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“Do lado de fora, olhando para dentro, vocé nunca podera
entendé-lo. Do lado de dentro, olhando para fora, vocé
jamais conseguira explica-lo. Isso é autismo”.

(Autism Topics, 2020)



RESUMO

Introdugao: A equipe de enfermagem tem lugar de destaque no manejo de pessoas
autistas, enquanto pacientes em servicos de saude. Cabe a esses profissionais a
implementagcdo de medidas de alivio e conforto respeitando as caracteristicas e
vulnerabilidades inerentes a esse publico, de modo a reduzir o desconforto e a ansiedade
preservando-os de vivenciar experiéncias desafiadoras desnecessarias durante o
atendimento em ambientes de saude. Objetivo: Analisar a vivéncia da pessoa autista em
ambientes de saude. Método: Estudo exploratério de natureza quantitativa, desenvolvido
com pessoas autistas em atendimento em Peruibe, da APAE (Associagdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais) e também da AFAAP (Associacdo de Familiares e Amigos de
Autistas de Peruibe). Os dados foram coletados através de questionario pré-elaborado. O
estudo também conta com reviséo bibliografica e as bases de dados foram Lilacs, Scielo,
BVS, revistas online de diversas faculdades do territorio brasileiro e sites governamentais,
considerando o periodo dos ultimos 07 anos escolhidos por apresentarem bases
histéricas conceituais para o tema desta pesquisa. Discussdao dos resultados: Os
ambientes de saude costumam ser bastante desafiadores para os pacientes autistas, os
fatores mais preocupantes identificados neste estudo foram: a demora, a imprevisibilidade
de tempo e acontecimentos, a alimentacédo diferente do padrdo habitual, a dificuldade
para explicar o que estdo sentindo, os procedimentos muitas vezes invasivos (e
dolorosos), ambientes lotados e barulhentos, além de gelados, quando n&o, abafados
demais. Conclusao: Cabe a todos, porém o enfermeiro tem papel de destaque sendo
responsavel pela equipe, pela prescricdo dos cuidados e realizacdo de procedimentos,
exercer sua funcdo de facilitador, frente essa experiéncia desafiadora vivida pelos

pacientes autistas em ambientes de saude.

Palavras-Chave: Transtorno do Espectro Autista; Acesso aos Servigos de Saude;

Acolhimento; Inclusao; Assisténcia a Saude.

ABSTRACT

Introduction: The nursing team has a prominent place in the management of autistic

people, while patients in health services. It is up to these professionals to implement relief



and comfort measures respecting the characteristics and vulnerabilities inherent to this
public, in order to reduce discomfort and anxiety, preserving them from experiencing
unnecessary challenging experiences during care in health environments. Objective: To
analyze the experience of autistic people in health environments. Method: Exploratory
study of quantitative nature, developed with autistic people in care in Peruibe, apae
(Association of Parents and Friends of The Exceptional) and also of AFAAP (Association
of Family and Friends of Autistic people of Peruibe). Data were collected through a
pre-elaborated questionnaire. The study also has a bibliographic review and the databases
were Lilacs, Scielo, VHL, online journals of several colleges in the Brazilian territory and
government sites, considering the period of the last 07 years chosen for presenting
conceptual historical bases for the theme of this research. Discussion of the results: Health
environments are usually quite challenging for autistic patients, the most worrying factors
identified in this study were: : the delay, the unpredictability of time and events, the feeding
different from the usual standard, the difficulty to explain what they are feeling, the often
invasive (and painful) procedures, crowded and noisy environments, besides ice cream,
when not, too stuffy. Conclusion:. It is up to all, but the nurse has a prominent role to be
responsible for the team, for the prescription of care and performing procedures, to
exercise their role as facilitator, in view of this challenging experience experienced by

autistic patients in health environments.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Access to Health Services; Reception; Inclusion;
Health Care.
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1. INTRODUGAO

O autismo ou Transtorno do Espectro Autista (TEA), assim denominado a partir do
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders ou Manual Diagnéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais - 5% edicdo (DSM-5), € uma condicdo da neurodiversidade
humana, caracterizada por déficit na comunicagéo (socializagdo e comunicagao verbal e
nao verbal) e comportamento (interesse restrito ou hiperfoco e movimentos repetitivos)
que afetam a sua socializagao (GAYATO, 2018). Nao tem nenhum sinal patognoménico,
isto é, que seja proprio e especifico do transtorno, permitindo um diagndstico rapido
(NORTE, 2017).

O Centers for Disease Control and Prevention ou Centros de Controle e Prevencéao
de Doengas (CDC), agéncia do Departamento de Saude e Servicos Humanos dos
Estados Unidos, ainda complementa que diagnosticar o TEA pode ser dificil, pois o
diagndstico é observavel, ndo ha exame laboratorial que possa diagnosticar o transtorno
e, muitas vezes, ndo ha sinais aparentes que o diferencie (CDC, 2022).

