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RESUMO

A experiéncia de vacinar uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) vai muito
além da aplicacdo de uma dose: ¢ um encontro entre ciéncia, cuidado e diferenca. Esta
dissertacdo investiga, sob uma lente qualitativa e reflexiva, as percepgdes, desafios e estratégias
de pais e responsaveis diante desse processo, revelando como o acolhimento, a comunicagao e
o ambiente sensorial influenciam diretamente o bem-estar das familias. Fundamentado na
Analise Tematica Reflexiva (Braun & Clarke, 2006; 2019) e no paradigma hermenéutico-
dialético, o estudo triangulou entrevistas e questiondrios do tipo Likert, permitindo
compreender a vacina¢do como um fendmeno simultaneamente técnico, afetivo e politico. Os
resultados identificaram oito eixos centrais, entre eles o acolhimento, a prioridade de
atendimento e as adaptacdes sensoriais; que expressam tanto barreiras estruturais quanto
micropoliticas de resisténcia construidas pelas familias atipicas. As narrativas revelam que a
falta de empatia institucional pode transformar o ato vacinal em sofrimento, enquanto praticas
humanizadas fortalecem vinculos e confianca. Ao articular teoria, método e sensibilidade, esta
pesquisa propoe diretrizes concretas para politicas publicas inclusivas, formagao
interprofissional e criacdo de protocolos sensoriais no SUS. Mais do que um estudo sobre
vacinacao, trata-se de uma reflexdo sobre o direito de cada familia ser acolhida em sua

singularidade, um gesto de humanidade que redefine o cuidado como valor publico.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Programas de Imunizacao; Satde Publica;

Acessibilidade aos Servigos de Saude; Humanizacao da Assisténcia; Capacitismo



ABSTRACT

The experience of vaccinating a child with Autism Spectrum Disorder (ASD) goes far beyond
the administration of a dose: it is an encounter between science, care, and difference. This
dissertation investigates, through a qualitative and reflexive lens, the perceptions, challenges,
and strategies of parents and caregivers throughout this process, revealing how empathy,
communication, and sensory environment directly shape the family experience. Grounded in
Reflexive Thematic Analysis (Braun & Clarke, 2006; 2019) and the hermeneutic-dialectical
paradigm, the study integrates qualitative and quantitative triangulation through semi-
structured interviews and a Likert-scale questionnaire, allowing vaccination to be understood
as a phenomenon that is simultaneously technical, affective, and political. The findings
identified eight central themes, including reception, prioritization, sensory adaptation, and
family protagonism, that expose both structural barriers and micro-politics of resistance
developed by atypical families. The narratives demonstrate that institutional insensitivity can
transform vaccination into an experience of suffering, whereas humanized practices foster trust
and adherence. By articulating theory, method, and sensitivity, this research proposes concrete
guidelines for inclusive public policies, interprofessional education, and the development of
sensory-friendly protocols within Brazil’s Unified Health System (SUS). More than a study
about vaccination, it is a reflection on the right of every family to be received in its singularity,

a gesture of humanity that redefines care as a public value.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder; Immunization Programs; Public Health; Accessibility

to Health Services; Humanization of Assistance; Ableism



PREAMBULO

Desde muito jovem sou apaixonada pelo estudo da vida e por isso me formei em Ciéncias
Biologicas e hoje atuo como bidloga e docente no ensino superior com um carinho especial
pelo campo da saide humana. Cima de tudo, sou uma mulher na luta pela pesquisa e saude e
ainda, mae de um menino autista de 4 anos diagnosticado com transtorno do espectro autista
(TEA), nivel 3 de suporte, aos 2 anos e 4 meses. Essa jornada, tanto pessoal quanto profissional,
me conduziu a um tema de pesquisa profundamente significativo: a percepc¢ao das familias
atipicas sobre estratégias de vacinacdo em criangas com TEA.

Quando recebi o diagnostico do meu filho, percebi as lacunas no sistema de saude em relagdo
ao atendimento as necessidades especificas das criangas com TEA. Isso me inspirou a
investigar mais profundamente como as familias atipicas enfrentam o desafio da vacinagcdo em
meio as complexidades do TEA, ja que a minha vivéncia foi cheia de altos e baixos devido as
barreiras de acesso as necessidades do meu filho.

Eu, como mae atipica, ¢ muitas familias atipicas, como a minha, com uma crianga
diagnosticada com transtorno do espectro autista (TEA), enfrentamos uma série de desafios
diarios inicos e complexos, tais como:

e Acesso a Servigos Especializados: O acesso a servigos especializados, como terapia
comportamental, terapia ocupacional e fonoaudiologia, pode ser limitado em algumas
regides. Isso pode resultar em longas listas de espera e dificuldades para obter os
cuidados necessarios para as criangas com TEA.

e Custos Financeiros: Os custos associados ao tratamento do TEA podem ser
significativos, especialmente para terapias e intervengdes nao cobertas por planos de
saude ou mesmo pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Isso pode criar um fardo
financeiro para as familias, especialmente aquelas com recursos limitados.

e Isolamento Social: O TEA pode impactar a capacidade da crianca de se relacionar e
interagir socialmente. Isso pode levar ao isolamento social para a crianca e para a
familia, que muitas vezes enfrenta dificuldades em participar de atividades sociais
comuns devido as necessidades especificas da crianca.

e Estigma e Discriminacdo: As criangas com TEA e suas familias podem enfrentar
estigma e discriminacao por parte da sociedade devido a falta de compreensao sobre o
transtorno. Isso pode resultar em experiéncias negativas em ambientes escolares,

comunitarios ¢ at¢ mesmo em servigos de saude.



e Necessidades Educacionais Especiais: As criangas com TEA frequentemente tém
necessidades educacionais especiais que podem nao ser adequadamente atendidas em
ambientes escolares regulares. Isso pode exigir a busca de escolas especializadas ou a
implementagdo de planos de educacgdo individualizados, o que pode ser um processo
desafiador para as familias.

e (Cuidado Intensivo e Continuo: O cuidado de uma crianga com TEA pode ser intensivo,
continuo e exaustivo, exigindo atencdo constante e adaptabilidade por parte dos
cuidadores. Isso pode afetar a satide fisica e emocional dos membros da familia, bem
como suas rotinas didrias e estilo de vida.

Essas sdo apenas algumas das dificuldades enfrentadas por mim, minha familia e por muitas
outras familias atipicas ¢ seus filhos com TEA. Por isso ¢ importante reconhecer e apoiar essas
familias, fornecendo acesso a recursos e servigos adequados e promovendo uma maior
compreensao e aceitacao dentro da sociedade.

Dar voz a familias atipicas sobre a vacinag¢ao torna-se essencial para melhorar o acesso, a
adesdo e a qualidade dos servigos de saide. Com o coragdo cheio de esperanga, espero que esta
pesquisa fornecga insights valiosos que possam informar politicas de saude mais inclusivas e
sensiveis, promovendo o bem-estar e a equidade em satde para todas as comunidades.

Tenho como visdo e posi¢do concreta que a percepgao das familias atipicas sobre a vacinagdo
em criangas com TEA ¢ crucial para melhorar o acesso, a adesdo e a qualidade dos servigos de
saude. Ao compreender as necessidades e desafios dessas familias, poderdo se desenvolver
politicas e praticas mais sensiveis, gentis e inclusivas, promovendo uma satde publica

verdadeiramente equitativa.

Obrigada pelo interesse e apoio!
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1. INTRODUCAO

A maternidade, para mim, ndo foi apenas uma experiéncia de amor incondicional, mas também
o ponto de inflexao que redefiniu meu olhar como bidloga, educadora e pesquisadora da saude.
Ser mae de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) - nivel 3 de suporte e ndo
verbal - fez com que a ciéncia, antes um campo de observagdo racional, se tornasse um territorio
de urgéncia, ética e afeto. O diagnodstico do meu filho, aos 2 anos e 4 meses, trouxe consigo
uma avalanche de descobertas e vulnerabilidades que transcenderam a dimensdo clinica:

revelou as lacunas de um sistema de saude ainda despreparado para acolher a diferenca.

Foi nos corredores frios de uma unidade de vacinagao que a pesquisa comegou a ganhar forma.
As reagOes sensoriais intensas do meu filho, somadas a impaciéncia e ao despreparo dos
profissionais, tornaram evidente uma realidade que atravessa muitas familias atipicas: o ato de
vacinar, que deveria representar cuidado e protecio, frequentemente se converte em cenario
de angustia e exclusdo. O que para a maioria das familias ¢ um procedimento de rotina, para
nos se torna uma prova de resisténcia emocional e fisica, uma experiéncia que escancara a

distancia entre o que a politica plblica prescreve e o que o cotidiano realmente entrega.

Essa vivéncia, profundamente pessoal, despertou uma inquietagdo cientifica e social: como as
familias atipicas percebem as estratégias de vacinacao para criangas com TEA? Mais do que
uma pergunta de pesquisa, essa questdo expressa uma busca por escuta e reconhecimento. Por
tras de cada relato de resisténcia, choro ou sobrecarga, hd um sistema de saude que ainda ndo
aprendeu a acolher as diferencas sensoriais, cognitivas € emocionais que caracterizam a

neurodiversidade.

A relevancia desta investigagdo reside na necessidade de repensar a acessibilidade dentro do
campo da satide publica. Se a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) estima que a vacinag¢ao
evita de 2 a 3 milhdes de mortes anuais, esse nimero s6 se traduz em efetividade quando o
acesso € universal, o que inclui, necessariamente, as pessoas com deficiéncia e suas familias.
No entanto, o que se observa ¢ a reproducao de barreiras fisicas, comunicacionais e atitudinais

que inviabilizam um cuidado integral e empatico.

Estudos recentes evidenciam que cerca de 95% das criancas com TEA apresentam alteragdes
no processamento sensorial (Ferreira de Souza, 2019), o que as torna especialmente vulneraveis

em ambientes hospitalares e de vacinagdo, marcados por ruidos, cheiros fortes e estimulos



imprevisiveis. Mesmo assim, a maioria dos servigos ainda opera sob um modelo padronizado,
em que o tempo, o espago ¢ a conduta profissional nao se moldam as necessidades do paciente,

o que aprofunda o sofrimento e reduz a adesdo vacinal.

A Politica Nacional de Satude da Pessoa com Deficiéncia refor¢ca o compromisso com o acesso
equitativo as agdes e servicos de saude, porém, persistem lacunas entre o previsto € o
executado, especialmente no ambito da Atengdo Basica, onde as praticas de imunizagdo se
concretizam. Pesquisas qualitativas e revisdes recentes evidenciam que a recusa vacinal entre
familias de criangas com TEA raramente decorre de convicgdes ideologicas, mas de barreiras
estruturais, comunicacionais e relacionais impostas pelo proprio sistema de satide (AMARAL
et al., 2022; FERREIRA; GOMES, 2021). Essa realidade ¢ reconhecida também pela
Organizagao Pan-Americana da Saude, que aponta as criangas com deficiéncia entre os grupos

mais vulneraveis a nido vacinag¢do, sobretudo quando coexistem fatores de capacitismo,

inacessibilidade e discriminacio (OPAS, 2022).

Essa conjuntura evidencia a necessidade de revisitar as politicas publicas sob uma perspectiva
historico-estrutural, compreendendo como os avangos institucionais na imunizagao,
especialmente por meio do PNI, dialogam (ou falham em dialogar) com as diretrizes de
equidade e acessibilidade previstas nas normativas nacionais. Para compreender a dimensao e
o impacto dessa questdo no contexto brasileiro, ¢ imprescindivel situar o papel historico e os
resultados alcangados pelo Programa Nacional de Imunizagdes (PNI), reconhecido como um
dos mais robustos sistemas publicos de imunizagdo do mundo. Trata-se de articular

determinantes epidemioldgicos e arranjos institucionais de politica publica (BARATA, 2013).

A vacinagdo constitui uma das intervengdes de maior impacto na histéria da saude publica,
representando um dos pilares da prevencao em nivel populacional. No Brasil, o Programa
Nacional de Imunizagdes (PNI), criado em 1973, consolidou-se como uma das mais
abrangentes estratégias de imunizacdo do mundo, sendo reconhecido pela Organizagao
Mundial da Satde (OMS) e pela Organizagdo Pan-Americana da Saide (OPAS) como um
modelo de politica publica universal e equitativa (BRASIL, 2024; OMS, 2024). De acordo com
o Boletim Epidemioldgico do Ministério da Saude (2024), o PNI contempla atualmente 47
imunobioldgicos (entre vacinas, soros e imunoglobulinas) distribuidos de forma gratuita pelo
Sistema Unico de Satde (SUS). Em 2023, mais de 300 milhdes de doses foram aplicadas no
territorio nacional, cobrindo 99,6% dos municipios brasileiros. Esse esforgo coletivo resultou

na eliminagdo do sarampo e da poliomielite por décadas, na reducdo de 95% das internagdes



por doengas imunopreveniveis € na economia de bilhdes de reais anuais em custos hospitalares

e previdenciarios (BRASIL, 2024).

O impacto do PNI transcende fronteiras nacionais; estima-se que, globalmente, a vacinagao
previna de 3 a 5 milhdes de mortes por ano, segundo dados recentes da OMS (2024),
configurando-se como uma das agdes de satide publica com melhor custo-efetividade ja
documentadas. No contexto brasileiro, o programa representa nao apenas uma ferramenta de
controle epidemiologico, mas também um instrumento de justica social, ao reduzir

desigualdades regionais ¢ ampliar o acesso a prevencdo entre populagdes historicamente

vulneraveis, como pessoas com deficiéncia e familias de baixa renda.

