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RESUMO

Objetivo: mapear as diferentes necessidades de informacdo de pais de criancas
com transtorno do espectro autista sobre a condigdao de saide em comunidades
virtuais. Método: trata-se de pesquisa qualitativa, com abordagem de anélise de
conteldo tematica e analise de rede social em midia virtual, abrangendo os anos de
2022 e 2023. O estudo compreendeu trés comunidades virtuais brasileiras, voltadas
para pais de criancas com autismo. Resultados: as postagens foram organizadas em
duas categorias: “Avaliagdo da criangca com suspeita de autismo” e “Intervencgdes
voltadas a crianga com autismo”. Consideragdes finais: as principais necessidades
informacionais estao relacionadas com os direitos da crianca, o comportamento e os
sinais do autismo. O estudo contribui na formacgéo de politicas puglicas de saude,
educacionais e sociais e no reconhecimento das comunidades virtuais com potencial
ara fortalecer agées de cuidado, prevengao e promocgédo da salide no suporte as
amilias de criancas com autismo.

DESCRITORES: Transtorno do Espectro Autista; Familia; Acesso a Informacgao;
Acesso a Internet; Apoio Social.
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INTRODUCAO

O numero de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) aumentou
consideravelmente nas Ultimas décadas. De acordo com o relatério da Autism and
Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) Network, publicado pelos Centros
de Controle e Prevencao de Doengas (CDC) dos Estados Unidos, a prevaléncia de
TEA entre criangas de 8 anos foi de 27,6 por 1.000 em 2020, o que corresponde a
aproximadamente uma em cada 36 criancas. Esse valor representa um aumento em
relacdo ao estudo de 2018, que apontava uma prevaléncia de 23,0 por 1.000 (1 em
44), indicando um crescimento de cerca de 20% em dois anos'. O TEA é caracterizado
por alteracdes no desenvolvimento cerebral infantil que afetam a interagdo social, a
comunicagdo e o comportamento?.

A identificacdo do TEA ndo apenas modifica o padrdo de vida da crianca, mas
também impacta diretamente a dinamica familiar. Diante da necessidade de reorganizar
a rotina e adaptar-se as novas demandas, as familias enfrentam desafios diarios e

necessitam de uma rede de apoio informacional para embasar suas decisdes sobre o
cuidado.

Nesse contexto, a American Academy of Pediatrics (AAP) destaca gue o manejo
do TEA envolve tanto a avaliagdo quanto a intervengdo. A avaliagdo ocorre em
duas etapas: triagem, que pode ser de nivel 1, para identificagdo de risco, ou nivel
2, para confirmacdo, seguida da investigagao diagnodstica. A partir da confirmacéo
do diagnéstico, diferentes estratégias de intervencdo sdo recomendadas, incluindo
abordagens farmacoldgicas e ndo-farmacoldgicas, para as quais as familias precisam
ser devidamente orientadas quanto aos beneficios e riscos®.

Além da assisténcia profissional, a busca por informagdes em redes de apoio
tem se mostrado fundamental para os pais de criangcas com TEA. Entre os principais
espagos que oferecem suporte estdo as comunidades virtuais, que permitem a troca de
informagdes, a socializagdo com outras familias na mesma situagdo e o compartilhamento
de estratégias para lidar com desafios diarios®.

Apesar da importéncia da rede de apoio, estudos apontam lacunas significativas
no conhecimento dos pais sobre o TEA, especialmente no periodo do diagnéstico.
Essas dificuldades se agravam devido a postura impessoal de alguns profissionais
de salde, que, muitas vezes, ndo estabelecem um didlogo adequado e fornecem
informagdes fragmentadas. Como consequéncia, as familias se sentem desamparadas
e sem direcionamento para lidar com a condigdo’”.

Diante dessa realidade, muitos pais recorrem a fontes informais para obter
informagdes sobre o transtorno, sendo as comunidades virtuais uma das principais
alternativas. Nessas plataformas, encontram suporte emocional e esclarecimentos
rapidos sobre sintomas, terapias, efeitos colaterais de medicamentos e profissionais
recomendados. O acesso facilitado a essas informagdes contribui para que as familias
se sintam mais preparadas para enfrentar os desafios do cuidado diario*. Além da
busca porinformagdes, a participagdo em grupos virtuais permite que os pais adquiram
experiéncias compartilhadas, fortalecendo sua confianga na tomada de decisdes e no
manejo da condigao’™.