Segundo a American Psychiatric Association ou Associacdo Americana de
Psiquiatria (APA), a neurodiversidade é definida como um “conceito que considera
individuos com diferengcas na funcdo cerebral e caracteristicas comportamentais como
parte da variagdo normal na populacdo humana”, e dependendo do contexto pode até ser
algo positivo, mas comumente é bastante desafiador. Visto que muitos autistas se
comunicam, se movimentam, interagem e aprendem de uma maneira diferente e,
portanto, ndo compreendida (APA, 2022).

O autismo deve ser reconhecido e respeitado por compor parte da personalidade da
pessoa, afetando a forma como a pessoa percebe e sente o0 mundo, sendo uma forma
diferente do cérebro processar as informacodes, principalmente aquelas relacionadas com
o sistema sensorial (SALES, 2019; SILVA, 2019).

Este processamento atipico é capaz de gerar alteragbes comportamentais em
diversas fungdes sensoriais. Como ja citado, em varios artigos, ha evidéncias dessas
alteragdes na visao, audicao, tato, olfato e paladar (Gandhi et al., 2021; Kumazaki et al.,
2019; Larsson et al., 2017; Quinde-Zlibut et al., 2020; Stevenson et al., 2019; Van der
Hallen et al., 2019; Williams et al., 2021).

Algumas pesquisas da ultima década mostram que tanto os problemas de linguagem

e interagdo social quanto os comportamentos restritos e repetitivos se relacionam de
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forma importante aos sintomas sensoriais (Schulz & Stevenson, 2019; Thye et al., 2018).

Apesar de ainda ndo haver evidéncias conclusivas, alguns autores como
Ben-Sasson et al., 2019 e Robertson & Baron-Cohen, 2017 acreditam que as diferengas
sensoriais antecedem e predizem as caracteristicas consideradas classicas do autismo.

O autismo ndo é considerado uma doenga, portanto ndo se fala em cura, nem
mesmo em tratamento especifico. O tratamento consiste em intervengdes sociais
baseadas em evidéncias, como auxilio ao desenvolvimento, através da retirada das
barreiras fisicas e/ou comportamentais aliadas ao emprego de ferramentas diversas
conforme a individualidade, dificuldade e necessidade de cada um, visando melhorar a
comunicagao, reduzir os sintomas que interferem no funcionamento diario e diminuir
comportamentos desafiadores, porém permitindo que possam viver como autistas que
sao, explorando, também, seus pontos fortes (OPAS, 2017; CDC, 2020).

O acesso aos servigos e assisténcia em saude sdo inadequados, todas as pessoas
autistas precisam de servigos de saude acessiveis para as necessidades gerais de
cuidados, bem como toda populagao, isso inclui a promogao e a prevengao da saude,
além do tratamento de doengas agudas e crénicas. Infelizmente, se comparado com a
populagcdo em geral, o paciente autista tem um maior indice de negligéncia relacionado as
necessidades de saude (OPAS, 2017).

Partindo desta explanacgdo, este estudo busca, por meio da compreensao do
significado da vivéncia da pessoa autista em ambientes de saude, identificar quais sédo as
dificuldades enfrentadas pelo paciente autista visando a prestacdo de uma assisténcia e
acolhimento inclusivos conforme as demandas do paciente autista, cujas caracteristicas
peculiares como por exemplo a rigidez mental (que ocorre em todos os niveis de
autonomia), as questdes sensoriais (hipo ou hipersensibilidade) e a dificuldade na
interagdo social podem transformar o ambiente de saude (que por si € uma quebra na
rotina) em um ambiente aversivo e traumatico, potencial gerador de uma crise de

desregulagcdo emocional.

2. OBJETIVO

Analisar a vivéncia da pessoa autista em ambientes de saude.
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3. METODOLOGIA

Este estudo consiste em uma abordagem quantitativa do tipo descritiva de corte
transversal, realizada nos meses de janeiro a setembro de 2022, desenvolvido com
pessoas autistas do municipio de Peruibe, da Associagcdo de Familiares e Amigos de
Autistas de Peruibe (AFAAP) e da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) mediante autorizagao local (Apéndice A) e dos participantes através do termo de
consentimento livre e esclarecido (Apéndice B) como critério de inclusdao, além de
preencherem os critérios abaixo citados.

Foram convidados pessoas autistas de Peruibe, pacientes autistas da AFAAP e
APAE (e/ou seus respectivos pais) por meio dos seguintes critérios: ter, no minimo, 03
anos de idade, ter o diagndstico do TEA ha, no minimo, 06 meses e ja ter usado algum
servico de saude.

A amostra da pesquisa foi composta por 57 participantes entre 03 e 53 anos, sendo
11 do sexo feminino e 46 do sexo masculino.