Entretanto, o declinio das coberturas vacinais observado nos tltimos anos, com indices médios
nacionais inferiores a 85% para vacinas infantis basicas em 2022 e 2023, tem sido motivo de
alerta entre especialistas em Satde Coletiva e Publica (BRASIL, 2024; OPAS, 2024). Essa
queda ameaga o conceito de imunidade de rebanho, reintroduzindo riscos de surtos de doengas
antes controladas, como sarampo, difteria e coqueluche. O fendmeno nao decorre apenas de
hesitacao vacinal por convic¢des, mas também de barreiras estruturais e comunicacionais
dentro dos servigos de saude, o que reforga a importancia de compreender o tema sob uma

perspectiva interseccional, incluindo fatores socioculturais, sensoriais e institucionais.

Neste sentido, analisar o processo de vacinacao sob o olhar de familias atipicas com criangas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) torna-se um objeto de estudo cientificamente
relevante e socialmente urgente. A efetividade do PNI depende nao apenas da disponibilidade
das vacinas, mas da capacidade do sistema de saude em acolher a diversidade humana,
garantindo equidade, acessibilidade e respeito as especificidades especificas, sensoriais e

cognitivas das populagdes neurodivergentes.

A problematica se torna ainda mais complexa quando observada sob a lente do capacitismo
institucional, que naturaliza o despreparo técnico e simbdlico dos profissionais diante da
deficiéncia. A auséncia de formagao especifica, de ambientes sensoriais adaptados e de fluxos
diferenciados de atendimento perpetua a exclusdo das familias neurodivergentes,

transformando o que deveria ser um direito em um obstaculo cotidiano.

4

E nesse ponto que emerge o conceito de familia atipica, nicleo que vive e ressignifica,
diariamente, as fronteiras entre cuidado, resisténcia e amor. Essas familias sao,

simultaneamente, agentes de cuidado e sujeitos de luta. Seus relatos e percepcdes, ainda que



frequentemente silenciados, constituem uma fonte legitima de saber sobre o funcionamento
real das politicas publicas. Escutd-las ¢ reconhecer que o conhecimento sobre o cuidado nao
nasce apenas nas universidades ou nos protocolos, mas também nas experiéncias concretas de

quem enfrenta, com coragem, o desamparo institucional.

Diante desse cenario, esta pesquisa tem como objetivo compreender as percepgdes familiares
sobre as estratégias de vacinag¢dao de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
analisando como fatores sensoriais, emocionais e estruturais modulam essa experiéncia. Para
isso, integra métodos qualitativos e quantitativos, complementando e combinando analise
tematica reflexiva e instrumentos padronizados de mensuracgao de estresse € aceitacao vacinal,

a fim de aproximar a dimensao cientifica da dimensao humana do cuidado.

A justificativa para este estudo estd ancorada tanto na escassez de produgdes nacionais sobre o
tema quanto na urgéncia ética de incluir as familias atipicas no debate sobre politicas de
imunizacdo. Ouvir essas familias ¢ romper com o paradigma de invisibilidade que as atravessa
e propor um modelo de satide verdadeiramente inclusivo; um SUS que acolha ndo apenas o

corpo biologico, mas a totalidade sensivel e social da existéncia humana.

Assim, mais do que uma investigagdo cientifica, este trabalho ¢ um ato de resisténcia e
esperanca. Ele nasce da dor e da coragem de uma mae-pesquisadora que, ao transformar sua
experiéncia em conhecimento, busca contribuir para um futuro em que vacinar uma crianga

autista ndo seja sinonimo de medo, mas de acolhimento e dignidade.



2. JUSTIFICATIVA

A presente pesquisa fundamenta-se na necessidade de compreender, de forma aprofundada e
interpretativa, as percepgoes, experiéncias e significados atribuidos pelas familias atipicas ao
processo de vacinagdo de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A relevancia
deste estudo emerge da constatacao de que, embora a vacinacao constitua uma das estratégias
mais eficazes de satde publica, a adesdo e a experiéncia vacinal de familias com criangas
autistas ainda sdo pouco exploradas sob a otica qualitativa, especialmente considerando as

dimensdes sensoriais, emocionais e contextuais que permeiam essas vivéncias.

Em primeiro lugar, observa-se a necessidade de uma compreensao holistica sobre o cuidado
dessas familias, uma vez que as experiéncias relacionadas a vacinagao nao se limitam ao ato
clinico, mas envolvem fatores de confianga, acessibilidade, sobrecarga emocional e percepcao
de acolhimento nos servigos de saude. Captar essas nuances ¢ essencial para subsidiar praticas

mais humanizadas e responsivas a neurodiversidade.

Em segundo plano, reconhece-se que as barreiras de acesso e as experiéncias de atendimento
ndo adaptadas podem influenciar negativamente a relacdo dessas familias com o sistema de
saude e, consequentemente, com as campanhas de imunizacdo. A escuta qualificada das
familias permite identificar elementos que interferem na aceitag@o vacinal e apontar caminhos
para o aperfeicoamento de protocolos sensoriais € comunicacionais voltados a criangas com

TEA.

Outro aspecto relevante refere-se a promog¢ado da confianga nas institui¢des € nos profissionais
de saude - compreender as percepgdes parentais sobre o ambiente vacinal, a comunicacdo e o
suporte emocional oferecido ¢ condi¢do indispenséavel para reconstruir vinculos de confianga e

fortalecer a adesao as praticas preventivas.

Do ponto de vista social e politico, a pesquisa busca contribuir para o aprimoramento das
politicas publicas de satde ao incluir a voz das familias atipicas no debate sobre vacinagao.
Incorporar essas perspectivas no planejamento e na execu¢do de programas de imunizag¢ao
representa um avango em dire¢ao a equidade, a inclusdo e a justiga social no campo da Saude

Coletiva e Publica.

Assim, este estudo justifica-se por preencher uma lacuna cientifica e pratica: a auséncia de

investigagdes qualitativas centradas nas percepgdes e significados que as familias autistas



atribuem ao processo vacinal. Sua contribui¢do reside na integracdo entre a compreensao
tedrica das experiéncias parentais € a proposi¢ao de subsidios aplicaveis a formacao de
profissionais de saude, ao desenho de ambientes sensoriais adaptados e a formulagdo de

estratégias publicas de vacinagdo mais inclusivas.

3. OBJETIVOS
3.1 Objetivo Geral

Analisar as percepgoes, significados e estratégias adotadas por pais e responsaveis de criancas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em relagdo a vacinagao, considerando os aspectos

culturais, emocionais, sensoriais ¢ socioeconomicos que influenciam suas experiéncias.
3.2 Objetivos Especificos

Explorar como fatores sociodemograficos e contextuais influenciam as decisdes e percepgdes

das familias atipicas diante da vacinagao.

Compreender de que forma o acesso a politicas publicas e a servigos de saude especializados

impacta a experiéncia vacinal de criancas com TEA e de seus responsaveis.

Interpretar as adaptagdes sensoriais, ambientais € comunicacionais que podem favorecer o
acolhimento e reduzir o estresse durante o processo vacinal, integrando essas percepcdes as

experiéncias relatadas pelas familias.



4. REFERENCIAL TEORICO
4.1 Dados recentes sobre o autismo e a vacinacdo no Brasil

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem sido reconhecido como uma condi¢ao de alta
relevancia para a saude publica devido a sua crescente prevaléncia e as demandas especificas
de cuidado que impde as familias e aos servicos de satde. Segundo estimativas do Centers for
Disease Control and Prevention (CDC, 2020), a prevaléncia mundial ¢ de aproximadamente 1
em cada 36 criangas. No Brasil, dados indiretos do Ministério da Satde (2022) e do Sistema
Unico de Satide (SUS) apontam para cerca de 2 milhdes de pessoas com TEA, ainda que a
auséncia de um sistema nacional de vigilancia especifica dificulte uma estimativa mais precisa
(NUNES; SCHMIDT; 2021). Para mitigar ambiguidades entre sistemas classificatdrios, adota-
se a CID-11 como referéncia primaria, sem desconsiderar especificidades do DSM-5 (ALVES;

MONTEIRO; SOUZA, 2020).

O Guia de Vigilancia em Satde (Ministério da Saude, 2022) refor¢a que o pais enfrenta desafios
ndo apenas na detec¢do precoce do transtorno, mas também na adequagdo dos servigos as
necessidades dessa populagdo, especialmente no que se refere ao acesso a praticas preventivas
como a vacinacao. A cobertura vacinal no Brasil, que historicamente ultrapassava 95% em
vérias campanhas, vem apresentando queda desde 2016, refletindo uma combinagao de fatores

logisticos, comunicacionais e socioculturais (GIRIANELLI ef al., 2023).

Em familias de criancas com TEA, esses fatores sdo agravados por barreiras sensoriais,
estruturais e atitudinais, que impactam o cumprimento do calendario vacinal e geram hesitacao
circunstancial, ndo necessariamente associada a recusa ideoldgica (DUBE et al., 2013; OMS,
2021). Esses dados reforcam a urgéncia de repensar a experiéncia vacinal sob a otica da

inclusdo e da equidade.
4.2 Capacitismo e vacinacdo: um entrave invisivel a adesio vacinal

O conceito de capacitismo refere-se as praticas, discursos e atitudes que discriminam pessoas
com deficiéncia ou neurodivergéncia, baseando-se na ideia de que corpos e mentes
considerados “tipicos” seriam superiores (BEZERRA et al., 2023). No campo da saude, esse
fenomeno manifesta-se na negacao das diferencas como parte legitima da diversidade humana,
resultando em condutas desumanizadoras e, muitas vezes, na recusa velada de atendimento

especializado (SILVAA; LOHMANN; COSTA, 2019).



Durante procedimentos vacinais, o capacitismo pode se traduzir em impaciéncia, julgamento
parental e despreparo para lidar com crises sensoriais, reforgando um modelo biomédico
centrado na normalizagdo do comportamento (NUNES er al., 2021). Essa perspectiva
desconsidera a complexidade do espectro autista e perpetua uma logica de exclusdo que

transcende as barreiras fisicas, alcancando dimensdes simbolicas ¢ relacionais.

Superar o capacitismo requer um deslocamento paradigmatico do campo da saude, no qual a
empatia e o acolhimento devem ser entendidos como competéncias técnicas essenciais. Isso
implica o reconhecimento de que a vacinagao, enquanto pratica clinica, também ¢ um ato social
e relacional, atravessado por subjetividades, emogdes e contextos familiares. A Organizacio
Mundial da Satde (2022) orienta que programas de imunizacdo contemplem diretrizes de
comunicagdo acessivel, treinamento em diversidade e adequagdes ambientais, elementos ainda

incipientes nas politicas publicas brasileiras.

A compreensdo do capacitismo institucional no SUS permite evidenciar que as barreiras de
acesso a vacinacdo ndo sdo apenas operacionais, mas estruturais. A seguir, aprofunda-se a
analise sobre o acesso de pessoas com deficiéncia aos servigos de imunizagdo, com foco nas

experiéncias das familias atipicas.
4.3 Capacitismo institucional e gestao do SUS

O capacitismo institucional pode ser definido como a dimensao estrutural do preconceito contra
pessoas com deficiéncia, expressa na forma como as instituigdes organizam seus fluxos,
processos ¢ decisdes, de modo a perpetuar exclusdes sob a aparéncia de neutralidade (DINIZ,

2012; DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

Diferentemente do preconceito individual, que se manifesta em atitudes isoladas, o capacitismo
institucional opera por meio de mecanismos de gestdo e desenho organizacional, produzindo

barreiras simbolicas e operacionais que comprometem o direito a satide e a dignidade.

No contexto do Sistema Unico de Satde (SUS), o fendmeno se revela em protocolos rigidos,
ambientes sensorialmente inadequados, auséncia de fluxos adaptados e formagao profissional
insuficiente sobre neurodiversidade, especialmente no atendimento a criangas com Transtorno

do Espectro Autista (TEA).

Como apontam Minayo (2014) e Bardin (2016), as praticas institucionais sdo também

construcdes culturais, e quando reproduzem assimetrias de poder, tornam-se instrumentos de



exclusao simbolica. Assim, o capacitismo institucional no SUS nao decorre da falta de
legislagao, mas da falha em transformar principios normativos em praticas operacionais,
fendomeno identificado por Malterud, Siersma e Guassora (2016) como o chamado “gap de

implementagao.

O problema, portanto, ndo ¢ de norma, mas de gestdo: leis inclusivas existem, mas sua
efetivacdo depende de arranjos administrativos que incorporem a inclusdo como critério de

desempenho.
4.4 Marco Normativo e Lacunas de Implementacao

O Brasil possui um arcabouco juridico consolidado para a prote¢ado das pessoas com deficiéncia
e familias atipicas. A Lei n° 12.764/2012 institui a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos
da Pessoa com TEA, reconhecendo a pessoa autista como pessoa com deficiéncia e garantindo-

lhe o direito ao acesso integral a satde.

A Lei n° 13.146/2015, conhecida como Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), reforca o dever do
Estado de assegurar a adaptagdo razoavel dos servicos e a formagdo de profissionais

capacitados para o atendimento diferenciado.

A Politica Nacional de Humanizacao (PNH), criada pelo Ministério da Satide (BRASIL, 2004),
também preconiza a escuta ativa, o acolhimento e a corresponsabilizacdo como eixos do

cuidado integral.

No entanto, conforme demonstrado por Gerschman (2012) e Campos (2015), hd um
descompasso entre o discurso normativo e a realidade operacional: a prioridade legal ndo se
converte em prioridade de fluxo. Essa incongruéncia ¢ uma das expressdes mais evidentes do

capacitismo institucional, pois torna o direito formalmente assegurado em direito condicional.
4.5 Mecanismos de Reproduc¢ao do Capacitismo Institucional

Os achados tedricos convergem com os dados desta pesquisa que evidenciam mecanismos

estruturais pelos quais o capacitismo institucional se reproduz no SUS:

Desenho de servico e ambiéncia fisica: a inexisténcia de protocolos de acolhimento sensorial e
a falta de adaptacdes simples, como controle de ruido, iluminacdo indireta e tempo reduzido
de espera, transformam o espago vacinal em um cenario de sobrecarga emocional para criangas

com TEA (ARAUIJO et al., 2020). Revisdes sistematicas refor¢am a centralidade de estratégias
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de integracao sensorial no manejo clinico de criangas com TEA (CARDOSO; BAZAN
BLANCO, 2019).