Diante disso, esse estudo teve como objetivo mapear as diferentes necessidades
de informacéao de pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista sobre a condigdo
de salde em comunidades virtuais.
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METODO

Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com abordagem de analise de conteldo
tematica e analise de rede social em midia virtual, que utilizou o Consolidated criteria
for reporting qualitative research (COREQ) para nortear o relato dos achados'. A
analise de conteldo tematica enfatiza o uso de categorias para descrever concepgdes,
experiéncias ou atitudes de um grupo em relacdo a um fenémeno, permitindo uma
qualificacdo dos dados a luz de um ou mais conceitos tedricos'?.

A andlise de rede social (Social Network Analysis) envolve o mapeamento das
interagdes entre unidades independentes, tornando visiveis padroes de comportamento
e interacdo em grupos especificos em um ambiente virtual (neste caso, o Facebook®).

Equipe de pesquisa e reflexividade

A equipe de pesquisa foi composta por profissionais com experiéncia em pesquisa
qualitativa e salde publica, garantindo a familiaridade com as metodologias adotadas.
Foram adotadas praticas reflexivas durante todo o processo de coleta e anélise dos
dados, assegurando que o envolvimento e as percepg¢des da equipe ndo influenciassem
indevidamente os resultados. Nenhum relacionamento foi estabelecido entre os
pesquisadores e os participantes, uma vez que as postagens analisadas eram de acesso
publico, o que minimizou o viés de interpretacéao.

Selecao de participantes

Os participantes do estudo foram considerados de maneira indireta, uma vez que o
foco da analise estava nas postagens publicas em comunidades virtuais do Facebook®
relacionadas ao transtorno do espectro autista, ndo havendo recrutamento ativo, nem
interagao direta entre os pesquisadores e os membros dos grupos.

Cenaério de estudo

O cenério de estudo compreendeu as trés comunidades virtuais com maior nimero
de participantes e postagens da plataforma Facebook® voltadas para pais de criancas
com transtorno do espectro autista. Para a inclusdo dos grupos foram utilizados os
seguintes critérios: comunidades abertas (sem necessidade de identificagdo do
pesquisador, de modo a permitir a dindmica de observagdo e coleta de dados), com
postagens publicas, em lingua portuguesa, voltadas para a discussdo do TEA, com
maior nimero de participantes e postagens. Foram excluidas as comunidades de
origem comercial ou institucional.

Coleta de dados

Os dados foram coletados manualmente a partir das postagens realizadas nas
comunidades selecionadas, abrangendo os anos de 2022 e 2023. As postagens foram
extraidas e organizadas em planilhas, constituindo um corpus textual que serviu de
base para a anélise. Informagdes como nimero de reagdes e compartilhamentos nédo
foram consideradas. Essa conduta deve-se ao fato de que a identificacdo do conteldo
das publica¢des foi considerada suficiente para que fossem reconhecidos os temas em
que se vislumbravam necessidades de informacao de pais de criangas com TEA sobre
a condi¢do de salde, presentes nas comunidades virtuais estudadas. Sendo assim, o
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foco esteve na andlise do conteldo textual das postagens, permitindo a identificagao
dos temas relacionados as necessidades de informacéo dos pais sobre o TEA.

Os dados foram organizados a partir da analise de conteddo tematica, que visa
identificar padrées ou tendéncias, também entendidos como temas, relevantes para
a descricdo e a compreensao de um conjunto de dados. Para tanto, o processo de
identificacdo prevé etapas de segmentacéao, categorizagao, sintetizagdo e reconstrucao.
Os temas identificados a partir de tais procedimentos constituem-se em dimensdes ou
aspectos importantes dos dados analisados, indicando padroes de resposta, sentido ou
ideia’®. Como a andlise incluiu todas as postagens no periodo delimitado, a saturagédo
de dados nado foi um critério para interromper a coleta.

Analise de dados

A andlise temética comegou com a leitura e familiarizacdo com os dados coletados.
As publicagdes foram revisadas e categorizadas com base em um modelo tedrico da
AAP sobre estratégias de cuidado a criangca com autismo, resultando em duas categorias
principais: “Avaliacdo da crianga com suspeita de autismo” e “Intervencdes voltadas a
crianca com autismo”.