A coleta de dados ocorreu por meio de questionario pré-elaborado pela autora
(Apéndice C) contendo, em sua maioria, questdes fechadas sobre a caracterizagéo dos
participantes, sobre o ambiente hospitalar/procedimentos de saude, atendimento e equipe
de saude.

O estudo também contou com revisdo bibliografica nas bases de dados Lilacs
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), Scielo (Scientific
Electronic Library Online), BVS (Biblioteca Virtual em Saude), revistas online de diversas
faculdades do territorio brasileiro e sites governamentais, considerando o periodo dos
ultimos 07 anos. Foram utilizados os descritores: Transtorno do Espectro Autista; Acesso

aos Servigos de Saude; Acolhimento; Inclusao; Assisténcia a Saude.

4. RESULTADOS

Participaram da pesquisa 57 pessoas entre 03 e 53 anos de idade, sendo a maior

parte composta por criangas e jovens até 20 anos, como mostra o grafico 1.

Grafico 1 — Idade
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Dentre os 57 participantes da pesquisa, 81% s&o do sexo masculino (grafico 2).

Grafico 2 — Sexo

Sexo
@ masculino

feminino

E em relagéo ao suporte e nivel de TEA, 28% se enquadram no nivel 1, exigindo
apoio; 26% se enquadram no nivel 2, exigindo apoio substancial e 46% se enquadram no
nivel 3, exigindo apoio muito substancial, demonstrado no grafico 3.

Grafico 3 — Nivel de suporte



15

Nivel de suporte

nivel 1
® nivel 2
@ nivel 3

O gréfico 4 mostra que 56% dos participantes referiram possuir outras patologias
concomitantes ao TEA, sendo mencionadas deficiéncia intelectual (Dl), transtorno do
déficit de atencgao/hiperatividade (TDAH), transtorno de ansiedade generalizada (TAG),

retardo mental leve, hipotireoidismo, epilepsia e esquizofrenia, entre outras.

Grafico 4 — Comorbidade

Possui alguma outra condigéo, transtorno ou patologia associada, ou seja, possui
algum outro diagnéstico além do TEA?

nao

® sm

44%

A grande maioria, 98%, afirma conhecer a legislagéo vigente voltada a pessoa com
TEA, compreendendo os seus direitos e 67% dos entrevistados afirmaram que nem

sempre tiveram seus direitos assegurados.
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O grafico 5 mostra que 61% dos participantes afirmaram nem sempre ter prioridade

na fila.

Grafico 5 — Prioridade na fila

Vocé teve prioridade na fila, ao recorrer a um servigo de saude?

® nem sempre
® sim

nao

Em relagdo a prioridade no atendimento em servigos de saude (dentro da
classificagado de risco), 46% dos participantes afirmaram que sim, tiveram atendimento

prioritario, enquanto outros 42% afirmaram que nem sempre.

Grafico 6 — Prioridade no atendimento

Teve prioridade no atendimento de um servigo de satide (dentro da classificagéo de risco)?
® nem sempre

® sim

nao

Em resumo, se tratando de agilidade no atendimento a maior parte, 67% dos

participantes, afirmaram que nem sempre sao atendidos rapidamente, porém todos
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(100%) dos participantes afirmaram que tiveram a presenga do acompanhante, quando
internado.

Contudo, quando abordados sobre o direito a mais de um acompanhante, ou seja,
a um segundo acompanhante, 69% afirmaram que nunca tiveram direito a mais de um

acompanhante.

Grafico 7 — Direito a mais de um acompanhante em internacao

No caso de internagao, ja teve direito a mais de um acompanhante?

ndo
@® sim

@® nemsempre

6%

69%

Ao mencionar quais situacdes relacionadas com os ambientes de saude que mais
preocupam o0s pacientes autistas 89% citaram o fato de ndo saber o tempo da espera,
seguido de 74% que se incomodam com a alimentagdo muito diferente, também com o
fato de ter que ficar explicando que sao autistas e a fila. A situacdo que menos causou
incémodo foi o jaleco branco comumente usado por profissionais de saude, com 28%,

conforme mostrado no grafico 8.

Grafico 8 - Qual ou quais situagdes listadas abaixo costumam lhe incomodar e/ou

preocupar quando precisa ser atendido(a) ou internado(a) em algum servico de saude?
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Dos participantes entrevistados, 63% afirmaram que ja tiveram seu
diagndstico/laudo questionado em ambientes de saude e 69% dos participantes relataram
ter sofrido discriminag&o ou preconceito em ambientes de saude.

Em relacédo a explicagdo prévia de procedimentos, 60% afirmaram que os
profissionais nao explicam previamente os procedimentos a serem realizados, nao
proporcionando a previsibilidade dos acontecimentos.

Quanto a questao sensorial, 84% dos participantes relataram que, nos ambientes
de saude e apdés comunicarem sobre o diagnostico do TEA, os profissionais nao
perguntaram sobre suas preferéncias e/ou aversdes e tiveram suas diferengas e

dificuldades sensoriais ignoradas.