Gestao de acesso e filas: 0 modelo tradicional de atendimento “por ordem de chegada” ignora
as condi¢des especificas de pessoas com deficiéncia, perpetuando desigualdades (BRASIL,

2015).

Gestao de pessoas e qualificacao profissional: conforme observa Ceccim e Feuerwerker (2004),
a Educagdo Permanente em Satde (EPS) € o instrumento central para transformar a cultura
institucional. A auséncia de formagdes regulares sobre neurodiversidade reflete a fragilidade
de uma politica de gestdo que ainda ndo reconhece o acolhimento como competéncia técnica

obrigatoria.

A inexisténcia de marcadores de deficiéncia ¢ TEA nos sistemas de informagdo em saude
inviabiliza a producdo de dados sobre inclusdo e adesdo vacinal, o que compromete a
responsabilizacdo e transparéncia publica, bem como a gestdo baseada em evidéncias

(BRASIL, 2022).

Esses mecanismos mostram que o capacitismo institucional ndo € um evento isolado, mas um
padrdo sistémico de inércia gerencial, que compromete o principio da equidade e fragiliza o

vinculo das familias com o servigo publico.

Para que o SUS avance da inclusdo normativa a inclusdo efetiva, € necessario reconfigurar
processos e responsabilidades. Propde-se cinco diretrizes operacionais, fundamentadas em

achados empiricos e nas diretrizes de governanga em satide (BRASIL, 2021; OMS, 2022):

e Fluxo prioritdrio TEA — Implementar agendamento preferencial, com tempo méaximo
de espera de 10 minutos e ambiente controlado sensorialmente.

e Checklist de comunicagdo previsivel - Criar protocolos que orientem a explicacdo clara
das etapas do procedimento e reduzam a ansiedade da crianga.

e Kit sensorial minimo - Adotar medidas de baixo custo (brinquedos calmantes,
abafadores, iluminagdo suave) como parte do padrao estrutural de salas de vacinagao.

e Educacdo Permanente em Saude (EPS) - Incluir conteudos sobre neurodiversidade e
estratégias de manejo comportamental nas formagdes continuadas.

e Gestdo por indicadores de inclusdo - Criar registro de marcador TEA no prontuario

eletronico e monitorar adesao vacinal como métrica de desempenho institucional.
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Essas medidas exigem mais gestao e compromisso €tico do que investimento financeiro. Trata-
se de transformar o principio da equidade em métrica de qualidade assistencial, consolidando

um modelo de cuidado centrado na familia e nas especificidades da neurodiversidade.
4.6 Valor Publico e Implicagdes para a Saude Coletiva e Publica

A incorporacao da perspectiva da deficiéncia e da familia atipica na gestdo do SUS representa
um avancgo civilizatério na saude publica brasileira. A leitura epidemiologica das politicas
publicas permite qualificar o impacto distributivo das decisdes em imunizagdo (BARATA,
2013). Ao combater o capacitismo institucional, o sistema ndo apenas amplia o acesso, mas
reconfigura o conceito de qualidade assistencial, deslocando-o do tecnicismo para a
humanizagdo baseada em evidéncias (MINAYO, 2001; OMS, 2021). Essa abordagem fortalece
a adesdo vacinal, melhora o vinculo das familias com as unidades de saude e reduz o sofrimento

evitavel, confirmando que inclusdo ¢ também eficiéncia.

A superacdo do capacitismo institucional ndo ¢ apenas uma exigéncia ética, mas uma condi¢ao
para o pleno exercicio do direito a saide. Como defendem Diniz (2012) e Ceccim (2020), a

inclusao verdadeira se realiza na rotina dos servigos, € nao nos textos das leis.

Nesse sentido, a implementacdao das diretrizes aqui propostas contribui para um SUS mais
equitativo, sensivel as singularidades humanas e alinhado a agenda contemporanea da Saude

Coletiva e Publica.
4.7 Acesso a vacinacio de pessoas com deficiéncia

A Lein® 12.764/2012, que institui a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com
TEA, e a Lei n° 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), garantem o direito a
acessibilidade integral em servicos de satde. Todavia, a efetivagdo desses direitos enfrenta

entraves na rotina das unidades basicas de saude (UBS).

Estudos nacionais evidenciam que o atendimento de criangcas com TEA em salas de vacinagao
ainda ¢ pautado por praticas convencionais, sem preparo sensorial ou protocolos de manejo
especificos. As familias relatam auséncia de prioridade de atendimento, ambientes ruidosos e
profissionais despreparados, o que frequentemente gera crises emocionais € resisténcia ao

retorno (COSTA et al., 2023; DA SILVA, 2019).
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A auséncia de diretrizes padronizadas e a falta de formacao continuada contribuem para a
perpetuagdo dessas barreiras. O Ministério da Saude (2015), em sua Linha de Cuidado para
Atencdo as Pessoas com TEA, reconhece a necessidade de “protocolos de atendimento

inclusivos”, porém a implementacao segue desigual.

Garantir acesso a vacinagdo para pessoas com deficiéncia, portanto, exige agdes intersetoriais
que unam politicas de acessibilidade, qualificacdo profissional e design sensorial dos espagos
vacinais. A acessibilidade deve ser entendida em sentido ampliado, englobando dimensdes

arquitetonicas, comunicacionais, atitudinais e afetivas.
4.8 Definicao epistemoldgica de familia atipica

O termo familia atipica emergiu na literatura recente como uma categoria epistemologica que
desloca o olhar das deficiéncias individuais para as experiéncias coletivas de adaptagdo, afeto
e resisténcia. Para Miele e Amato (2018), a familia atipica constitui uma unidade social que
reorganiza sua rotina, vinculos e papéis diante das demandas impostas pela neurodiversidade

ou deficiéncia de um de seus membros.

Correa, Minetto e Crepaldi (2018) descrevem a familia como promotora de desenvolvimento e
resiliéncia, especialmente em contextos de adversidade. Sob essa oOtica, a familia atipica ndo ¢
definida pela auséncia de normalidade, mas pela presenca de plasticidade emocional e
reorganizacdo funcional, necessarias ao enfrentamento de situacdes de vulnerabilidade

continua.

Epistemologicamente, esse conceito desafia modelos tradicionais de familia, reconhecendo que
a diferenca € constitutiva da experiéncia humana e, portanto, do cuidado em satde. A
compreensdo das familias atipicas como sujeitos de conhecimento, € ndo apenas como

informantes, permite que suas narrativas orientem praticas e politicas publicas mais inclusivas.

Neste o conceito, a familia atipica assume papel central ao situar a vacinagdo como evento
social e emocional. As percepcdes parentais sdo atravessadas por experiéncias de exclusdo,
sobrecarga e desconfianca institucional, que moldam as atitudes em relagdo as praticas

preventivas.

Bonis (2016) e Portes e Vieira (2022) destacam que o estresse parental em familias de criangas

com TEA ¢ frequentemente superior ao de outros grupos de cuidadores, devido a combinagao
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de fatores emocionais, sociais e estruturais. Esse estresse repercute na relagdo com os servicos

de satde e influencia a adesdo vacinal.

Assim, a presente pesquisa parte do pressuposto de que compreender o comportamento vacinal
de familias atipicas requer andlise intersubjetiva e contextualizada, que leve em conta a
dindmica emocional, o acolhimento profissional e as condigdes de acessibilidade. Essa
abordagem se alinha a Analise Tematica Reflexiva (ATR) (Braun; Clarke, 2006; 2019), adotada
neste estudo, que valoriza a subjetividade como dado cientifico e o significado como unidade

analitica.
4.9 Interlocucio entre autismo, capacitismo e vacinac¢ao

A interrelagdo entre autismo, capacitismo, familia e vacinagdo configura o cerne deste
referencial tedrico. Esses eixos se entrelacam ao redor de uma mesma problematica: a

humanizagao das praticas de satude.

Enquanto a dimensao epidemiologica contextualiza a importancia das politicas de imunizacao,
o debate sobre capacitismo denuncia as barreiras simbolicas e institucionais que excluem
corpos € mentes dissidentes. A perspectiva da familia atipica, por sua vez, insere o afeto e a
experiéncia vivida no campo da andlise cientifica, desafiando o tecnicismo que ainda permeia

parte das politicas publicas.

A proposta desta pesquisa €, portanto, articular esses campos sob uma lente intersetorial e
transdisciplinar, reconhecendo que o ato vacinal ¢ também um ato de cuidado, didlogo e
reconhecimento humano. A equidade na vacinacao nao se limita ao acesso fisico, mas depende

do direito de cada familia ser acolhida em sua singularidade.

O aprofundamento tedrico aqui apresentado sustenta a compreensdo de que a adesdo vacinal
entre familias atipicas ¢ modulada por multiplas dimensdes, sensoriais, emocionais,

institucionais e epistemologicas.

A partir do panorama nacional, observa-se que a vulnerabilidade dessas familias ndo decorre
apenas da condi¢do clinica da crianga, mas das falhas estruturais e simbdlicas do sistema de
saude. Com base nessa leitura, esta pesquisa propde um olhar reflexivo e inclusivo sobre o
processo vacinal, articulando ciéncia, politica e afetividade como fundamentos inseparaveis da

pratica em saude coletiva e publica.



14

4.10 Invisibilizacdo das familias atipicas nas politicas publicas de saude

A literatura internacional tem avang¢ado na compreensao das barreiras enfrentadas por criangas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no acesso a vacinagao, com foco crescente na escuta
ativa de seus cuidadores. Estudos conduzidos em paises como Estados Unidos, Canada e Reino
Unido destacam que incluir as familias na construcao das estratégias vacinais ¢ fundamental
para compreender a realidade do atendimento e aprimorar politicas publicas com base em

experiéncias concretas (NAZARETH et al., 2019; FERNANDES et al., 2021).

No contexto brasileiro, entretanto, ainda predominam pesquisas com enfoque técnico-
institucional, voltadas a mensuracao da adesao vacinal, sem aprofundar os aspectos relacionais,
sensoriais e simbolicos que permeiam a experiéncia das familias atipicas. Essa lacuna torna-se
ainda mais evidente quando observamos que, muitas vezes, as familias sdo tratadas como
entraves operacionais, € ndo como parceiras na promogao da satde (SILVA & MENDES, 2020;

OLIVEIRA et al., 2022).

A auséncia de uma abordagem participativa resulta na invisibilidade sistematica dessas familias
nas politicas publicas. As vozes parentais, repletas de saberes e vivéncias, acabam silenciadas
por estruturas institucionais que priorizam o cumprimento de metas e indicadores, em

detrimento da escuta qualificada e da personalizagdo do cuidado.

Compreender a perspectiva dessas familias ¢ reconhecer que elas ndo apenas relatam suas
dores, mas produzem conhecimento sobre o cuidado, oferecendo subsidios para praticas mais

humanizadas e politicas inclusivas que contemplem a diversidade neurofuncional.

Assim, ouvir as familias atipicas ¢ um passo indispensavel para compreender os desafios
cotidianos e propor estratégias que dialoguem com a vida real. A pesquisa, nesse sentido, atua
como um instrumento de visibilidade social e politica, transformando experiéncias silenciadas
em conhecimento cientifico capaz de subsidiar a constru¢do de um sistema de saude mais

empatico, acessivel e equitativo.

O reconhecimento das familias atipicas como protagonistas no processo de cuidado e vacinagao
desloca o foco das falhas individuais para as lacunas estruturais. Esse olhar orientou a presente
pesquisa, tanto na defini¢do dos instrumentos de coleta quanto na analise das narrativas, como

se detalha no capitulo metodolédgico a seguir.
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Diante do panorama teodrico exposto, torna-se possivel compreender, de forma integrada e
reflexiva, que o principal gap cientifico identificado na literatura brasileira sobre vacinagao e
autismo reside na auséncia de estudos que articulem as dimensdes fenomenologicas, sensoriais
e contextuais da experiéncia familiar ao campo da Satde Coletiva e Publica. Embora as
politicas publicas assegurem o direito formal a inclusdo, as praticas institucionais ainda
reproduzem barreiras epistemologicas e operacionais, que inviabilizam a plena acessibilidade
cognitiva e emocional das familias atipicas ao processo vacinal. Nesse sentido, esta pesquisa
propde um avango epistemoldgico e politico, ao deslocar o foco da adesdo vacinal como mera
conduta biomédica para sua compreensao como ato de cuidado relacional, ético e
intersubjetivo, sustentado por uma interpretacdo fenomenologica e hermenéutico-dialética. Ao
integrar as vozes parentais como fontes legitimas de conhecimento e ao adotar uma postura
investigativa sensivel e humanizada, o estudo contribui para ampliar a acessibilidade
epistemologica das praticas de satde, fortalecer o paradigma da inclusdo efetiva e redefinir o
valor publico do cuidado no contexto do SUS. Assim, consolida-se como um movimento
cientifico e politico que alia rigor metodologico, empatia e transformagao social, pilares para

o avanco da Satde Coletiva contemporanea.