Quando uma postagem continha mais de um tipo de mensagem, os trechos foram
separados e codificados de acordo com seu propdsito e conteldo. Para identificar
as necessidades de informagdo, foram analisadas apenas as mensagens cujo objetivo
foi codificado como ‘duvida’, uma vez que essas refletem diretamente as demandas
informacionais dos participantes. Adotou-se essa estratégia por considerar uma analise
do construto ‘necessidade de informagao’ na literatura’ de que as necessidades
geralmente sdo expressas na forma de perguntas. Mensagens com outros propdsitos,
como relatos ou orientagdes, foram desconsideradas para este fim.

Aspectos éticos

Este estudo seguiu a Resolucdo n° 510/2016 do Conselho Nacional de Salde,
que dispensa a aprovagdo por Comité de Etica para pesquisas com dados publicos
e sem identificacdo de participantes. As postagens analisadas foram extraidas de
comunidades virtuais abertas, garantindo a nao utilizagdo de informagdes privadas ou
identificaveis. Para preservar o anonimato dos autores, os discursos foram parafraseados
sem alterar seu significado. A fonte das postagens foi citada, assegurando a integridade
metodoldgica e o cumprimento das diretrizes éticas.

RESULTADOS

Um total de 2.144 mensagens foi identificado para codificagdo. Dessas, 1.372
estavam diretamente relacionadas a dividas sobre o transtorno, representando cerca
de 64% do total de mensagens coletadas. As 1.372 postagens classificadas foram
organizadas em duas categorias: a) Avaliagao da crianca com suspeita de autismo; b)
Intervengdes voltadas a criangca com autismo. A partir da primeira categoria surgiram
quatro subcategorias: “Caracteristicas do transtorno”, “Comportamento da crianga
com TEA”, “Sinais do TEA"” e “Diagndstico da criangca com TEA" totalizando 50,4%
do corpus textual. A segunda categoria deu origem a trés subcategorias: “Direitos da
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crianga com TEA”, “Acesso a recursos” e “Perspectivas de futuro” totalizando 49,6%
do corpus textual (Quadro 1).

Quadro 1. Temas em que foram apontadas necessidades de informacéo sobre o
transtorno do espectro autista identificados nas comunidades virtuais. Iguatu, CE,

Brasil, 2024
Temas Total de mensagens
Categoria 1: Avaliagao da crianga com suspeita de autismo. 691
Caracteristicas do transtorno 110
Comportamento da crianca com TEA 246
Sinais do TEA 196
Diagndstico da crianca com TEA 139
Categoria 2: Intervencdes voltadas a crianca com autismo. 681
Direitos da crianca com TEA 365
Acesso a recursos 171
Perspectivas de futuro 145

Fonte: Os autores (2024).

Os subtemas associados a cada um dos temas de necessidades de informacao
sobre o TEA identificados nas comunidades virtuais estdo representados no Quadro 2.

Quadro 2. Temas e subtemas em que foram apontadas necessidades de informagéo
sobre o transtorno do espectro autista identificados nas comunidades virtuais. Iguatu,
CE, Brasil, 2024

(continua)
Temas Subtemas et el
mensagens
O que é 15
Frequéncia de casos 12
Caracteristicas do transtorno
Causas 31
Possibilidades de cura 52
Comportamento de maneiras indesejadas 16
Como diminuir os comportamentos inapropriados 27
Recompensa para lidar com o filho 20
Comportamento da crianca L ~
com TEA Utilizagdo de reforcadores 23
Como lidar com as birras e frustracdes 47
Extingdo de comportamentos desafiadores 52
Como ensinar novas competéncias e comportamentos 61
O que significa o espectro no TEA 26
Niveis de gravidade do TEA 35
Sinais do TEA Alteracbes na comunicacdo 37
Alteracbes sensoriais 42
Alteracdes no relacionamento/interacdes 56
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Quadro 2. Temas e subtemas em que foram apontadas necessidades de informacéao

sobre o transtorno do espectro autista identificados nas comunidades virtuais. Iguatu,
CE, Brasil, 2024

(conclusao)
Temas Subtemas m-l::\t:a:gdeens
Como é feito 47
DiagnésticoT%Zcrianga com Exames a serem realizados 33
Diagnéstico precoce 59
Planos de salude 53
Prioridade no atendimento 62
Considerada uma pessoa com deficiéncia 42
Direitos da crianga com TEA Programas e beneficios sociais 65
Combate ao estigma 63
Mercado de trabalho e a previdéncia social 38
Direitos educacionais, a moradia e ao transporte 42
Terapias 44
Acesso a recursos Estratégias de ensino/recursos para obter informacdes 54
Servicos disponiveis 73
Progndstico 19
Risco de ter outro filho com TEA 47
Perspectivas de futuro Preocupagao sobreﬂ quem vai cyidar do filho na 37
auséncia dos pais
O que a familia pode fa-zer pensando no futuro da 42
crianca

Fonte: Os autores (2024).

