudanças. 

(  ) Houve poucas mudanças. 

(  ) Houve mudanças significativas. 
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Quais as mudanças principais? 

 

O diagnóstico foi: 

(  ) Uma surpresa, pois não se percebia nada incomum com o 

comportamento da criança. 

(  ) Uma surpresa, pois não conhecia este distúrbio. 

(  ) Esperado, porque havia percepção de algo incomum no 

comportamento da criança. 

(  ) Esperado, pois já conhecia o distúrbio e identificava na criança 

comportamentos relacionados. 

Outro: 

 

 

Quanto ao aspecto financeiro, após o diagnóstico: 

(  ) O cuidado com a criança não trouxe impacto financeiro para a família. 

(  ) O cuidado com a criança trouxe impacto financeiro para a família. 

Quais as origens dos gastos adicionais ou perda de renda? 

 

Quanto ao aspecto social: 

(  ) O cuidado com a criança não trouxe impacto no convívio da família 

com outras pessoas. 

(  ) O cuidado com a criança trouxe impacto no convívio da família com 

outras pessoas. 

Quais situações houve alteração do convívio social por causa do 

diagnóstico? 

 

Quanto à estrutura familiar: 

(  ) Não houve mudança na estrutura familiar após o diagnóstico. 

(  ) Houve mudança na estrutura familiar após o diagnóstico, tais como 

divórcio ou casamento. 

Quais foram as mudanças ocorridas? 

 

Caso a criança tenha sido diagnosticada em idade escolar: 
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(  ) Foi necessário mudar de escola para atender melhor as necessidades 

da criança. 

(  ) Gostaria de ter mudado de escola, mas não foi possível. 

(  ) Não foi necessário mudar de escola porque ela se disponibilizou a 

atender as necessidades da criança. 

(  ) Não foi necessário mudar de escola porque ela já possuía estrutura de 

atendimento pedagógico específico para as necessidades da criança com TEA. 

Outra situação: 

 

Em relação a escola que a criança frequenta: 

(  ) Não atende bem a criança, não oferece apoio pedagógico específico. 

(  ) Não atende bem a criança, oferecendo apoio não especializado. 

(  ) Tem se esforçado em atender as necessidades da criança, embora 

não ofereça apoio pedagógico específico. 

(  ) Atende as necessidades da criança e oferece apoio pedagógico 

específico. 

Quais são os maiores desafios enfrentados na inclusão escolar? 
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APÊNDICE B – Formulário dirigido – respondido oralmente pelos 

familiares ao pesquisador 

IDADE 

RAÇA 

SEXO 

PARTO 

ID. DO PAI 

ID. MÃE 

ESCOLARIDADE 

PAIS 

INÍCIO DO 

TRATAMENTO 

RELIGIAO 

RENDA 

ESCOLA 
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APÊNDICE C – Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) 

A sua família está sendo convidada como voluntária a participar da 

pesquisa “Estudo da População TEA atendido por equipe multidisciplinar 

na cidade de Belo Horizonte”. O objetivo da pesquisa é delinear um perfil dos 

pacientes com diagnóstico de Transtorno do Espectro Autista e suas famílias 

atendidas por essa clínica multidisciplinar de Belo Horizonte estudo quantitativa. 

Iremos utilizar dados como idade da criança, idade dos pais quando engravidaram da 

criança, sexo da criança, raça, endereço, renda familiar mensal, trabalho dos pais, 

escolaridade dos pais, religião, sendo que esses dados serão mantidos anônimos. 

Uma segunda parte da pesquisa já tem como objetivo conhecer as 

principais dificuldades enfrentadas pelas famílias, maiores sofrimentos emocionais 

maternos, a necessidade de abandono do trabalho para o tratamento da criança, as 

dificuldades de inclusão e os pontos de apoio que geram maior conforto à família. 

Nessa fase os dados estudados serão também anônimos. 

A coleta dos dados será feita de forma remota (online) ou durante a terapia 

das crianças minimizando assim o impacto no tempo das famílias. 

A família ao participar deste estudo não terá nenhum custo nem receberá 

qualquer vantagem financeira. A participação é voluntária, e a recusa em participar 

não acarretará qualquer penalidade ou modificação na forma em que a criança é 

atendida pela clínica. Os resultados obtidos pela pesquisa estarão à sua disposição 

quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participação não será 

liberado. A família ou a criança não serão identificadas em nenhuma publicação. 

Este termo de consentimento tem duas vias originais, sendo que uma será 

arquivada pelo pesquisador responsável, e a outra será fornecida à família. Os dados, 

materiais e instrumentos utilizados na pesquisa ficarão arquivados com o pesquisador 

responsável por um período de 5 (cinco) anos no sob a responsabilidade da Dra. 

Susana Satuf Rezende Lelis. Os pesquisadores tratarão a sua identidade com 

padrões profissionais de sigilo, atendendo a legislação brasileira (Resoluções Nº 

466/12; 441/11 e a Portaria 2.201 do Conselho Nacional de Saúde e suas 

complementares), utilizando as informações somente para fins acadêmicos e 

científicos. 
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Eu, _____________________________________________, portador do 

documento de Identidade ____________________ fui informado (a) dos objetivos, 

métodos, riscos e benefícios da pesquisa “Estudo da População TEA atendido por 

equipe multidisciplinar na cidade de Belo Horizonte” de maneira clara e detalhada 

e esclareci minhas dúvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas 

informações e modificar minha decisão de participar se assim o desejar. 