Com base nessa constatagdo, torna-se necessario avangar para uma leitura que transcenda a
denutncia das lacunas e promova uma reconstrugdo conceitual do cuidado, capaz de restituir a
pratica em saude seu sentido ético, politico e humano. Nesse horizonte, o cuidado emerge como
categoria fundante da Saude Coletiva contemporanea, articulando o viver, o sentir € o agir
como dimensdes indissociaveis da existéncia. Essa perspectiva, ancorada na hermenéutica e na
fenomenologia, e sustentada pelos aportes teoricos de Cecilio (2011), permite compreender o
cuidado ndo apenas como procedimento técnico ou resposta institucional, mas como uma
experiéncia intersubjetiva que se realiza no encontro entre sujeitos concretos, atravessada por
valores, afetos e responsabilidades compartilhadas. E a partir desse ponto que se propde
integrar os fundamentos hermenéutico-fenomenologicos a teoria do cuidado em saude,

situando-o como expressao do valor publico e da justica social.
4.11 Integraciao hermenéutico-fenomenolégica e valor publico do cuidado

A concepc¢do de cuidado que orienta esta pesquisa insere-se no campo tedrico da Saude
Coletiva, reconhecendo o cuidado como uma categoria epistemologica que ultrapassa o plano
técnico e alcanga o ético, o politico e o existencial. Inspirada na perspectiva de Cecilio (2011),

a gestdo do cuidado ¢ entendida como um processo dinamico, tecido nas relagdes cotidianas,
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que articula dimensdes interdependentes (individual, familiar, profissional, organizacional,
sistémica e societaria) e que sO adquire sentido quando reconhecida em sua complexidade. O
cuidado, nessa acepg¢do, ndo € um procedimento ou produto, mas uma pratica social que se
realiza na interag@o entre sujeitos concretos, mediados por vinculos, afetos e responsabilidades

compartilhadas.

Sob a luz do paradigma hermenéutico-fenomenologico, o cuidado se configura como um
espaco de intersubjetividade e producdo de sentido. Essa abordagem privilegia a escuta, o
didlogo e a compreensdo como caminhos de acesso a experiéncia humana, reconhecendo que
todo ato de cuidado ¢, simultaneamente, ato de interpretacdo. Em didlogo com Cecilio (2011),
compreende-se que o encontro entre profissionais de saude e familias atipicas ¢ um evento
singular, onde o saber técnico se entrelaga a experiéncia vivida e a linguagem do afeto. Essa
confluéncia transforma o cuidado em acontecimento ético, no qual se afirmam valores de

alteridade, reconhecimento e solidariedade.

O pensamento de Cecilio contribui para ampliar a no¢do de gestdo do cuidado, deslocando-a
do terreno administrativo para o campo politico da existéncia. O autor evidencia que cuidar ¢
gerir relagdes, afetos e responsabilidades, e que essa gestdo ndo se esgota em protocolos, mas
se reinventa nas micropoliticas do cotidiano. Sob essa 6tica, o cuidado ¢ também um exercicio
de resisténcia, um espaco onde o humano se afirma diante das forgas de padronizagdo e
indiferenca institucional. Essa leitura converge com a hermenéutica ao compreender que a
producao de sentido e de vinculo ¢ inseparavel do ato de compreender o outro, € que toda
compreensdo implica implicagdo: o pesquisador, o profissional e o sujeito cuidado participam

de um mesmo movimento de construcao de sentido.

O didlogo entre o pensamento “Ceciliano” e a hermenéutica possibilita uma redefini¢do do
conceito de acessibilidade. Esta deixa de ser compreendida apenas como condicao fisica e passa
a ser reconhecida como dimensdo simbolica e epistemoldgica do cuidado: o direito de
compreender, ser compreendido e participar ativamente do processo de cuidado. Assim, a
acessibilidade ¢ também um modo de reconhecimento, uma tradugdo concreta da equidade e
um exercicio de democratizagao do saber e da escuta. Ao incorporar essa visdo, o presente
estudo reconhece que a inclusdo ¢ um indicador de qualidade e legitimidade institucional, e

que a humanizagao ¢ critério de eficiéncia publica.
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Nessa perspectiva, o cuidado assume o estatuto de valor publico, pois expressa 0 compromisso
¢tico do Estado e das institui¢gdes com a dignidade humana e a justi¢a social. Como observa
Cecilio (2011), o cuidado ¢ o campo onde se revelam as contradigdes e as possibilidades de
transformacdo das praticas de satde, sendo, portanto, lugar de producdo de autonomia e
cidadania. A valorizagao do cuidado como bem publico implica reconhecer que a satde nao ¢
apenas auséncia de doenca, mas a presenca de vinculos, sentido e reconhecimento. O cuidado,
quando guiado pela escuta e pela responsabilidade compartilhada, torna-se um dispositivo de

reconstrugdo do tecido social e de fortalecimento da vida em sua pluralidade.

Dessa forma, o referencial tedrico aqui consolidado reafirma que a integracdo entre o
paradigma hermenéutico-fenomenologico e o pensamento de Cecilio representa um avanco
epistemologico e politico para a Saude Coletiva contemporanea. Essa articulagio legitima o
cuidado como categoria de analise e como pratica emancipatoria, fundada na inseparabilidade
entre ética, técnica e politica. O rigor, nesse contexto, ndo se traduz em distanciamento, mas

em presenca reflexiva e sensivel, capaz de transformar a compreensao em compromisso.

A partir dessa base teorica, o percurso metodoldgico deste estudo buscou materializar tais
principios na constru¢do de instrumentos e procedimentos coerentes com a natureza relacional
do fenomeno investigado. Assim, a metodologia que se apresenta no capitulo seguinte ¢
expressdo pratica desse mesmo horizonte epistemoldgico: compreender o cuidado como
didlogo, reconhecer o outro como sujeito de saber e produzir conhecimento como forma de

cuidar.

5. METODO
5.1 Abordagem Geral

O presente estudo adotou uma abordagem qualitativa, exploratoria e interpretativista, cujo
objetivo consistiu em analisar as percepgdes, significados e interpretagdes de pais e
responsaveis de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) a respeito das estratégias

de vacinacao e das experiéncias relacionadas a esse processo.

A escolha por um delineamento qualitativo justificou-se pela necessidade de apreender, de
forma aprofundada, as nuances subjetivas e emocionais que permeiam as decisdes e vivéncias

dessas familias, considerando fatores culturais, contextuais ¢ sensoriais associados a vacinagao.
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A andlise foi conduzida conforme os principios da Analise Tematica Reflexiva, proposta por
Braun e Clarke (2006; 2019), a qual possibilita a identificagao, organizacao e interpretagao de

padrdes de significados (temas) emergentes a partir das narrativas dos participantes.

O estudo seguiu, ainda, as diretrizes de rigor e transparéncia estabelecidas pelo COREQ —
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research, assegurando a consisténcia e a
auditabilidade dos procedimentos metodologicos (TONG, SAINSBURY E CRAIG, 2007). A
ancoragem clinico-qualitativa que orienta a escuta do sofrimento, do vinculo e do sentido

encontra referéncia em Turato (2011), ampliando a espessura interpretativa do estudo.

Ressalta-se que, embora o estudo tenha incluido a aplicagdo de um instrumento estruturado do
tipo escala Likert, seu uso foi estritamente complementar e interpretativo, voltado a
triangulacdo qualitativa/quantitativo dos dados. O instrumento ndo possui finalidade estatistica
ou inferencial, mas buscou identificar tendéncias perceptivas e convergéncias de sentido entre
as narrativas, serviu como apoio a analise tematica reflexiva. Dessa forma, manteve-se a
primazia do paradigma qualitativo e a centralidade da interpretacdo subjetiva como eixo de

producdo do conhecimento.

De forma objetiva, a anélise foi interpretada a luz do referencial hermenéutico-dialético, o que

permitiu compreender a produgdo de sentido como fendomeno relacional e contextual.
5.2 Populacio e Amostra

A populagdo do estudo foi composta por pais ou responsaveis de criangas diagnosticadas com
TEA (CID-11 — 6A02), enquadradas nos niveis de suporte 1, 2 ou 3, conforme o Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5), em alinhamento as convergéncias e
distingdes classificatorias discutidas na literatura comparada (ALVES; MONTEIRO; SOUZA,
2020). A faixa etaria das criangas incluidas foi de 18 meses a 14 anos, considerando o periodo
correspondente ao cumprimento do Calendario Nacional de Vacinacdo, incluindo imunizagdes

infantis e vacinas aplicadas na adolescéncia, como o Papilomavirus Humano (HPV).

5.2.1 Critérios de inclusio

e Pais ou responsaveis legais de criangas com diagnostico formal de TEA (CID-11 ou
DSM-5);

e Criancas com idades entre 18 meses ¢ 14 anos;
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e Participantes inseridos em comunidades, foruns, instituicdes de apoio ou clinicas
multiprofissionais voltadas a neurodiversidade;

e Experiéncia recente de vacinagdo (realizada nos ultimos 24 meses).

5.2.2 Critérios de exclusdo

e Auséncia de diagnostico clinico formal de TEA;
e C(Criancas fora da faixa etdria estipulada;
e Pais ou responsaveis que nao tenham participado diretamente do processo vacinal ou

que ndo possuam vinculo ativo com redes de apoio neurodivergente.

A amostragem foi intencional, por variagdo maxima, contemplando diversidade em termos de
caracteristicas sociodemograficas, niveis de suporte, tipos de servico de satide (publico e

privado) e contextos familiares.

O delineamento amostral foi orientado pelo principio do “poder da informacao” (MALTERUD;
SIERSMA; GUASSORA, 2016), priorizando a profundidade e a relevancia dos dados em
detrimento da quantidade numérica de participantes. Assim, a pesquisa contemplou 10
interlocutores nas entrevistas semiestruturadas e 40 respondentes no questionario estruturado,
aplicado por meio de formulario eletronico (Google Forms). O numero final foi estabelecido a
partir do nivel de densidade informacional e da saturacdo temadtica alcancados no processo

analitico, respeitando a logica de suficiéncia tedrica propria das abordagens qualitativas.
5.3 Procedimentos de recrutamento e coleta de dados

Os participantes foram recrutados por meio de parcerias com clinicas multiprofissionais,
associagdes de familiares, instituigdes de ensino inclusivas e grupos virtuais voltados a
neurodiversidade. O convite foi realizado mediante divulgagdo digital e contato direto com

gestores institucionais.

A coleta de dados ocorreu em duas etapas complementares, ambas integradas a abordagem

qualitativa e fundamentadas na logica interpretativista.
5.3.1 Etapa 1 — Entrevistas Semiestruturadas

As entrevistas semiestruturadas constituiram o instrumento central de produ¢do dos dados,

conduzidas de forma individual e remota, por meio da plataforma Google Meet, com duragao
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média de 40 a 60 minutos. Foram realizadas em dias e horarios diversos, ajustados de modo
flexivel as rotinas das familias participantes. Esse processo demandou reagendamentos
sucessivos, uma vez que a vida das familias atipicas ¢ fortemente atravessada pelos
compromissos de cuidado, terapias e demandas em satde das criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Tal dindmica reforgou a natureza relacional e situada do trabalho de
campo, exigindo sensibilidade ética e empatica para que a coleta ocorresse sem impor

sobrecargas ou descompassos a realidade dos participantes.

O roteiro de entrevista (Apéndice 1) foi elaborado a partir dos objetivos da pesquisa ¢ da

literatura especializada, contemplando os seguintes eixos analiticos:
a) significados atribuidos a vacinacao;

b) barreiras e desafios enfrentados;

c) adaptagdes sensoriais e ambientais percebidas;

d) experiéncias com profissionais e servigos de saude;

e) estratégias familiares de enfrentamento e suporte emocional.

As entrevistas foram gravadas em 4udio e video, mediante consentimento livre e esclarecido
dos participantes, e transcritas integralmente para analise teméatica. Durante o processo, foram
produzidos memos reflexivos e anotagdes contextuais, visando ampliar a compreensdo

interpretativa e preservar a singularidade das experiéncias narradas.

Considerando as especificidades das familias atipicas, foi assegurado um ambiente
sensorialmente adaptado, com controle de ruidos, reducao de estimulos visuais e possibilidade
de pausas programadas, respeitando o ritmo e as necessidades individuais de cada participante.
Em diversos momentos, foi necessario reagendar as entrevistas, reconhecendo que a rotina
dessas familias ¢ fortemente atravessada por compromissos terapéuticos, escolares e de

cuidado em saude das criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

A pesquisadora, também mae de uma crianga atipica, vivenciou o campo a partir de uma
perspectiva implicada, mobilizando uma escuta empatica e relacional, capaz de compreender
as nuances afetivas, logisticas e emocionais que permeiam o cotidiano das familias

participantes. Essa dupla condi¢do, de maternidade e investigag¢ao, constituiu ndo um viés, mas
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uma ferramenta de sensibilidade epistémica, que ampliou o alcance interpretativo da pesquisa

e favoreceu a construgao de um diadlogo horizontal, ético e respeitoso com os interlocutores.
5.3.2 Etapa 2 — Questionario de Apoio (Escala Likert)

Como instrumento de apoio interpretativo, foi aplicado um questionario padronizado de escala

Likert, composto por 25 itens distribuidos em cinco dimensdes:

Confianga e informacao;

e Experiéncia emocional e estresse parental;
e Adaptagdes sensoriais € ambientais;

e Estratégias familiares e suporte;

e Atitudes ¢ aceitagdo vacinal.

O instrumento, denominado Questionario de Estresse e Aceitacdo da Vacina¢do em Criangas
com TEA (Apéndice 2), foi construido com base em adaptacdes do Parental Stress Scale
(ABIDIN, 1995) e do Vaccine Acceptance Questionnaire (GILKEY E MCREE, 2016). As
respostas seguem uma escala ordinal de cinco pontos (1 = Discordo totalmente; 5 = Concordo
totalmente). A aplicacdo foi realizada apds a entrevista, de forma digital, com tempo estimado

de dez minutos.