Nas postagens, os participantes acessaram o ambiente virtual para expor duvidas,
possivelmente soluciona-las ou obter algum tipo de orientagdo sobre como proceder
no cuidado com os filhos com TEA, sobretudo considerando que se trata de uma
condicdo geradora de impactos significativos na rotina dos familiares. Isso pode ser
observado no Quadro 3.

Quadro 3. Temas e postagens acerca das necessidades de informacéo sobre o
transtorno do espectro autista identificados nas comunidades virtuais. Iguatu, CE,
Brasil, 2024

(continua)

Temas Postagens sobre necessidades de informacao

Por que os casos de autismo estdo aumentando tanto atualmente? (Post 144)

Caracteristicas do ) . . .
= e Existe alguma vacina que possa estar associada ao autismo? (Post 11)

Sera que algum dia nosso filho podera ser curado do autismo? (Post 832)
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Quadro 3. Temas e postagens acerca das necessidades de informacéo sobre o

transtorno do

espectro autista identificados nas comunidades virtuais. Iguatu, CE,
Brasil, 2024

(conclusdo)

Temas

Postagens sobre necessidades de informacgao

Comportamento
da crianca com
TEA

Meu filho tem autismo nivel 1, mas, ao contrario do que costumo ler, ele ndo é
seletivo para comer. Come excessivamente, pede comida em casa de parentes,
come sua refeicdo, depois vai ao prato do avé e ainda pede fruta. Isso € comum
ou pode ser compulsdo? (Post 303)
Como os filhos de vocés costumam reagir durante consultas no dentista? (Post
62)
Estamos tentando o desfralde ha oito meses, levando-o ao banheiro a cada 30
ou 60 minutos, mas ele sé faz as necessidades nas roupas. Alguém tem alguma
dica para ajudar nesse processo? (Post 87)

Sinais do TEA

Quando a crianga néo fala, isso ja indica que ela esta no nivel 2 do autismo?
(Post 910)

E comum uma crianca autista de sete anos ainda nao saber ler? (Post 601)

O que vocés fazem para acalmar seus filhos durante uma crise de autismo? (Post
59)

Diagnéstico da
crianga com TEA

Qual médico é responsavel pela avaliacdo e pelo laudo de diagndstico de
autismo? (Post 71)

Tenho um bebé de um ano e trés meses e estou com suspeitas. Como vocés
perceberam os primeiros sinais de autismo em seus filhos? (Post 205)

Existe algum exame especifico para diagnosticar o autismo, além da observagdo
comportamental? (Post 88)

Direitos da crianca
com TEA

Quem recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada pode trabalhar sem perder o
beneficio? (Post 157)

O CID F84.0 garante acesso ao Beneficio de Prestacdo Continuada, conforme
previsto na Lei Orgéanica da Assisténcia Social? (Post 515)

Coloquei meu filho na escola. Ele tem direito a um profissional para acompanha-
lo? (Post 92)

Os pais de criangas autistas tém direito a reducdo da carga horaria de trabalho?
(Post 396)

Acesso a recursos

Alguém ja observou efeitos colaterais ao usar risperidona? (Post 122)

Como faco para conseguir as terapias de autismo oferecidas pelo Sistema Unico
de Saude? (Post 83)

Qual o procedimento para obter o cordao de girassol para meu filho? (Post
1017)

Perspectivas de
futuro

Ja tendo um filho autista, existe maior chance de ter outro filho com o mesmo
diagndstico? (Post 235)

Quem sera responsavel por cuidar do nosso filho se ndo estivermos mais aqui?
(Post 69)

O que podemos fazer hoje para garantir um futuro melhor para nossas criangas
autistas? (Post 441)

Fonte: Os autores (2024).