Mais da metade dos participantes, 60%, afirmaram que ndo, nunca foi utilizada por
parte da equipe de saude uma linguagem mais objetiva, simples e direta, com o uso de
imagens ou dicas visuais, o que facilitaria a comunicagdo, mediante suas dificuldades

sociais.
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Grafico 9 — Comunicacao

Os procedimentos sdo explicados anteriormente 4 sua realizagao,
proporcionando a previsibilidade dos acontecimentos, o que sera realizado, o

nao
@® nemsempre

® sm

60%

Quando questionados sobre quais sinais e sintomas ou comportamentos ja
apresentaram em decorréncia do atendimento de saude, seja durante a espera ou
atendimento, ou apos o atendimento, no trajeto de casa ou até mesmo ja em sua casa
apos o atendimento, por ordem de frequéncia, a maioria relata agitagcao (84%), seguido de
irritacao (79%), estereotipias (63%), automutilacéo e gritos (53%), agressividade e choro
(47%), cansago excessivo e desobediéncia (42%), hiper/hipoventilagdo, taquicardia,
sudorese, enjoo (32%) dor no corpo e mal-estar (26%), xingamentos (21%), dor de

estdmago, tontura e tremores (16%) e desligamento (11%).

Grafico 10 — Sinais e sintomas ou comportamentos relacionados aos ambientes de

saude.
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Vocé ja apresentou algum desses sintomas ou comportamentos durante a espera ou atendimento, ou apés o atendimento, no trajeto de casa ou até mesmo ja em sua casa?

AGITAGAO 48
AGRESSIVIDADE 27
AUTOMUTILACAO 30
CANSAGO EXCESSIVO 24
CHORO 27
DESLIGAMENTO 6
DESOBEDIENCIA 24
DOR DE ESTOMAGO 9
DOR NO CORPO 15
ENJOO 18
ESTEREOTIPIAS 36
GRITOS 30
HIPER/HIPOVENTILAGAO 18
IRRITAGAO 45
MAL-ESTAR 15
SUDORESE 18
TAQUICARDIA 18
TONTURA 9
TREMORES 9
XINGAMENTOS 12

Quando questionados se ja deixaram de ir a um estabelecimento de saude, mesmo
que necessario, 67% afirmaram que sim, apesar da necessidade, ja deixaram de ir para
evitar uma crise ou desgaste fisico/mental. 33% afirmaram que ndo, nunca deixaram de ir.

Todos participantes acreditam que um ambiente mais acolhedor aliado a um
atendimento adequado contribuiria para tornar a pessoa autista mais calma e colaborativa

nos ambientes de saude.

Quando questionados sobre quais possiveis mudancas possibilitariam um
atendimento tranquilo e confortavel, 86% acreditam que o atendimento realizado por um
profissional capacitado para atender pessoas com deficiéncias iria contribuir e 79% citam
o cumprimento do atendimento prioritario sem questionamentos, mediante laudo ou

Carteira de Identificagédo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA).

Grafico 11 — Mudancas
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Quais mudangas lhe possibilitariam um atendimento tranquilo e confortavel?

cumprimento do atendimento
prioritario sem questionamentos, 45
mediante laudo ou CIPTEA

sala de espera reservada k]

uso de uma pulseira, que o(a)
identifique como paciente autista, 39
dentro da unidade de salide

atendimento por um profissional
capacitado para atender pessoas com 49
deficiéncias

poltrona / leito preferencial, planejado
para pacientes autistas em local com k]
o minimo possivel de estimulos

(o} 10 20 30 40 51

quantidade

A pesquisa também contou com duas perguntas abertas, de carater qualitativo. A
primeira questdo era se o participante ja passou por alguma situagao marcante, positiva
ou negativamente, em ambientes de saude e alguns achados para essa questao foram:

"Ele agitado, esperando, senta levanta anda, ai uma mulher sentou no lugar dele e
ficou de cara feia, ele comegou xingar, gritou entrou em crise”; “Ela com dor e agitada pela
demora entrou em crise arrancou o soro do brago que estava inchando e doendo, chorava
e gritava, perdeu o controle quase saiu na mao com todo mundo”; “Uma vez fomos
realizar um eletroencefalograma (EEG), ndo foi possivel por causa da impaciéncia do
profissional para esperar ele dormir. obs: ele ficou a madrugada toda acordado para
realizar o mesmo” e “Sim, ele ficou muito nervoso querendo sair logo da sala do médico e

comecou a jogar tudo da mesa”.