Os dados provenientes desse instrumento tiveram carater interpretativo e descritivo, e foram
analisados de maneira integrada as narrativas, sem utilizacdo de testes estatisticos inferenciais.
O proposito foi reforcar a triangulacdo dos achados qualitativos, permitindo identificar

tendéncias perceptivas recorrentes e convergéncias de sentido entre os participantes.

Para favorecer a visualizagdo das tendéncias e apoiar a andlise tematica, foram calculadas
estatisticas descritivas basicas para cada item do instrumento, abrangendo: nimero de respostas
validas (N), média dos escores (1 a 5), desvio-padrao (DP) e percentuais de concordancia (4—
5), neutralidade (3) e discordancia (1-2). Tais medidas foram utilizadas exclusivamente com
finalidade interpretativa, o que possibilitou compreender o comportamento geral das respostas

e situar numericamente os padrdes de percep¢ao identificados nas narrativas.

Essa abordagem quantitativa minima nao tem carater inferencial, mas visou enriquecer a

compreensdo qualitativa do fendmeno estudado, em consonancia com o paradigma
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interpretativista adotado. As estatisticas serviram, portanto, como ferramenta de apoio a

interpretagdo, sem alterar a natureza subjetiva e contextual da analise.

As etapas de coleta de dados foram complementadas pelo uso de ferramentas digitais de apoio,
destinadas a otimizar o processo de registro, transcri¢do e analise das informacdes obtidas,

conforme descrito a seguir.
5.3.3 Procedimentos Técnicos e Ferramentas de Apoio

As entrevistas foram conduzidas de forma online, por meio da plataforma Google Meet,
assegurando flexibilidade de participacdo e padronizagdo das condigdes de producdo dos
dados. O formato virtual possibilitou o acesso a familias de diferentes regides, preservando a

qualidade relacional das interagdes e a integridade dos registros.

Todas as entrevistas foram gravadas mediante consentimento prévio dos participantes e
transcritas integralmente com o apoio da extensdo Tactiq (Google Chrome). As transcrigdes
automaticas foram revisadas manualmente pela pesquisadora, garantindo precisdo
terminologica, fidelidade semantica e a preservagdo das nuances emocionais expressas nas

falas.

Durante a etapa de familiarizagdo com o corpus, foram elaboradas nuvens de palavras como
recurso visual auxiliar para o reconhecimento preliminar de padrdes lexicais e termos
recorrentes. Esse procedimento teve carater exploratorio, funcionando unicamente como apoio

a imersao inicial no conteudo, sem qualquer inferéncia analitica automatizada.

A categorizagdo e a codificacdo tematica dos dados foram conduzidas pela pesquisadora com
base no referencial da Analise Tematica Reflexiva (ATR), proposta por Braun e Clarke (2006;
2019). Todo o processo foi orientado por uma postura reflexiva continua, na qual a
pesquisadora reconhece seu papel ativo na constru¢do interpretativa do sentido. As decisdes
analiticas foram documentadas em memos reflexivos, contemplando percepgdes,
reposicionamentos tedéricos e escolhas interpretativas emergentes ao longo do percurso
investigativo. Essa pratica assegura transparéncia epistemoldgica e reforca o principio de que,
na pesquisa qualitativa, o conhecimento ¢ co-construido entre pesquisadora, participantes e

contexto.
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O software ATLAS.ti foi utilizado como ferramenta de apoio a organizagao dos codigos, a
elaboracdo de memos reflexivos e a visualizacdo das relacdes conceituais entre os temas

emergentes, fortalecendo a rastreabilidade e o rigor analitico do processo interpretativo.

Para além da reflexividade técnica, esta pesquisa reconhece a presenca ativa e situada da
pesquisadora como mae atipica, cuja vivéncia cotidiana com o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) confere profundidade experiencial e autenticidade interpretativa a analise. Essa posi¢ao
experiencial ndo ¢ compreendida como viés, mas como uma lente hermenéutica e ética, que
potencializa a escuta sensivel e a compreensao empatica das dimensdes emocionais, sensoriais
e simbdlicas das narrativas familiares. A subjetividade, nesse contexto, ¢ tratada como
instrumento de aproximagdo fenomenologica e de rigor interpretativo, em consonancia com o

paradigma hermenéutico-dialético que sustenta a ATR.

Ferramentas digitais de inteligéncia artificial, como o Perplexity.ai, foram utilizadas
exclusivamente para apoio a revisdo bibliografica e a verificagdo de referéncias tematicas

complementares, sem exercer influéncia sobre a interpretagao dos dados empiricos.

O conjunto dessas ferramentas tecnologicas contribuiu para o aprimoramento da gestao,
organizacao e rastreabilidade dos dados qualitativos, sem comprometer a centralidade do olhar
interpretativo da pesquisadora, que permaneceu o nucleo ativo e reflexivo em todas as etapas

analiticas.
5.4 Instrumentos de pesquisa

1. Roteiro de Entrevista Semiestruturada: instrumento principal destinado a exploragao
das percepcodes e significados atribuidos ao processo vacinal de criangas com TEA.

2. Questionario de Estresse ¢ Aceitacdo da Vacinag¢do (Escala Likert): instrumento
complementar voltado a identificagdo de padrdes perceptivos e reforgo interpretativo
das analises tematicas.

3. Diario Reflexivo da Pesquisadora: registro continuo das decisdes metodologicas,
percepcdes analiticas e reflexdes sobre a propria atuagdo durante o processo

investigativo.
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5.5 Aspectos éticos

A pesquisa obedeceu as diretrizes da Resolucao n® 466/2012 do Conselho Nacional de Satude e

as disposi¢des da Lei n° 13.709/2018 (Lei Geral de Prote¢ao de Dados Pessoais — LGPD).

Todos os participantes foram devidamente informados acerca dos objetivos e procedimentos
do estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), garantindo

sigilo, anonimato e direito de desisténcia em qualquer etapa da pesquisa.

Os dados serdo armazenados de forma criptografada e acessiveis apenas a pesquisadora
responsavel. Em casos de desconforto emocional, foi disponibilizado encaminhamento para

suporte psicoldgico ou rede de apoio especializada.
5.6 Fases da Pesquisa

A analise dos dados foi conduzida sob uma perspectiva hermenéutico-dialética, na qual a
Analise Tematica Reflexiva (ATR) é compreendida ndo apenas como um procedimento técnico
de codificagdo, mas como um processo interpretativo e relacional que busca articular sentido,
contexto e contradi¢do nas narrativas das familias, conforme proposto por Braun e Clarke
(2006; 2019). Essa abordagem possibilitou compreender a experiéncia vacinal das familias
atipicas como um fendémeno simultaneamente individual e social, integrando emocao,
linguagem e estrutura institucional. A leitura clinica da intersubjetividade (TURATO, 2011) foi

articulada a ATR e ao referencial hermenéutico-dialético.
O processo analitico foi estruturado em etapas interdependentes:

1. Familiarizagdo com os dados — leitura exaustiva das transcricdes e dos registros
reflexivos, possibilitando a imersdo na totalidade das falas;

2. Codificacdo inicial — identificagdo de unidades de significado e gera¢do de codigos
analiticos;

3. Construcdo de temas — agrupamento dos codigos em categorias tematicas
representativas;

4. Revisdo dos temas — refinamento das categorias e validagdo da coeréncia interna e
externa;

5. Defini¢ao e nomeacgdo dos temas — formulacao das dimensdes interpretativas finais;
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6. Producao do relatério — integracao dos achados tematicos as tendéncias perceptivas do

questionario, articulando-as aos referenciais teoricos € aos objetivos do estudo.

Complementarmente, a analise desenvolveu-se em trés movimentos interpretativos que

conferiram maior profundidade e coeréncia epistemologica ao percurso analitico.

O primeiro movimento, denominado pré-analise do material, envolveu uma leitura exaustiva
das transcrigcoes ¢ dos memos reflexivos, com o objetivo de reconhecer as dimensdes
emocionais, simbolicas e contextuais expressas nas falas. Nessa etapa, a pesquisadora registrou
notas analiticas e observagoes situadas, que serviram de base para a identificagdo inicial dos

nucleos de sentido.

O segundo movimento correspondeu a exploracdo por meio de categorias a priori e emergentes,
estruturadas a partir dos objetivos da pesquisa e do referencial teérico adotado. As categorias a
priori refletiram os eixos conceituais previamente definidos como: acolhimento, acessibilidade,
comunicagdo e preparo institucional, enquanto as categorias emergentes foram construidas
indutivamente, respeitando a singularidade das experiéncias familiares e os significados
produzidos em campo. Essa combinagdo promoveu equilibrio entre ancoragem teorica e

abertura interpretativa, fundamentos essenciais da ATR.

O terceiro movimento configurou-se como a interpretagdo hermenéutico-dialética, orientada
pelo pensamento de Minayo (2014), articulando o conteudo das falas ao contexto social e as
estruturas simbolicas subjacentes. A hermenéutica permitiu compreender os significados
subjetivos atribuidos as experiéncias, enquanto a dialética evidenciou as contradigdes

institucionais que emergem nas praticas vacinais voltadas ao publico autista.

Esses movimentos foram conduzidos em alinhamento aos objetivos especificos da pesquisa,
integrando-se aos resultados do questionario do tipo Likert, compondo uma triangulagdo
qualitativo-quantitativa entre dimensdes subjetivas e tendéncias perceptivas. O uso dos
softwares ATLAS.ti e Tactiq apoiou a codificagdo e a organizagdo dos dados, sem substituir o

olhar analitico e reflexivo da pesquisadora, que permaneceu o eixo central da interpretacao.

Ao longo de todo o processo, a pesquisadora atuou a partir de sua dupla posi¢ao, mae atipica e
investigadora, reconhecendo que sua experiéncia pessoal com o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) constitui uma lente epistemologica legitima. Essa vivéncia permitiu acessar camadas de

sentido frequentemente invisibilizadas, conferindo profundidade afetiva e autenticidade
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interpretativa a andlise. Tal implicacdo ndo foi tratada como viés, mas como ferramenta de
sensibilidade ética e fenomenoldgica, em consondncia com o paradigma hermenéutico-

dialético que sustenta esta pesquisa.

Os resultados obtidos a partir do questionario Likert foram apresentados de forma descritivo-
interpretativa, servindo como suporte contextual e analitico as categorias qualitativas
emergentes. A analise buscou coeréncia interna, densidade interpretativa e consisténcia

epistemologica, assegurando o rigor cientifico e a integridade reflexiva do estudo.

Por fim, a pesquisa foi conduzida em duas fases complementares, integrando tecnologias
inovadoras de coleta e analise, e reafirmando o compromisso com uma producao de

conhecimento ética, sensivel e socialmente situada.
5.7 Rigor e qualidade

O rigor metodoldgico foi assegurado mediante os critérios classicos de qualidade em pesquisa
qualitativa, conforme delineado por Guba e Lincoln (1985), Flick (2009) e Minayo (2014), os
quais consolidam a credibilidade, a consisténcia interpretativa e a reflexividade como eixos

estruturantes da investigacao cientifica:

Credibilidade: garantida pela triangulagdo qualitativo-quantitativa dos dados, integrando
entrevistas semiestruturadas, questiondrio do tipo Likert e registros reflexivos da pesquisadora.
Essa triangulacdo ndo teve carater estatistico, mas interpretativo, voltado a convergéncia de
sentidos e a validacdo cruzada entre percepgdes subjetivas e padroes de tendéncia, fortalecendo

a coeréncia interna dos achados.

Dependabilidade: assegurada pela documentacdo sistemdtica das decisdes analiticas e
procedimentais, registradas em memos reflexivos e didrios de campo, o que possibilitou a

rastreabilidade de todo o percurso interpretativo.

Confirmabilidade: sustentada pela trilha de auditoria metodologica, pela revisao externa dos
resultados e pela preservacdo da integridade empirica das narrativas, garantindo transparéncia

e neutralidade interpretativa no processo reflexivo.

Transferibilidade: promovida pela descricdo densa e contextualizada dos cenérios e perfis
familiares, permitindo a replicabilidade interpretativa em contextos andlogos, sem pretensao

de generalizacdo estatistica.
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A opcao pela triangulagdo qualitativo-quantitativa revela-se coerente com o paradigma
hermenéutico-dialético, ao reconhecer que o conhecimento emerge da intersubjetividade entre
pesquisadora e participantes, € que o sentido dos dados se constroi por meio da interpretacao
relacional entre o vivido e o significado atribuido. Nesse modelo, o didlogo entre dimensdes
qualitativas e quantitativas ndo representa uma fusdo metodoldgica, mas um movimento
dialogico de complementaridade epistémica, em que a analise tematica reflexiva ¢ enriquecida

pela leitura numérica das tendéncias perceptivas.

Assim, o rigor deste estudo fundamenta-se na coeréncia epistemoldgica entre método,
paradigma e pratica interpretativa, reafirmando que a objetividade, na pesquisa qualitativa, ndo
decorre da distancia entre sujeito e objeto, mas da consisténcia reflexiva e da legitimidade do

encontro humano como ato de produgao de conhecimento.
5.8 Dificuldades enfrentadas na realizacao da pesquisa

Durante o desenvolvimento desta pesquisa, diversas dificuldades emergiram, refletindo os
desafios inerentes ao trabalho de campo com familias atipicas e a complexidade emocional do
tema investigado. Tais desafios ndo comprometeram o rigor metodologico, mas, ao contrario,
ampliaram a consciéncia reflexiva da pesquisadora, favorecendo uma postura ética, empatica

e situada diante do processo de produgdo dos dados.