Rubrica do pesquisador: _______________________________________ 

Rubrica do participante:________________________________________ 

Declaro que concordo em participar desta pesquisa. Recebi uma via 

original deste termo de consentimento livre e esclarecido assinado por mim e pelo 

pesquisador, que me deu a oportunidade de ler e esclarecer todas as minhas dúvidas. 

 

___________________________________________________________ 

Nome completo do participante    Data 

 

 

___________________________________________________________ 

Assinatura do participante 

 

Pesquisador Responsável: Susana Satuf Rezende Lelis 

Endereço: Avenida do Contorno 4852 / 701 Funcionários. BH. Minas Gerais. 

CEP: 30110032/ Belo Horizonte – MG 

Telefones: (31) 32255387; 031 988095001; 

E-mail: susana.neuropediatria@gmail.com 

 

 

___________________________________________________________ 

Assinatura do pesquisador responsável   Data 
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APÊNDICE D – Termo de responsabilidade e compromisso do 

pesquisador responsável 

Eu, Susana Satuf Rezende Lelis, pesquisadora responsável pelo projeto 

intitulado: “Estudo da População TEA atendido por equipe multidisciplinar 

na cidade de Belo Horizonte”, declaro estar ciente e que cumprirei os termos da 

Resolução 466/12 de 12/12/2012 do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da 

Saúde e declaro: (a) assumir o compromisso de zelar pela privacidade e sigilo das 

informações; (b) tornar os resultados desta pesquisa públicos sejam eles favoráveis 

ou não; e, (c) comunicar o Comitê de Ética em Pesquisa da FM-UFMG sobre qualquer 

alteração no projeto de pesquisa, nos relatórios anuais ou através de comunicação 

protocolada, que me forem solicitadas. 

 

 

___________________________________________________________________ 

Local 

 

 

___________________________________________________________________ 

Data 

 

 

___________________________________________________________________ 

Assinatura 
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APÊNDICE E – Termo de Compromisso de Utilização de Dados 

(TCUD). Identificação dos membros do grupo de pesquisa 

 

Identificação da pesquisa 

Título do Projeto: Estudo da População TEA atendido por equipe 

multidisciplinar na cidade de Belo Horizonte 

Departamento/Faculdade/Curso: Departamento de pós-graduação da 

Faculdade de Medicina da UFMG. 

Pesquisador Responsável: Susana Satuf Rezende Lelis 

 

Descrição dos Dados 

São dados a serem coletados somente após aprovação do projeto de 

pesquisa pelo Comitê de Ética da Universidade Federal de Minas Gerais (CEP-

UFMG): coleta de dados de prontuários de pacientes com TEA atendidos em clínica 

multidisciplinar – retrospectivamente de 2020 a 2022 e no ano de 2023. 

Os dados obtidos na pesquisa somente serão utilizados para o projeto 

vinculado. Para dúvidas de aspecto ético, pode ser contactado o Comitê de Ética em 

Pesquisa da UFMG (COEP/UFMG): Av. Antônio Carlos, 6627, Pampulha – Belo 

Horizonte – MG – CEP 31270-901. Unidade Administrativa II – 2º Andar – Sala 2005. 

Telefone: (031) 3409-4592. E-mail: coep@prpq.ufmg.br. 

 

Declaração dos pesquisadores 

Os pesquisadores envolvidos no projeto se comprometem a manter a 

confidencialidade sobre os dados coletados nos arquivos do local do banco ou 

instituição de coleta, bem como a privacidade de seus conteúdos, como preconizam 

a Resolução 466/12, e suas complementares, do Conselho Nacional de Saúde. 

Nome completo RG Assinatura 
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Declaramos entender que a integridade das informações e a garantia da 

confidencialidade dos dados e a privacidade dos indivíduos que terão suas 

informações acessadas estão sob nossa responsabilidade. Também declaramos que 

não repassaremos os dados coletados ou o banco de dados em sua íntegra, ou parte 

dele, a pessoas não envolvidas na equipe da pesquisa. 

Os dados obtidos na pesquisa somente serão utilizados para este projeto. 

Todo e qualquer outro uso que venha a ser planejado, será objeto de novo projeto de 

pesquisa, que será submetido à apreciação do COEP UFMG. Devido à 

impossibilidade de obtenção do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de todos 

os sujeitos, assinaremos esse Termo de Consentimento de Uso de Banco de Dados, 

para a salvaguarda dos direitos dos participantes. 

 

 

___________________________________________________________________ 

Local 

 

 

___________________________________________________________________ 

Data 
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APÊNDICE F – Termo da Autorização da Instituição Parceira 

Declaramos para os devidos fins, que cederemos aos pesquisadores 

apresentados neste termo, o acesso aos dados solicitados para serem utilizados nesta 

pesquisa. 

Esta autorização está condicionada ao cumprimento do (a) pesquisador (a) 

aos requisitos da Resolução 466/12 e suas complementares, comprometendo-se o(a) 

mesmo(a) a utilizar os dados dos participantes da pesquisa, exclusivamente para os 

fins científicos, mantendo o sigilo e garantindo a não utilização das informações em 

prejuízo das pessoas e/ou das comunidades. 

Antes de iniciar a coleta de dados o/a pesquisador/a deverá apresentar o 

Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comitê de Ética em 

Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP. 

 

 

__________________________________________________________________ 

Local 

 

 

___________________________________________________________________ 

Data 

 

 

___________________________________________________________________ 

Nome legível/assinatura e carimbo do responsável pela anuência da Instituição 
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“Não se pode escrever nada com indiferença.” 

(Simone de Beauvoir) 