A segunda questdo abordou qual seria a maior preocupagao, da mae ou da propria
pessoa autista, ao precisar de algum tipo de servigo de saude. Alguns relatos foram:

“‘Na demora porque isto desencadeia uma crise”; “Se o ar vai estar ligado, porque
no soro nao da pra ele ficar de blusa e ele sente muito frio”; “Nao entenderem a situagao
dele e trata-lo como frescurento”; “A condicdo do banheiro, onde trocar a fralda do meu
filho autista adulto?” e “Nao ter o atendimento adequado e por muitas vezes os préprios

profissionais ndo saberem o que estao fazendo.”
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5. DISCUSSAO

Os ambientes de saude costumam ser bastante desafiadores para os pacientes
autistas, os fatores mais preocupantes identificados neste estudo foram: a demora, a
imprevisibilidade de tempo e acontecimentos, a alimentagdo diferente do habitual, a
dificuldade para explicar o que estdo sentindo, os procedimentos muitas vezes invasivos
(e dolorosos), ambientes lotados e barulhentos, além de gelados, quando nao, abafados
demais.

Os pacientes autistas, que comumente sofrem de hipo ou hipersensibilidades e nao
se sentem bem em locais lotados, entre outras particularidades, necessitam de um
atendimento diferenciado, um acolhimento inclusivo, com equidade, o que contribuira para
tornar o ambiente mais tranquilo para o paciente (OPAS, 2017).

Nessa pesquisa, no entanto, percebeu-se que ndo se pratica um atendimento
diferenciado a pessoa autista, conforme visto a maioria dos participantes informou nao
receber uma explicagao prévia dos procedimentos a serem realizados (0 que deveria ser
um procedimento padrao e para todos) e muito menos, foi utilizado na comunicagao, uma
linguagem clara e objetiva para facilitar o entendimento, resultando em imprevisibilidade e
dificuldade na interagdo social, fatores estes conhecidos por gerar alto indice de
frustracdo aos pacientes autistas.

Em conjunto a isso, ha uma gama de sinais e sintomas ou comportamentos que
podem se manifestar de forma acentuada na maioria dos autistas, quando em ambientes
de saude, os mais citados foram: agitagao, irritabilidade, estereotipias, automutilagao,
gritos, agressividade, choro, cansago excessivo, desobediéncia, hipo/hiperventilagao,
taquicardia, sudorese, enjoo, dor no corpo e mal-estar, entre outros.

Essas alteragbes corroboram com a pesquisa de LIMA, 2021 que aborda como as
questdes sensoriais costumam impactar, negativamente, gerando um intenso desconforto
nas pessoas autistas e uma série de alteragcbes comportamentais, como seletividade
alimentar, alteragdes no sono, problemas na dindmica familiar, aflicdo, ansiedade, dor
fisica e autoagressao.

O presente estudo constatou também que, para evitar uma potencial crise, grande
parte das maes, afirmaram que ja deixaram de ir a um estabelecimento de saude, apesar
da necessidade, portanto as intervengdes para as pessoas com TEA precisam ser
acompanhadas por ag¢des mais abrangentes, criando ambientes fisicos, sociais e

atitudinais mais acessiveis, inclusivos e de ajuda (OPAS, 2017).
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E sabido que promovendo conforto e preservando os pacientes de experiéncias
dolorosas desnecessarias, além de fortalecer o enfrentamento do paciente ao
procedimento, a inclusdo auxiliara na redugdo de comportamentos nao colaborativos,
favorecendo a prestacdo dos cuidados e o tratamento, podendo diminuir o periodo de
hospitalizacdo ou idas a instituicdo de saude (SILVA et al., 2011, GUIMARAES et al.,
2021).

Em relacdo ao TEA, se faz necessaria a implementagdo de cuidados para
promover o acolhimento e a convivéncia, respeitando as caracteristicas e vulnerabilidades
inerentes as pessoas autistas, visto que um obstaculo frequente € o conhecimento
insuficiente e as ideias antiquadas e errbneas que partem dos profissionais de saude,
(OPAS, 2017). Nesse mesmo pensamento, a maioria, 86%, dos participantes da pesquisa
acreditam que o atendimento realizado por profissionais capacitados para atenderem
pessoas com TEA contribuiria para um atendimento mais calmo e colaborativo.

Outra medida ressaltada pelos participantes desse estudo, para a promogao de um
acolhimento inclusivo e atendimento adequado seria o cumprimento rigoroso do
atendimento prioritario, isento de questionamentos, bastando apresentacdo do laudo ou
CIPTEA - carteira de identificagdo de expedicdo gratuita, com a intengcdo de garantir
atencao integral, pronto atendimento e prioridade no atendimento e no acesso aos
servigos publicos e privados, em especial nas areas de saude, educagao e assisténcia
social (BRASIL, 2020).

Vale ressaltar que, de acordo com a Lei no 12.764 - Lei Berenice Piana, a pessoa
com TEA passa a ser considerada uma pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos
legais, sendo, entretanto, protegida por lei (BRASIL, 2012).