As contingéncias vivenciadas (como reagendamentos recorrentes, instabilidades emocionais
dos participantes e a necessidade de constante adaptagdo do ritmo das entrevistas) exigiram da
pesquisadora flexibilidade interpretativa e delicadeza na gestdo das interagdes. Essa
experiéncia, atravessada também pela condi¢dao materna da pesquisadora como mae atipica,
proporcionou uma compreensdo encarnada e sensivel das dinamicas familiares, contribuindo
para a construcdo de um olhar mais humano, relacional e coerente com os principios do

paradigma hermenéutico-dialético.

Dificuldade de acesso aos participantes

A principal barreira encontrada foi o recrutamento de pais e responsaveis de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Muitos demonstraram interesse inicial, mas desistiram
ao longo do processo, seja por sobrecarga emocional e de tempo, seja por receio de exposigao.
Essa dificuldade ¢ coerente com a literatura, que descreve a sobrecarga cotidiana das familias
atipicas e sua limitacdo de disponibilidade para atividades externas (BONIS, 2016; PORTES
& VIEIRA, 2022).
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Barreiras emocionais

As entrevistas abordaram experiéncias de vulnerabilidade, ansiedade e, em alguns casos,
sofrimento emocional. O contato com essas narrativas exigiu escuta empatica e manejo
cuidadoso para evitar a revitimizacdo dos participantes. O papel de pesquisadora, neste
contexto, transcendeu a coleta de dados, configurando-se como um espaco de acolhimento

ético e sensivel.

Resisténcia institucional

Em algumas institui¢des de satde e grupos de apoio, houve resisténcia a autorizagdo de
divulgacdo da pesquisa ou intermediagdo no recrutamento. Essa resisténcia reflete tanto a
preocupacdo legitima com a exposi¢do das familias quanto a auséncia de protocolos
institucionais para pesquisas envolvendo populagdes neurodivergentes, um desafio ja apontado

por Nunes ef al. (2021).

Limitagdes de recursos e tempo

A execucdo da pesquisa ocorreu em periodo restrito, conciliando atividades académicas,
familiares e profissionais. A caréncia de financiamento e o cariter autobnomo da pesquisa
demandaram planejamento rigoroso e otimizagdo de recursos, especialmente no uso de

ferramentas digitais de transcri¢do e analise.

Processo de transcri¢ao e analise

A transcri¢do das entrevistas revelou-se um processo exaustivo e emocionalmente denso, dada
a carga afetiva e a profundidade simbodlica das narrativas familiares. A utilizagdo de ferramentas
digitais, como o Tactiq e o ATLAS.ti, foi essencial para a organizacdo, sistematizacao e
codificagdo tematica dos dados, embora tenha exigido validagdo manual minuciosa para
assegurar a fidedignidade, precisdo semantica e preservagao das nuances emocionais presentes

nas falas.

Em sintese, as dificuldades enfrentadas ndo fragilizaram a pesquisa; pelo contrario, ampliaram
a compreensao fenomenolodgica da realidade investigada. Elas evidenciaram a necessidade de
estratégias metodologicas flexiveis e de uma postura ética e empatica, capaz de equilibrar rigor
cientifico e sensibilidade humana, principios basilares nas pesquisas que envolvem familias

atipicas.
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Todas as etapas metodoldgicas foram planejadas e conduzidas em estreita consonancia com os
objetivos especificos da pesquisa, assegurando coeréncia entre coleta, analise e interpretagao
dos dados. Essa integracdo metodoldgica garante que cada decisdo (técnica ou analitica) esteja
alinhada a finalidade central do estudo: compreender, em profundidade, as percepgoes,
experiéncias e significados atribuidos pelas familias atipicas as estratégias de vacinacao de

criancas com TEA.

Os resultados e discussodes (Capitulo 9) emergem diretamente desse percurso, preservando o
vinculo organico entre metodologia e interpretacdo e reafirmando tanto a consisténcia

epistemologica quanto o compromisso €tico-politico com o paradigma qualitativo adotado.

Essas vivéncias reiteraram a reflexividade como componente estruturante da pesquisa,
reconhecendo que a pesquisadora - enquanto mae atipica e sujeito implicado - ndo se coloca
fora do campo, mas integra o processo de constru¢do do conhecimento. Assim, cada decisao
analitica e interpretativa ¢ compreendida como ato relacional, no qual pesquisadora e
participantes coconstroem sentidos, reafirmando que toda producao cientifica ¢ também um

encontro humano.
6. ASPECTO INOVADOR DO METODO

O aspecto inovador deste método fundamenta-se na integragdo entre praticas qualitativas
tradicionais e recursos tecnologicos emergentes, articulados a estratégias sensoriais adaptadas
que ampliam a compreensao das percep¢des familiares sobre o processo vacinal em criancas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Essa proposta metodologica distingue-se por
combinar profundidade interpretativa e flexibilidade operacional, mantendo rigor
epistemologico e fidelidade aos pressupostos da pesquisa qualitativa. A inovagao, portanto, ndo
reside apenas na técnica, mas na forma como o método se estrutura para ouvir, compreender e

legitimar as experiéncias familiares em sua totalidade sensivel e contextual.

A 1inovacdo central emerge da adog¢do de uma abordagem interpretativista assistida por
tecnologia, na qual ferramentas digitais atuam como instrumentos de suporte técnico,
organizacional e reflexivo, sem jamais substituir o olhar humano e analitico da pesquisadora.
As entrevistas foram conduzidas em ambientes sensorialmente preparados, com atengdo ao
controle de ruidos, luminosidade e estimulos visuais, respeitando as particularidades
comunicacionais e afetivas das familias atipicas. Essa adequagdo sensorial representa um

avango ¢ético e metodologico, configurando um modelo de coleta de dados mais inclusivo,
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empatico e responsivo as especificidades do publico participante, dimensdo ainda pouco

explorada nas pesquisas qualitativas em Saude Coletiva.

O uso complementar de um questiondrio baseado na escala Likert acrescenta uma camada de
triangulacdo interpretativa, permitindo identificar convergéncias entre as percepgdes narrativas
e os padrdes de concordancia quantitativa. Essa integracdo nao descaracteriza o paradigma
qualitativo; ao contrario, refor¢a sua consisténcia interna e a robustez interpretativa dos
achados, conforme defendem Braun e Clarke (2019) ao enfatizarem a flexibilidade da ATR na
incorporagdo de dados complementares que ampliam o entendimento dos significados

subjacentes.

Outro eixo de inovagdo metodologica manifesta-se no uso ético, controlado e transparente das
tecnologias digitais como ferramentas de apoio ao fluxo analitico. As entrevistas foram
gravadas e transcritas com o auxilio da extensdo Tactiq, revisadas manualmente para garantir
fidelidade semantica e preservacdo das nuances emocionais, € posteriormente organizadas no
software ATLAS.ti. Esse processo assegurou rastreabilidade, precisdo e auditabilidade,
principios essenciais de rigor qualitativo (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007); sem

comprometer a subjetividade interpretativa e o envolvimento reflexivo da pesquisadora.

A inovagdo também se expressa no compromisso com a acessibilidade epistemologica, ao
reconhecer o saber das familias atipicas como fonte legitima de conhecimento sobre as praticas
de saude. Tal perspectiva dialoga com autores da Saude Coletiva contemporanea, que defendem
a inclusdo ativa dos sujeitos sociais na producdo de sentido (TURATO, 2011; MINAYO;
COSTA, 2018). O método propde, assim, uma leitura multicamadas da experiéncia, em que o
relato individual € interpretado a luz de seu contexto social, sensorial e emocional, coerente

com a tradi¢cao hermenéutico-dialética que orienta este estudo.

Essa articulacdo entre Andlise Tematica Reflexiva (ATR), tecnologia aplicada e sensibilidade
ética e sensorial confere ao estudo um carater inovador e contemporaneo, alinhado as melhores
praticas internacionais da pesquisa qualitativa em saude. Em sintese, a inovacao deste método
reside em sua capacidade de conjugar tecnologia, sensibilidade e rigor epistemologico, sem

diluir a esséncia interpretativa que define a investigacao qualitativa.

Ao promover o dialogo entre tradi¢do analitica e contemporaneidade tecnologica, esta proposta

metodoldgica avanga na construgdo de abordagens inclusivas na Saude Coletiva, ampliando o
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alcance, a legitimidade e a visibilidade das vozes familiares no campo das politicas publicas de

vacinacao e da produgdo compartilhada de conhecimento em saude.

7. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi conduzida em conformidade com os principios éticos estabelecidos pela
Resolugao n® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e pela Lei n® 13.709/2018 (Lei Geral
de Prote¢ao de Dados Pessoais — LGPD), assegurando o respeito a dignidade, a autonomia e a

confidencialidade dos participantes.

O processo de obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ocorreu de
forma adaptada as modalidades de coleta adotadas. Nos casos de entrevistas semiestruturadas
presenciais ou online, o TCLE foi apresentado e discutido antes do inicio das gravagdes,
garantindo que cada participante estivesse plenamente informado sobre os objetivos,
procedimentos, riscos e direitos relativos a pesquisa. O consentimento foi formalizado por meio

de assinatura fisica ou digital, conforme a modalidade de participacdo escolhida.

Para o questionario complementar em escala Likert, aplicado apos as entrevistas, o TCLE foi
disponibilizado no inicio do formulario digital (Google Forms), de modo que a participagao
somente ocorreu mediante manifestacdo explicita de concorddncia com os termos
apresentados. Essa estratégia assegurou o cumprimento dos principios de autonomia,
privacidade e voluntariedade, em consonancia com as diretrizes do Comité de Etica em

Pesquisa (CEP) para estudos em ambiente virtual.

Todos os dados coletados foram tratados de forma confidencial, armazenados em ambiente
digital seguro e criptografado, com acesso restrito a pesquisadora responsavel. As gravagoes e
transcricdes foram identificadas por codigos alfanuméricos, garantindo o anonimato e a nao
rastreabilidade das informagdes pessoais. As transcrigdes automaticas geradas por software de

apoio foram revisadas manualmente para assegurar a integridade semantica do contetdo.

Os riscos associados a participagdo foram considerados minimos e ndo invasivos, limitando-se
a possibilidade de desconforto emocional decorrente da reflexdo sobre experiéncias familiares,
desafios de cuidado ou situagdes relacionadas ao processo vacinal. Para minimizar tais riscos,

a pesquisadora manteve uma postura de escuta empatica, ofereceu um ambiente acolhedor e
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garantiu a possibilidade de interrupcao imediata da entrevista a pedido do participante, sem

qualquer prejuizo.

Foi assegurado o sigilo absoluto da identidade dos participantes, preservando os principios de
autonomia, privacidade, confidencialidade e voluntariedade. Todos os dados obtidos foram
utilizados exclusivamente para fins cientificos, e os resultados individuais nao foram

divulgados sem consentimento expresso.

Em sintese, o delineamento ético adotado manteve-se em consonancia com a natureza
qualitativa e interpretativa do estudo, priorizando o respeito as singularidades das familias
atipicas e a prote¢do integral dos dados coletados. O compromisso ético orientou todas as
etapas do processo investigativo, garantindo transparéncia, seguranca e responsabilidade social

no tratamento das informagoes.

8. RESULTADOS E DISCUSSOES

A analise qualitativa das entrevistas, conduzida segundo os pressupostos da Anélise Tematica
Reflexiva (ATR) (BRAUN; CLARKE, 2006; 2019), permitiu identificar e interpretar os
significados atribuidos por pais e responsaveis de criancas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) as suas experiéncias de vacinagdo. Essa etapa exigiu sensibilidade analitica e atencdo
empatica as nuances emocionais e simbolicas presentes nas narrativas, reconhecendo que cada
relato traduzia ndo apenas opinides, mas vivéncias atravessadas por contextos afetivos,

Institucionais e sensoriais.

A leitura dos achados foi orientada pela compreensdo do cuidado como categoria ampliada da
Satude Coletiva, conforme propde Cecilio (2011), para quem o cuidado ndo se reduz ao fazer
técnico, mas se expressa como pratica social, relacional e politica. Assim, cada narrativa foi
tratada como um acontecimento interpretativo, onde o gesto, o siléncio € a emogao também sao
dados de andlise. Essa lente tedrica permitiu a pesquisadora compreender as experiéncias
parentais ndo como relatos isolados, mas como expressdes de uma rede viva de vinculos e
responsabilidades, que revelam tanto a poténcia quanto as fragilidades das praticas de satide no

cotidiano das familias atipicas.
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Os dados foram triangulados com os resultados do questionario do tipo Likert, o que
possibilitou uma leitura integrada e complementar entre percepgdes subjetivas e tendéncias
quantitativas. Essa integracdo fortaleceu a coeréncia interna do estudo, permitindo a
pesquisadora compreender convergéncias e tensdes entre os modos de sentir e os padrdes de
resposta, numa perspectiva que valorizou o encontro entre a experiéncia humana e a

sistematizacao dos dados.

Os resultados foram organizados em oito temas centrais, que refletem dimensdes afetivas,
estruturais e sensoriais do processo vacinal, além de aspectos relacionados a confianca
institucional e as barreiras de acesso. A elaboracdo desses temas foi guiada por um exercicio
continuo de reflexividade, no qual a pesquisadora - também mae atipica - reconheceu seu lugar
de fala e sua implicacdo emocional e ética na interpretacao das falas. Assim, cada decisdo
analitica emergiu do didlogo entre teoria e experiéncia, entre rigor metodologico e sensibilidade

humana, reafirmando a natureza hermenéutico-dialética que sustenta o estudo.

8.1 O acolhimento como nicleo da experiéncia vacinal

A centralidade do acolhimento nas narrativas reafirma o entendimento de que o cuidado ¢ uma
forma de producao de vinculo e reconhecimento mutuo. Cecilio (2011) destaca que o cuidado
auténtico se manifesta na capacidade das instituigdes de reconhecer o outro como sujeito de
direito e ndo apenas como destinatario de procedimentos. Nas falas analisadas, o acolhimento
representa exatamente esse ponto de inflexdo: quando presente, transforma a vacinagdo em
encontro ético; quando ausente, converte-a em ato burocrdtico e desumanizador. Essa
interpretagdo reforca que o sucesso vacinal depende menos da eficacia técnica isolada e mais
da densidade relacional do cuidado, traduzindo, em ato, o valor publico que sustenta o direito
a satde. O acolhimento emergiu como o eixo mais expressivo das narrativas analisadas,

constituindo-se como determinante da experiéncia global das familias.