Necessidades de informacao de pais de criangas com transtorno do espectro autista: estudo qualitativo

Alencar DC, Sousa Neto AR, Ibiapina ARS, de Oliveira JD



Cogitare Enferm. 2025, v30:e97345pt

DISCUSSAO

A primeira categoria trouxe temas de necessidades de informagdo sobre a
“Avaliacao da crianga com suspeita de autismo”, composta por quatro subcategorias,
intituladas “Caracteristicas do transtorno”, “Comportamento da crianga com TEA”,
“Sinais do TEA” e “Diagnéstico da crianga com TEA”, que se referem a necessidade
de informacgdes sobre aspectos préprios do processo de suspeita do autismo até a
descoberta do diagnéstico em si, totalizando 50,4% do corpus textual.

Em relagdo as caracteristicas do transtorno do espectro autista, as familias devem
receber informacdes sobre as alteracdes de comportamento, manifestadas pelas
manias, apego excessivo a rotinas, agdes repetitivas, interesse acentuado em coisas
especificas e dificuldade de imaginacéo; os déficits na comunicagdo, caracterizados
pelo uso repetitivo da linguagem e dificuldade para iniciar e manter um diglogo; os
déficits de interagdes sociais, como manter o contato visual, compreender expressoes
faciais, expressar emocgodes e fazer amigos; e alteracdes sensoriais, como sensacdes de
cheiros, sabores, texturas, sons, luzes e cores?’>.

Conhecer tais informagdes é importante para os familiares da crianga, pois
comumente vivenciam situacbes de estresse por ndo conseguirem enfrentar ou
compreender o desenvolvimento de criangas no espectro autista. Torna-se essencial aos
familiares reconhecer o que provoca os comportamentos disruptivos, como autolesivos,
agressivos e estereotipias excessivas nas criangas com TEA™,

Apés receber o diagndstico do transtorno, os familiares dessas criangas se sentem
desamparados, angustiados e avidos por informagdes; dessa forma, necessitam de
suporte emocional e informacional, de modo a suprir as dividas sobre o transtorno e
demais aspectos que envolvem a crianga com essa condi¢do. Para que a sua participagéo
no tratamento da crianca seja efetivada, esses pais requerem apoio informacional
no que se refere ao papel educativo que devem desempenhar’’. Nesse contexto,
os profissionais se tornam fundamentais para incentivar as familias com relagado as
informagdes necessérias para o cuidado com os filhos.

N&o ha cura para o TEA, nem tratamento medicamentoso especifico até o momento,
porém, diversas intervengdes comportamentais intensivas tém proporcionado melhoras
relevantes no desenvolvimento de criancas diagnosticadas, especialmente quando
aliadas a detecgao precoce?. Evidéncias cientificas sugerem que o TEA pode ser causado
por fatores genéticos, ambientais e/ou eventos estressores no periodo gestacional®'.

Neste estudo, as familias e amigos referiram encontrar dificuldades na aceitagao
dos comportamentos do filho, o que causou isolamento social da familia. O isolamento
do convivio social dessas familias pode ocorrer devido a incompreensao da populagdo
com o transtorno, que se manifesta, muitas vezes, por meio de atitudes discriminatérias
das pessoas’®. Esse estigma vivenciado pode estar relacionado a falta de conhecimento,
julgamento, rejeicdo e falta de apoio. Essas situagbes acontecem na escola, na
comunidade e, inclusive, com os familiares e amigos. O trabalho de sensibilizagdo e
conscientizagdo deve ser voltado também para esses locais.

A segunda categoria tratou das “Intervencdes voltadas a crianga com autismo” e
deu origem a trés subcategorias: “Direitos da crianca com TEA"”, “Acesso a recursos” e
“Perspectivas de futuro”, totalizando 49,6% do corpus textual. Essa categoria abordou
elementos relativos ao momento apds o diagndstico e as implicacdes frente ao cuidado
a crianga com autismo.
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No tocante a teméatica de direitos da crianga com TEA, ficou evidente no estudo
em tela a expressiva quantidade de indagagdes a respeito do assunto. E valido ressaltar
que, no Brasil, a Lei Federal n.° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, determinou que
a pessoa com TEA é considerada pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais,
reiterando o direito a salde as pessoas com TEA desde o diagnéstico até a reabilitacédo
com servicos especializados'’.

A lei trata do acesso a acdes e servicos de salde de forma integral com diagnéstico
precoce, atendimento multiprofissional, acesso a nutricdo adequada/terapia nutricional,
acesso a medicamentos e informagdes que auxiliem no diagnéstico e no tratamento
da crianca com TEA. Além disso, a mesma lei trata do direito ao acesso a educacéo
e ao ensino profissionalizante; a moradia; ao mercado de trabalho; a previdéncia e a
assisténcia social’.