Constatou-se que apesar de a maioria, dentre a populagdo autista e seus
familiares, conhecerem tanto a legislagao vigente quanto os seus direitos, na pratica nem
sempre tém os seus direitos respeitados. E valido mencionar que, corroborando com essa
constatagdo, em 2017, a Organizagao Pan-Americana da Saude (OPAS) notificou que
mundialmente as pessoas autistas, frequentemente, sao estigmatizadas, discriminadas e
tém seus direitos humanos violados. Fato este indiscutivel, a maioria dos participantes
relataram ter sofrido discriminacdo e preconceito, e também tiveram seu diagndstico
guestionado, enquanto pacientes em ambientes de saude.

Pelo fato do autismo ndo causar mudancas na fisionomia, impossibilitando seu
reconhecimento visual, muitos sofrem com a dificuldade de ter os seus direitos inerentes

ao TEA assegurados, uma vez que, ndo sendo possivel uma identificacdo visual, as
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pessoas alheias ao transtorno, ou ndao — pois até mesmo profissionais da saude —

podem nao reconhecer a necessidade de resguardar tais direitos (GUIMARAES, 2021).

6. CONSIDERAGOES FINAIS

Apesar de haver limitagdes, a analise dos itens que compdem o questionario
permitiu inferir que o TEA impacta fortemente a vida desses pacientes e de seus
familiares e também que as pessoas alheias ao TEA carecem de conhecimento e
informacgéao, gerando despreparo, discriminagao e preconceito.

A gama de possiveis adequagdes é extremamente ampla, devido a vastidao do
espectro e particularidades de cada um, no entanto, concluimos que pequenas mudancgas,
mesmo que atitudinais, podem fazer uma grande diferenga, proporcionando qualidade no
atendimento e antes disso, promovendo o acesso a saude.

Houveram algumas limitagdes como de participantes e também o fato de, em
muitos casos, o questionario nio ter sido respondido exatamente pelo proprio autista, o
que pode ter gerado alguma interferéncia, no entanto, quem além da mae, pode
responder melhor pelo seu filho autista?

Apesar das pesquisas relacionadas ao TEA seguirem em progressao exponencial
nos ultimos anos, faz-se necessario, no entanto, mais estudos nessa area, principalmente
abordando a implicagado da questao sensorial, por se tratar de algo estritamente individual
e invisivel, muitas vezes nao percebido pelo préprio individuo.

Por fim, cabe a todos, porém o enfermeiro tem papel de destaque sendo
responsavel pela equipe, pela prescricdo dos cuidados, realizacdo de procedimentos e
implementagdo de medidas de alivio e conforto, exercer sua fungao de facilitador, frente
essa experiéncia desafiadora vivida pelos pacientes autistas em ambientes de saude,

durante o atendimento, procedimento ou hospitalizagao.
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APENDICE A — CARTA DE AUTORIZAGAO E PARCERIA APAE

, Egéh

s ~Pbe

Faculdade Peruibe

CARTA DE AUTORIZAGCAO E PARCERIA

NOME DA PESQUISA: Analise da vivéncia da pessoa autista em ambientes de saude.
PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Debora Lopes da Cruz.

ORIENTADORA: Profa. Ma. Caroline Ribeiro Louro.

ENDERECO: Rua Darcy Fonseca, 530 - Bairro dos Prados - Peruibe/SP, 11750-000
TELEFONE: (13) 99784-4467, (13) 99737-3937, (13) 99121-0202, (13) 98129-4249

OBJETIVO: Analisar a vivéncia da pessoa autista em ambientes de saude.
PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: A coleta de dados ocorrera por meio de questionario
pré-elaborado, a ser realizado no més de julho de 2022, contendo em sua maioria
questdes fechadas sobre a caracterizacdo dos participantes, questdes sobre o ambiente
hospitalar/procedimentos de saude, atendimento e equipe de saude.

RISCOS E DESCONFORTOS: O presente estudo n&o oferece quaisquer riscos para os
participantes e ndo visa causar nenhum desconforto (fisico ou emocional) aos mesmos.
BENEFICIOS: Pacientes, estudantes e profissionais futuros poderao ter beneficios com o
que for aprendido nesse estudo.

CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: Garantia de sigilo que assegure a privacidade

dos sujeitos quanto aos dados confidenciais envolvidos na pesquisa.



ASS. DA SECRETARIA DA FACULDADE
CARIMBO

ASS. DO RESPONSAVEL DA APAE
CARIMBO
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ASS. DA ORIENTADORA DO PROJETO

Profa. Ma. Caroline Ribeiro Louro

ASS. DAAUTORA DO PROJETO

Debora Lopes da Cruz



30

APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNISEPE - UNIAO DAS INSTITUICOES DE SERVICOS, ENSINO E PESQUISA LTDA
- FACULDADE DE PERUIBE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), desta pesquisa. Caso
concorde em participar, favor assinar ao final do documento. Sua participacdo nao é
obrigatdria e, a qualquer momento, podera desistir e retirar seu consentimento.