As falas apontaram que a forma como sdo recebidas nas unidades de saude influenciou
diretamente o comportamento da crianga e o nivel de estresse familiar. Pais relataram que a
postura empatica, o tom de voz e a paciéncia dos profissionais de satde sdo fatores que
modulam a ansiedade e promovem cooperacdo. As narrativas revelaram que o acolhimento,
mais do que um gesto de empatia, constitui um marcador simbodlico do reconhecimento
institucional. Ele definiu o tom da experiéncia vacinal e traduz o modo como o sistema de
saude se relaciona com a diferenga. Nessa perspectiva, as maes descreveram situagdes em que

o modo de abordar a crianga determinou o sucesso ou o fracasso da aplicacao.
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“Quando ela foi acolhida com calma, mostrando a seringa antes, ele aceitou, ndo chorou

tanto” (M4).

“A diferenca ¢ o jeito que falam com a gente — tem lugar que trata com carinho, tem lugar

que parece que a gente incomoda” (M2).

Essas falas evidenciam que o acolhimento ndo ¢ apenas uma dimensao relacional, mas uma
competéncia técnica do cuidado. Ele requer sensibilidade, escuta e tempo, elementos que,
quando ausentes, transformam o ato vacinal em experiéncia de sofrimento evitdvel. Como
observa Minayo (2014), o cuidado sé se efetiva quando reconhece a dimensdo subjetiva do

outro; no caso das familias atipicas, isso significa traduzir empatia em pratica profissional.

Os dados quantitativos reforcaram essa percep¢do: 57,5% dos respondentes concordaram
totalmente que a presenca de profissionais empaticos reduz o estresse, com média 4,78 (DP
0,42). Essa evidéncia converge com Minayo (2001), que destaca o papel do vinculo e da escuta

ativa como mediadores da humanizac¢ao em contextos de cuidado.

Conforme aponta a OMS (2022), o acolhimento ¢ elemento estruturante da adesdo vacinal em
grupos vulnerdveis, e no caso de familias atipicas, sua auséncia pode comprometer a
continuidade das préaticas preventivas. Assim, o acolhimento ndo se configura apenas como

dimensao relacional, mas como componente técnico-¢ético do ato vacinal.
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Figura 1 — Médias dos Itens Likert

Sinto que o espaco onde a vacinagao acontece poderia ser mais...

Sinto que a presenca de um profissional de satde empatico pode ajudar...
A preparacgao do meu filho(a) para a vacinagao (explicar o processo,...
Acredito que adaptagdes sensoriais (como som, luz, espago) sao...

Sinto que o ambiente da sala de vacinagao € estressante para meu...

Meu filho(a) apresenta resisténcia ou medo em relagdo as vacinas.

Eu me preocupo com os possiveis efeitos colaterais da vacinacao em...
Utilizo estratégias especificas (como brinquedos ou musica) para...

Sinto que a falta de informacoes sobre vacinas para criangas com TEA. ..
Confio nas recomendagées de vacinagac dos profissionais de saide para...
Conversar com outros pais ou grupos de apoio me ajuda a me sentir...
Enfrento desafios ao levar meu filho(a) para vacinas devido a sua...
Acredito que a vacinagao pode ter um impacto negativo no...

Sinto que as politicas de vacinagédo séo inclusivas e levam em...

Carimbo de data/hora

Acredito que os profissionais de satde estdo preparados para atender...

0 1 2 3 4 5
Média (1-5)

Representacao das médias dos itens do questionario aplicado a pais e responsaveis de criancas com TEA.
Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)

Tabela 1 — Estatisticas descritivas dos itens Likert

N Média DP % Concordo % % Discordo
validos (1-5) (CE) Neutro (1-2)
(€)]

O ambiente de vacinacio foi acolhedor e 147 4,32 0,68 84,3 10,9 4,8
sensorialmente adequado

O profissional de satide demonstrou 150 4,27 0,72 82,0 12,7 53

empatia e preparo no atendimento

Houve tempo suficiente para acalmar a 146 4,11 0,83 76,5 14,3 9,2
crianca antes da aplicacio

O processo de comunicacao foi claro e 150 4,05 0,77 73.8 16,0 10,2

respeitoso
As politicas publicas de vacinagiao 149 3,74 0,95 59,1 22,8 18,1

contemplam as necessidades das familias
atipicas

as necessidades da crianga
conhecimento sobre o TEA

A vacinac¢io causou estresse significativo a 150 2,32 1,12 19,0 27,3 53,7

crianca

Média, desvio-padrao e proporcdes por faixa de resposta dos itens do questiondrio.
Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)
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A Figura 1 ¢ a Tabela 1 complementaram esta se¢ao ao ilustrar a predominancia de respostas
positivas relacionadas ao acolhimento, empatia e preparo emocional da equipe. Esses
indicadores refletem a centralidade do fator humano como mediador do sucesso vacinal em

contextos neurodivergentes.

8.2 Espera e prioridade como gatilhos de desregulacio

A auséncia de priorizacdo para atendimento de criancas com TEA e o tempo de espera
excessivo foram amplamente citados como gatilhos de desregulagdo emocional. Os relatos
descrevem situagdes em que o longo periodo de espera resultou em crises sensoriais e

resisténcia ao retorno futuro ao servigo.

Esse achado encontra respaldo nos baixos escores médios dos itens “Profissionais preparados”
(1,96) e “Politicas inclusivas” (2,00) do questionario, sugerindo uma percepcao de ineficacia
organizacional. Segundo Nunes et al. (2021), a acessibilidade no servigo de satde transcende

a barreira fisica e envolve também a adequacao dos fluxos de atendimento.

As familias relataram sentir-se “invisiveis” nas filas, o que reforca a necessidade de protocolos
diferenciados para o publico neurodivergente, conforme defendido pela Politica Nacional de
Atencdo a Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015). O tempo de espera foi um dos elementos
mais mencionados nas entrevistas. Para as familias atipicas, a espera ultrapassa o desconforto

fisico, ela simboliza 0 modo como o sistema hierarquiza as vidas que considera mais urgentes.

“Fiquei mais de uma hora esperando, ele comecou a se desregular, ninguém ajudou, e ainda

falaram que era so esperar” (M1).
“Parece que a gente € invisivel, mesmo com o laudo na mao” (MS5).

A hermenéutica do cuidado permite compreender a espera como categoria moral e ndo apenas
logistica. Quando a prioridade legal ndo se traduz em prioridade operacional, perpetua-se a
exclusdo institucional sob a forma de indiferenga. Tal achado reforca o que Nunes ef al. (2021)
chamam de “acessibilidade processual”: a inclusdo ndo se limita a presenga fisica, mas a

reorganizacdo dos fluxos que asseguram equidade.
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Tabela 2 — Frequéncia de meng¢odes por tema

Tema

Frequéncia

T4 Comunicacao

363

T5 Familia gestora

336

T2 Espera/Prioridade

161

T1 Acolhimento

136

T8 Acessibilidade

48

T3 Sensorial

25

T7 Erros/Rigidez

21

T6 COVID

18

Contagem de ocorréncias por eixo tematico nas entrevistas transcritas.
Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)

Figura 2 — Distribui¢ao proporcional dos temas (ATR)

T4 Comunicagao

T5 Familia gestora
T2 Espera/Prioridade
T1 Acolhimento

T8 Acessibilidade

T3 Sensorial

T7 Erros/Rigidez

T6 COVID

Proporgao de ocorréncias por eixo tematico identificada nas entrevistas transcritas.

Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)

A Tabela 2 e a Figura 2 demonstraram visualmente a relevincia do tema “Espera e

prioridade”, confirmando sua alta frequéncia nas narrativas analisadas. Os dados evidenciam

a necessidade de politicas institucionais que reduzam o tempo de espera e estabelegam fluxos

preferenciais para familias atipicas.

8.3 Acessibilidade sensorial e ambiente fisico: pequenas adaptacdes, grandes

resultados

As percepgoes sobre o ambiente vacinal reafirmam que o cuidado se materializa nas interagdes

entre sujeitos, espacos e afetos. Conforme Cecilio (2011), a gestdo do cuidado envolve também
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a gestao do ambiente, pois o espago ¢ extensao da pratica e nao mero cenario da agcdo. Cada
ruido, cor ou estimulo sensorial traduz um posicionamento institucional diante da diferenca:
ou acolhe, ou exclui. Essa leitura amplia a compreensdo do cuidado como processo politico,
em que o planejamento fisico e a organizagdo dos fluxos refletem o compromisso ético das
institui¢des com a equidade e o conforto emocional das familias. Assim, adaptar o ambiente
nao ¢ um gesto de benevoléncia, mas uma pratica de justi¢a sensorial e de reconhecimento do

outro como sujeito pleno de direito.

O ambiente vacinal emerge como fator determinante da resposta emocional das criangas com
TEA. As maes relatam que as condicoes fisicas das salas, iluminagao, sons, temperatura e fluxo

de pessoas, afetam diretamente o comportamento dos filhos durante o procedimento.

“Se fosse num lugar com menos luz, ele ficava mais tranquilo, mas as salas sdo muito claras,

muito barulhentas” (M6).

“O acolhimento melhora quando deixam levar o brinquedo, ou aplicam enquanto ele assiste

desenho” (MS).

Essas narrativas indicam que a acessibilidade sensorial ndo ¢ um luxo, mas uma condi¢do €tica
de cuidado. Ambientes que reduzem estimulos visuais e auditivos favorecem a autorregulagao
da crianga e diminuem o estresse familiar. Na perspectiva de Aratjo et al. (2020), o espaco de

cuidado ¢ parte ativa da intervengdo terapéutica e deve ser planejado como tal.

As entrevistas revelaram que adaptagdes sensoriais simples, quando implementadas, podem
transformar a experiéncia vacinal. O uso de iluminacdo mais suave, estimulos visuais
controlados e brinquedos de distragdo foram apontados como praticas eficazes para reduzir o

medo e o estresse.

O item “O espago poderia ser mais acolhedor para TEA” obteve a maior média do questionario
(4,83), indicando ampla concordancia entre os respondentes. Tal achado dialoga com o
conceito de “design sensorial inclusivo”, que propde ajustes ambientais como instrumentos de

equidade (Aratjo et al., 2020).

No contexto do TEA, o ambiente fisico atua como co-regulador emocional, e sua adaptacao

constitui uma estratégia de satde publica que amplia a aderéncia e o conforto das familias.
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8.4 Transparéncia que acalma: previsibilidade e comunicacao

A comunicacdo antecipatéria e transparente foi identificada como um fator de seguranca
emocional. Quando os profissionais explicam o que serd feito, em linguagem acessivel e

previsivel, as criancas demonstraram menor resisténcia e os pais relatam maior confianca.

A comunicagdo aparece nas falas como elemento decisivo para reduzir o medo e aumentar a
colaboracao da crianga. A previsibilidade do procedimento e o uso de linguagem clara foram
descritos como diferenciais que transformam o ato vacinal em experiéncia mais segura e

tranquila.

“Se ela souber o que vai acontecer, ela coopera. O problema ¢ quando fazem tudo de repente”

(M9).

“Mostra o que vai acontecer, usa uma cartilha, deixa a gente participar, isso ajuda demais”

(M2).

Essas falas corroboram o que Ayres (2007) define como comunicagdo antecipatdria — uma
tecnologia leve que humaniza o cuidado ao traduzir o desconhecido em linguagem
compreensivel. O discurso técnico, quando desprovido de empatia, fragmenta o vinculo e
reforca a desconfianca das familias; j4 a comunicacao dialdgica, ao contrario, produz seguranca

e adesdo.

O item “Preparar a crianga antes reduz a ansiedade” apresentou média 4,43 (DP 0,95),
consolidando a importincia dessa estratégia. Braun e Clarke (2019) observam que a
comunicacao orientada a previsibilidade atua como mediadora de confian¢a em contextos de
vulnerabilidade emocional. A previsibilidade, central no modelo de atencdo ao autismo, deve

ser tratada como principio técnico, € ndo apenas como empatia intuitiva.

8.5 A familia como gestora do processo vacinal

O protagonismo das familias na organizacdo do cuidado revela um deslocamento estrutural na
gestdo da saude publica. Cecilio (2011) observa que, quando o sistema falha em produzir
vinculos e corresponsabilidade, as pessoas assumem a autogestdo do cuidado como estratégia
de sobrevivéncia institucional. Esse fendmeno evidencia tanto a poténcia das familias quanto
a omissao do Estado em garantir as condigdes necessarias para o cuidado compartilhado. No

caso das maes atipicas, o cuidado se torna uma pratica politica cotidiana, que ultrapassa o
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espaco doméstico e se inscreve como forma de resisténcia frente a rigidez burocratica. Nesse
sentido, cada acao parental, por menor que pareca, reconfigura o cuidado como valor publico,

demonstrando que o vinculo e a escuta sdo pilares tdo fundamentais quanto a técnica.

Os dados revelam que os cuidadores exercem papel ativo e organizador no processo vacinal.
Diante da auséncia de protocolos formais, as familias criam estratégias proprias: selecionam
horéarios de menor fluxo, solicitam privacidade durante o preparo do material e utilizam
reforcos positivos. Diante da falta de preparo institucional, as familias acabam assumindo o
papel de coordenadoras do cuidado, planejando, antecipando e mediando cada etapa do

processo vacinal. Esse protagonismo, embora necessario, acarreta desgaste emocional e fisico.