Estudos’?® demonstram dificuldades das familias em ter acesso aos servicos
especializados de assisténcia a saude, bem como fragilidades na implantagdo e
implementacdo das politicas publicas referentes a assisténcia da pessoa com TEA e
da linha de cuidado para a atengdo as pessoas com TEA e suas familias na rede de
atencdo psicossocial do SUS, as quais interferem diretamente na oferta de profissionais
capacitados e em uma assisténcia integral e adequada ao individuo e sua familia.

O itinerdrio entre um servico e outro ou entre uma cidade e outra, devido a essa
fragilidade, ocasiona a demora no diagnédstico, vivéncia de diversos obstaculos e
ansiedade frente as dificuldades encontradas®. Essas questdes implicam sofrimento
para a familia e no prognéstico da crianga. Sabe-se que identificar o transtorno e
iniciar medidas interventivas precocemente, como as terapias comportamentais ou
abordagens de integragao sensorial, possibilitam melhor prognéstico relacionado ao
desenvolvimento, principalmente quando baseado nas necessidades de cada crianga,
isso porque as manifestagcdes do TEA se apresentam diferentes em cada uma?'.

Os pais necessitam conhecer informagdes sobre os recursos educacionais
disponiveis, com destaque para a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia,
aLein.?13.146, de 6 de julho de 2015, que considera crime de discriminagao qualquer
recusa de matricula por escola publica ou privada e ainda garante direitos ao ensino
profissionalizante para as pessoas com deficiencia®.

Os trés temas mais presentes entre as dividas dos participantes foram “Direitos da
crianga com TEA"; “Comportamento da criangca com TEA” e “Sinais do TEA". O tema
“Direitos da crianca com TEA"” constituiu a divida predominante entre os participantes
dascomunidadesvirtuaisanalisadas. Nele, o subtema com maiordestaque foi‘Programas
e beneficios sociais’, que se refere a discussado sobre as dificuldades enfrentadas para o
acesso ao direito a saude e aos beneficios sociais governamentais.

Esse resultado pode estar relacionado com o impacto da cronicidade do TEA e
com a dimenséao das suas caracteristicas, o que faz com que as familias recorram a uma
variedade de servigcos de saide e busquem atendimento multidisciplinar especializado”.

O apoio financeiro é uma fonte essencial de suporte aos pais. A literatura e os
resultados deste estudo demonstram que as familias tém dificuldades no acesso aos
recursos da assisténcia social, entretanto, as criangas com o transtorno devem ser
protegidas e asseguradas por meio de programas e beneficios voltados para criangas
com TEA e familias de baixa renda, se for o caso. Os profissionais que prestam assisténcia
a essas familias fazem parte da rede de apoio social e sao fontes significativas de
informacdes e apoio para instrui-las®.
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As familias de criangas autistas buscam informacdes no meio digital, incluindo-se
as fontes informais como blogs, WhatsApp®, comunidades virtuais e sites da internet,
que vém conectando individuos com interesses em comum, funcionando como espagos
de troca de informagdes, reivindicagdes e suporte entre seus usuarios, capazes ainda
de influenciarem o cotidiano e a atitude das pessoas perante o autismo??. Os informes
disponiveis de forma livre suscitam preocupacgao sobre a sua confiabilidade e o quanto
as familias exercem criticidade ao acessar estes materiais. Esse contexto gera uma
nova demanda a sociedade, pois ndo se sabe o impacto que os contelidos de fontes
informais podem provocar na satide das pessoas.

Essa proposicdo parte de outros antecedentes, como o acesso a informagéo e a
internet, dada a predisposicdo de um senso critico em decorréncia de nao se dar por
suficiente os relatdérios transmitidos nas instituicdes de saude.

Essa nova demanda aos profissionais e a sociedade refere-se a necessidade de
aprender sobre como orientar as pesquisas dos familiares junto as tecnologias digitais
disponiveis, aconselhando-os sobre a avaliagdo dos sites pesquisados, questdes de
seguranca e veracidade das informacdes e, ainda, sobre o uso desse conhecimento
para a melhoria da realizagdo de cuidados de satude e da relagdo profissional-paciente?.