Sua recusa nao trara nenhum prejuizo a sua relagdo com o pesquisador(a) ou com a
instituicdo. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e endereg¢o do

pesquisador(a) principal, podendo tirar duvidas do projeto e de sua participacao.

NOME DA PESQUISA: Anadlise da vivéncia da pessoa autista em ambientes de
saude.

PESQUISADORA RESPONSAVEL: Debora Lopes da Cruz.

ENDERECO: Av. Manoel Marques Silveira n° 639, Bal. Gaivotas, Itanhaém-SP

TELEFONE: (13) 99188-9188

PESQUISADORES PARTICIPANTES: Caroline Ribeiro Louro.

OBJETIVO: Analisar a vivéncia da pessoa autista em ambientes de saude.
PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: Sua forma de participacdo no estudo consiste em
responder um questionario. Nao serd cobrado nada e nao havera gastos na sua

participagao nesta pesquisa.

RISCOS E DESCONFORTOS: Em relacdo aos riscos de sua participacdo nesta
pesquisa, ndo existem na literatura efeitos indesejaveis em relagdo a participagédo no
preenchimento de questionarios, entretanto, é possivel que algum participante se sinta
desconfortavel ao emitir sua opinido. Vocé pode se recusar a responder quaisquer
questdes que o(a) fagam se sentir desconfortavel.

Se vocé tiver preocupacgdes depois de responder ao questionario, vocé é encorajado
a contatar o responsavel pelo estudo. Além disso, somente os pesquisadores terao

acesso a informacdes e dados pessoais.
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Para evitar o risco de exposicdo e garantir seu anonimato, os pesquisadores
comprometem-se a nao utilizar seu nome ou qualquer outro dado que possa identifica-lo
em qualquer fase da pesquisa. Nao existem outros riscos relacionados a sua participagao

no projeto.

BENEFICIOS: N3o ha beneficios diretos para vocé caso vocé complete os
procedimentos desta pesquisa. Pacientes, estudantes e profissionais futuros poderao ter
beneficios com o que for aprendido nesse estudo, visto que esta analise da vivéncia do

paciente autista visa uma assisténcia e acolhimento inclusivos

CUSTO/REEMBOLSO PARA O PARTICIPANTE: Nao havera nenhum gasto com
sua participacao. Vocé também n&o recebera nenhum pagamento com a sua participacgao.

CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: A equipe do estudo tera acesso a seus
dados, no entanto, seu anonimato é garantido e possivel publicacao cientifica, resultantes
deste estudo, nédo o(a) identificarao, em nenhuma circunstancia, como participante. Os
dados obtidos serao tratados sob estritas condicdes de confidencialidade.

Os seus dados também poderdao ser compartihados com os seguintes
grupos/pessoas associadas a este estudo de pesquisa ou envolvidos na revisdao de
pesquisas: outros funcionarios da equipe de pesquisa do Pesquisador Responsavel, o
Comité de Etica em Pesquisa e o Departamento Juridico; e também os representantes do
governo ou agéncias federais, quando exigido por lei. Caso surjam novas informagdes
que possam ser importantes a sua decisdo de continuar na pesquisa, vocé ou seu

representante legal serdo informados assim que os dados estejam disponiveis.

Assinatura do(a) Voluntario(a) Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Nome: Debora Lopes da Cruz
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS — QUESTIONARIO

1. ldade:

2. Data do diagndstico: / /

3. CID:

4. Nivel de suporte necessario
() NIVEL 1: leve (necessita de pouco suporte)
() NIVEL 2: moderado (necessita de suporte)
() NIVEL 3: severo (necessita de maior suporte/apoio)
() Nao sei

5. Sexo
() MASCULINO () FEMININO

6. Vocé conhece a legislagdo vigente voltada a pessoa com TEA e compreende seus
direitos?
( )SIM ( )NAO () NUNCA FUI INFORMADO(A)

7. Ao recorrer ao servigo de saude, teve seus direitos assegurados?
( )SIM () NEM SEMPRE ( )NAO

8. Vocé teve prioridade na fila, ao recorrer a um servigo de saude?
( )SIM () NEM SEMPRE ( )NAO

9. Vocé teve prioridade no atendimento de um servigo de saude (dentro da classificagao
de risco)?
( )SIM ( ) NEM SEMPRE ( )NAO

10. Foi atendido(a) rapidamente em servigos de saude?
( )SIM ( ) NEM SEMPRE ( )NAO

11. No caso de internagao, teve direito a acompanhante?
( )SIM ( ) NEM SEMPRE ( )NAO

12. No caso de internacéo, teve direito a mais de um acompanhante?
( )SIM ( ) NEM SEMPRE ( )NAO

13. Qual ou quais situagdes listadas abaixo costumam Ihe incomodar e/ou preocupar
quando precisa ser atendido(a) ou internado(a) em algum servi¢o de saude?