Nesse contexto, a enfermagem ganha espaco de atuagdo, tanto no que se refere
ao cuidado para com a crianca quanto para com a familia, que, neste momento,
encontra-se fragilizada, necessitando de suporte e orientacdes acerca da direcédo a ser
tomada®'’. E valido salientar que as fontes informais ndo substituem as recomendacdes
dos prof|55|ona|s habilitados na drea do TEA, mas pretendem se consolidar como fontes
complementares no processo de ensino-aprendizagem dos pais de criangas com o
transtorno.

Os profissionais de enfermagem devem atentar-se as singularidades dos individuos
e suas respectivas necessidades, prestando assisténcia integral e de qualidade — que
atenda a todas as demandas de cuidado dos autistas e familiares —, contribuindo para
o fortalecimento e ampliagdo dos lagos relacionais, contudo, o suporte oferecido pelos
profissionais se revela de modo fragmentado, descontinuo e desproporcional para
abranger todas as necessidades da familia*"’.

O estudo teve como limitacdo o fato de nao ter analisado postagens em grupos
fechados. Dessa forma, as discussdes analisadas podem n&o representar a totalidade
das interacdes no cenério do autismo.

CONSIDERACOES FINAIS

Constatou-se que as principais necessidades informacionais estdo relacionadas
com os direitos da crianga, o comportamento e os sinais do TEA. Destaca-se que as
necessidades de informacdo sobre os direitos da crianca com TEA concentraram o
maior interesse entre os pais das comunidades virtuais analisadas.

As comunidades virtuais investigadas mostraram-se como importantes estratégias
de suporte, oferecendo apoio informacional aos pais na experiéncia pratica do cuidado
de um filho com TEA. Os pais recorreram a esses espacos para suprir suas necessidades
informacionais, o que permitiu identificar os conteldos mais relevantes para eles,
contribuindo no processo de tomada de decisdo sobre a satde dos filhos.
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Os achados do estudo indicam que as comunidades virtuais podem evidenciar
lacunas no suporte assistencial, destacando-se como fontes estratégicas de informagao
para os pais. Esses resultados sugerem a necessidade de desenvolver intervengdes
e politicas publicas de salde, educagdo e assisténcia social que reconhegam esse
fendmeno, aproveitando seu potencial para fortalecer agdes de cuidado, prevencao e
promogdo da salde. Além disso, ressaltam a importéncia da organizagdo de iniciativas
intersetoriais para melhorar a articulagdo dos servicos de apoio as familias de criangas
com TEA.
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Information needs for parents of children with autism spectrum disorder: a qualitative study
ABSTRACT

Objective: To map the different information needs of parents of children with autism spectrum disorder about their
health condition in virtual communities. Method: This qualitative study covers 2022 and 2023, using a thematic
content analysis approach and social network analysis in virtual media. The study included three Brazilian virtual
communities aimed at parents of children with autism. Results: The posts were organized into “Assessment
of children with suspected autism” and “Interventions for children with autism”. Final considerations: The
primary information needs are related to children’s rights, behavior, and signs of autism. The study contributes
to forming public health, educational, and social policies and recognizing virtual communities with the potential
to strengthen care, prevention, and health promotion actions to support the families of autistic children.
DESCRIPTORS: Autism Spectrum Disorder; Family; Access to Information; Internet access; Social Support.

Necesidades de informacién de los padres de nifios con trastorno del espectro autista: un estudio
cualitativo
RESUMEN

Objetivo: mapear as diferentes necessidades de informag&o de pais de criangas com transtorno do espectro autista
sobre a condigdo de salide em comunidades virtuais. Método: trata-se de pesquisa qualitativa, com abordagem de
andlise de conteldo temética e anélise de rede social em midia virtual, abrangendo osanos de 2022 ¢ 2023. O estudo
compreendeu trés comunidades virtuais brasileiras, voltadas para pais de criangas com autismo. Resultados: as
postagens foram organizadas em duas categorias: “Avaliagdo da crianga com suspeita de autismo” e “Intervengdes
voltadasa criangacom autismo”. Consideragées finais: as principais necessidadesinformacionais estdo relacionadas
com os direitos da crianga, o comportamento e os sinais do autismo. O estudo contribui na formag&o de politicas
publicas de salde, educacionais e sociais e no reconhecimento das comunidades virtuais com potencial para
fortalecer agbes de cuidado, prevencdo e promocao da satide no suporte as familias de criangas com autismo.
DESCRITORES: Transtorno do Espectro Autista; Familia; Acesso a Informacdo; Acesso a Internet; Apoio Social.
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