() Ter que ficar explicando que sou autista;

() Ficar esperando;

() Nao saber por quanto tempo terei que esperar;
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) Afila;

) As pessoas a minha volta;

) Alimprevisibilidade, ndo saber o que vai acontecer;

) A preocupacao por ndo saber como me comportar;

) A preocupacao de nao ouvir meu nome ser chamado;

) O barulho (conversas, choro, grito, alguém chamando pacientes pelo nome,
iscussoes);

) Muitas pessoas ao redor, aglomeragao;

) As pessoas conversando;

) A falta de um lugar tranquilo para aguardar;

) A falta de lugar confortavel para sentar;

) As cadeiras muito préximas umas das outras;

) O ambiente lotado;

) Ter que responder diversas perguntas e repetidas vezes (durante triagem,
anamnese);
() O procedimento em si (garroteamento, inje¢do, coleta de sangue, soroterapia, entre
outros);
() O contato durante exame fisico ou realizagao de procedimentos;
() O frio, o ambiente gelado ao tirar a roupa, deitar numa mesa de raio-x,
ar-condicionado;
() O calor, ambiente abafado, falta de ventilagédo ou auséncia de ar-condicionado;
() O excesso de estimulos no geral (pessoas, barulho, luzes, movimentacao, odores)
() Excesso de ruido visual, placas, luzes, cartazes chamativos, sinalizagao;
() Odores fortes, o “cheiro de hospital" (alcool, medicagédo, urina, fezes, vémito,
sangue);
) A alimentacao, muito diferente do que estou acostumado;
) Receio de precisar e ndo conseguir usar o banheiro;
) O mal atendimento, a falta de informagéo quando pergunto algo;
) Nada me incomoda
) Outros

L T T e e T © T e e e e
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14. Ja duvidaram do seu diagnéstico de TEA em algum servigo de saude?
( )SIM ( )NAO

15. Ja sofreu discriminac&o ou preconceito por parte da equipe de atendimento no servigo
de saude?
( )SIM ( )NAO

16. Os procedimentos sao explicados anteriormente a sua realizacao, Ihe proporcionando
a previsibilidade dos acontecimentos, o que sera realizado, o local e em quanto tempo?
( )SIM ( )NEM SEMPRE ( )NAO
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17. No servigo de saude, apos vocé informar sobre seu diagnostico de TEA, ja
perguntaram sobre suas dificuldades e preferéncias (sensoriais e sociais)?
( )SIM ( )NAO

18. Em relagdo a comunicagao, ja foi utilizada por parte da equipe de saude, uma
linguagem mais objetiva, simples e direta, com o uso de imagens, inclusive?
( )SIM () NEM SEMPRE ( )NAO

19. Vocé ja apresentou algum desses sintomas e/ou comportamentos durante espera ou
atendimento em um servigo de saude, ou apds o atendimento, no trajeto de casa ou até
mesmo ja em sua casa?

) hiperventilagao ou hipoventilagao desligamento / congelamento

taquicardia (coragao acelerado choro
sudorese (suor excessivo) gritos
tremores agitagao
tontura xingamentos
enjoo desobediéncia

dor de estbmago
cansago excessivo
) dor no corpo

agressividade
automutilagao, se morder, bater em si mesmo
estereotipias (movimentos repetitivos)

N N N~ o~ o~

()
) ()
) ()
) ()
) mal-estar () irritacao / nervosismo
) ()
) ()
) ()
) ()
()

20. Vocé ja deixou de ir a um servico de saude, mesmo que necessario, ou foi embora
antes de ser atendido ou ter o atendimento concluido por receio de uma potencial crise ou
para evitar passar por alguma situagéo desafiadora para vocé?

( )SIM ( )NAO

21. Vocé acredita que se tivesse acesso a um ambiente confortavel, atendimento
adequado e adaptado as suas necessidades, vocé se manteria mais calmo e até mais
colaborativo?

( )SIM ( )NAO

22. Quais mudancas lhe possibilitariam um atendimento tranquilo e confortavel?

( ) cumprimento do atendimento prioritario sem questionamentos, mediante laudo ou
CIPTEA;

() sala de espera reservada;

() uso de uma pulseira, que o(a) identifique como paciente autista, dentro da unidade
de saude;

() atendimento por um profissional capacitado para atender pessoas com deficiéncias;
() uma poltrona ou leito preferencial, planejado para pacientes autistas, em um local
adaptado, longe de barulho, de corredores de acesso, luzes, ou seja, em local com o
minimo possivel de estimulos;

() outros
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23. Existe alguma situagdo marcante, seja positiva ou negativamente, ocorrida em um
ambiente de saude, que possa ser compartilhada?

24. Qual é a sua maior preocupacao, hoje, se precisasse recorrer a algum tipo de servigo
de saude?

Obrigada pela sua contribuicdo ao responder este questionario.