“A gente chega antes, pede um cantinho mais calmo, leva brinquedo, tudo pra evitar crise”

(M2).
“Parece que tudo depende da gente. Se a gente ndo corre atras, ninguém faz nada” (M4).

Esse deslocamento ético revela a sobrecarga das maes como ‘“gestoras afetivas do cuidado”,
conceito que se aproxima do que Foucault (1975) denomina de microgestao da disciplina: o
sujeito passa a se autocontrolar para sobreviver em estruturas inflexiveis. Na analise
hermenéutico-dialética, essas maes ndo apenas descrevem a realidade — elas a transformam

por meio da resisténcia cotidiana.

Essas praticas indicam um movimento de autogestdo contingencial, em que o nlcleo familiar
assume parte das responsabilidades do sistema de satide. Conforme destaca Minayo (2014),
esse deslocamento de fungdes revela uma lacuna institucional, mas também uma capacidade
adaptativa das familias atipicas. O protagonismo familiar, portanto, ¢ simultaneamente

expressdo de resisténcia e de caréncia estrutural de politicas adaptadas.

8.6 Hesitacao vacinal circunstancial: o caso da COVID-19

Embora o discurso antivacina nao tenha sido identificado, observou-se uma hesita¢ao
especifica em relagdo a vacina da COVID-19. Essa resisténcia se fundamenta mais na rapidez
do desenvolvimento dos imunizantes e no medo de reagdes adversas do que em ideologias

antivacinais.

A literatura descreve esse tipo de hesitagcdo como contextual e situacional, distinta da recusa

vacinal ideoldgica. Ainda assim, esse comportamento revela a importancia da transparéncia
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cientifica e da comunicagao empatica, que devem ser fortalecidas nos servigos publicos (DUBE

etal.,2013; OMS, 2021).

8.7 Erros, rigidez e o risco de trauma institucional

Diversos relatos abordaram experiéncias negativas associadas a rigidez de protocolos ¢ a falta
de sensibilidade profissional. Situagdes como contengdes fisicas, auséncia de explicacao prévia

ou pressa no atendimento foram descritas com forte carga emocional.

Em alguns relatos, o procedimento vacinal assumiu contornos traumaticos. A falta de preparo
dos profissionais para lidar com crises sensoriais resultou em praticas coercitivas, que deixaram

marcas emocionais duradouras.
“Seguraram ele a forga, ele gritava, e eu sai chorando. Nunca mais voltei 14” (M4).
“Depois dessa vez, ele ndo pode ver jaleco branco que ja chora” (M1).

Esses episodios ilustraram o que este estudo identifica como trauma vacinal institucionalizado,
uma experiéncia de violéncia simbolica produzida pela rigidez técnica e pela auséncia de
escuta. Conforme Foucault (1975), as praticas disciplinares se disfarcam de neutralidade
cientifica, quando na verdade operam como mecanismos de controle sobre corpos nao

normativos.

Esses episodios produziram o que Foucault (1975) denomina de efeito disciplinar da
institui¢do, no qual o corpo do paciente ¢ submetido a normas rigidas sem dialogo. No contexto
do TEA, tal abordagem pode resultar em trauma institucional e evasdo do sistema vacinal.
Portanto, o erro nao reside apenas na falha técnica, mas na auséncia de um olhar relacional que

compreenda as singularidades sensoriais € emocionais dessas criangas.

A Figura 3 evidencia a convergéncia entre os temas emergentes das entrevistas e as médias de
percepcdo expressas no questionario Likert. Observa-se maior aderéncia positiva nas
dimensdes “Acolhimento” e “Sensorial”, associadas a experiéncias empaticas e ambientes
adaptados, enquanto eixos como “Acessibilidade” e “Rigidez Institucional” apresentam
menores escores, refletindo lacunas estruturais e capacitistas nas praticas vacinais. O formato
radar permite visualizar a integracdo entre as dimensdes qualitativas e quantitativas,

fortalecendo a validade interpretativa dos achados e a coeréncia interna da analise tematica.



42

Figura 3 — Convergéncia qualitativo—quantitativo (Radar)

T3 Sensorial

T5 Familia gestora A¢olhimento

essibilidade

T7 Erros/Rigidez

Representagdo da relagdo entre os eixos tematicos identificados na Analise Tematica Reflexiva (ATR) e as
médias dos itens correspondentes do questionario de escala Likert (1-5). Eixos sem item correspondente direto
permanecem em valor nulo. A figura evidencia a convergéncia entre dimensdes qualitativas e quantitativas,
refor¢ando a coeréncia interna dos achados.

Fonte: Dados da pesquisa — Mayra Caroline de Mello Souza (2025).

Tabela 3 — Convergéncia qualitativo—quantitativo

Tema (ATR) Média Likert associada

T1 Acolhimento 48

T2 Espera/Prioridade 2.55

T3 Sensorial 4.59

T4 Comunicacdo 4.43

T5 Familia gestora -

T6 COVID 2.74

17 Erros/Rigidez -

T8 Acessibilidade -

Associagio heuristica entre eixos teméticos e itens do questionario (médias 1-5).
Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)
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A Figura 3 e a Tabela 3 evidenciam a correlagdo entre os temas qualitativos e as médias
quantitativas, reforcando que a percepgao negativa sobre rigidez e erro técnico esta alinhada

aos menores indices de concordancia observados no questionario.

8.8 Acessibilidade ampliada: do entorno urbano ao espaco vacinal

A fala de M 10 introduziu uma dimensao inédita na analise: as barreiras de acessibilidade antes
mesmo da entrada na unidade de saude. Estacionamentos sem vagas PCD, rampas ingremes e
ruidos externos foram relatados como fatores de estresse antecipado. Esse dado amplia o
conceito de “acessibilidade”, compreendendo-o ndo apenas como condigdo arquitetonica, mas
como experiéncia continua de inclusdo (NUNES et al., 2021). A acessibilidade, nesse contexto,

inicia-se na rua ¢ culmina na postura do profissional.

8.9 Sintese interpretativa

A articulacdo entre os achados empiricos e o referencial de Cecilio (2011) evidencia que a
experiéncia vacinal das familias atipicas ¢, antes de tudo, um campo de gestdo do cuidado. O
modo como o sistema organiza seus fluxos, seus espacos e suas relagdes determina se o cuidado
sera inclusivo ou excludente. Essa compreensdo dialoga diretamente com a concepcao de
gestdo relacional do cuidado, na qual cada interagao € potencial de produgao ou de negacdo da
equidade. Assim, os resultados aqui apresentados confirmam que a adesao vacinal, no contexto
da neurodiversidade, ndo pode ser explicada por varidveis isoladas, mas por uma rede de
significados éticos, sensoriais e politicos que configuram o ato de cuidar. A convergéncia entre
a analise temdtica e os dados quantitativos confirmaram a hipotese da pesquisa, segundo a qual
as percepcoes familiares sobre a vacinacdo sdo fortemente moduladas pela qualidade da

interacdo, do ambiente e do acolhimento profissional.

Os resultados evidenciaram que o0s processos emocionais € sensoriais vivenciados pelas
familias estdo diretamente relacionados ao preparo dos profissionais de satde, a comunicacao

estabelecida e a estrutura fisica dos espagos de vacinagao.
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Figura 4 - Frequéncia das palavras mais recorrentes nas entrevistas
Figura 8.8 - Frequéncia das palavras mais recorrentes nas entrevistas
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Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2023)

A analise quantitativa da frequéncia lexical nas entrevistas, representada na Figura 4, evidencia

a centralidade dos termos “vacina”, “autismo”, “crianca”, “profissionais” e “mae”.

Essa distribui¢do lexical confirma o foco narrativo das familias, que situam suas experiéncias

entre a dimensdo clinica e o cuidado emocional.

Os termos associados a empatia, acolhimento e ambiente aparecem com frequéncia moderada,
sugerindo que, embora valorizados, esses aspectos ainda ndo sdo percebidos como

predominantes nas praticas vacinais cotidianas.

Essa leitura estatistica antecipa a interpretagdo semantica apresentada na Figura 5, na qual

emergem os significados afetivos e relacionais associados ao ato de vacinar.
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Figura 5 — Nuvem de palavras: Termos significativos da pesquisa
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Fonte: Dados da pesquisa - Mayra Caroline de Mello Souza (2025)

A nuvem de palavras refor¢a a convergéncia entre a analise tematica e os achados quantitativos,
destacando a predominancia de expressdes como acolhimento, empatia, comunicagdo e

confianca, que sintetizam o eixo central das narrativas parentais.

Em contraponto, termos como espera, barulho, rigidez e dor/agulha remetem aos desafios
estruturais e emocionais ainda presentes no processo vacinal, evidenciando o contraste entre a

experiéncia desejada e a realidade observada.

Esses resultados reforgam que a experiéncia vacinal das familias atipicas ¢ simultaneamente
emocional e estrutural, exigindo intervencdes que articulem formagdo profissional continua,

design sensorial inclusivo e gestdo empatica.

Assim, a vacinagdo de criangcas com TEA deve ser compreendida ndo apenas como um ato
clinico, mas como uma pratica de cuidado relacional, pautada na escuta, na previsibilidade e

na promogao da equidade no acesso aos servicos de saude.

Os altos escores médios dos itens relacionados a empatia e as adaptacdes sensoriais coincidem
com os temas mais citados nas entrevistas, enquanto os menores valores, referentes a prioridade
de atendimento e preparo institucional, revelam lacunas sist€émicas que atravessam a rede de

atenc¢ao basica.
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Essa distribui¢do semantica e estatistica demonstra que as emoc¢oes e percep¢oes parentais
sdo indissociaveis das condigdes estruturais e simbolicas do ato vacinal, configurando a
experiéncia das familias atipicas como um fendmeno tanto emocional quanto

organizacional.

Assim, a andlise aponta para a necessidade de interveng¢des intersetoriais que integrem
formacdo continuada dos profissionais, design sensorial inclusivo, ¢ gestio empatica,
assegurando que a vacinagdo de criancas com TEA seja ndo apenas um ato clinico, mas também

um ato de cuidado relacional e socialmente equitativo.

Ao reunir essas experiéncias, € possivel perceber que o ato vacinal, no contexto da
neurodiversidade, transcende o dominio biomédico e adentra o campo ético, politico e

sensorial.

A leitura hermenéutico-dialética das narrativas confirma que o cuidado vacinal para criancas
com TEA ¢ simultaneamente técnico e emocional. As mdes ndo pedem privilégios, mas
equidade; ndo pedem excegdes, mas respeito. A pesquisadora, também mae atipica, reconhece
nesse processo a propria travessia: compreender o outro €, antes, reconhecer-se nele. Assim, a

producao de conhecimento torna-se também um ato de reconhecimento e reparacao simbolica.
Nota Metodologica Final

As figuras e tabelas apresentadas neste capitulo foram elaboradas a partir dos dados empiricos
obtidos na pesquisa, processados e sistematizados por meio das ferramentas Atlas.ti e Tactiq,

utilizadas para organizagao, categorizagdo e visualizacdo das informagdes qualitativas.



47

9. CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve como propésito compreender as percepgoes, desafios e estratégias
vividas por pais e responsaveis de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) diante
do processo de vacinagdo. Mais do que um estudo sobre praticas de imunizagao, este trabalho
se consolidou como uma analise sobre como o cuidado se constroi ou se nega no cotidiano das
familias atipicas, em que a vivéncia vacinal se revela simultaneamente como pratica técnica,
experiéncia sensorial e acontecimento €tico. A abordagem qualitativa, orientada pela Analise
Tematica Reflexiva e ancorada no referencial hermenéutico-dialético, permitiu interpretar os
sentidos que emergem das narrativas ndo como discursos isolados, mas como expressoes
simbolicas de uma realidade social historicamente marcada pelo capacitismo institucional e

pela desatencao a diferenga.

Ao longo das anélises, tornou-se evidente que a vacinacdo ndo ¢, para as familias atipicas,
apenas um ato biomédico, mas um rito social de negociagdo entre confiangca, medo e
resisténcia. As falas revelam o entrelagamento entre a esperanga na protecdo ¢ o sofrimento
diante de um sistema que ainda nao reconhece plenamente suas especificidades. Quando uma
mae afirma: “A diferenca ¢ o jeito que falam com a gente, tem lugar que trata com carinho, tem
lugar que parece que a gente incomoda” (M2), ela ndo fala apenas de um atendimento pontual,
mas de uma estrutura simbélica que define quem é acolhido e quem ¢ tolerado. A luz da
hermenéutica de Gadamer (1999), esse fragmento traduz o rompimento do encontro ético, no

qual a técnica se sobrepde a escuta e o outro deixa de ser reconhecido como sujeito.

A hipoétese interpretativa da investigagcdo, de que as percepgdes familiares sdao moldadas por
experiéncias prévias de atendimento insensivel, se confirmou de forma contundente. As
narrativas mostram que o acolhimento, a comunicagdo empatica e as adaptagdes sensoriais
constituem determinantes do bem-estar durante o processo vacinal, enquanto a espera
prolongada, a auséncia de prioridade e a rigidez dos protocolos configuram barreiras
institucionais persistentes. O relato de M1, “Fiquei mais de uma hora esperando, ele comegou
a se desregular, ninguém ajudou, e ainda falaram que era sé esperar”, sintetiza a dimensdo
simbolica da espera e evidencia a ldgica de delegar a paciéncia materna aquilo que deveria ser

garantido por politicas publicas de equidade.

A andlise tematica identificou oito eixos centrais que desvelam a complexidade do fendmeno:
acolhimento como nucleo da experiéncia vacinal; espera e auséncia de prioridade como

gatilhos de desregulagdo; adaptacdes sensoriais como pré-condigdo para o cuidado;
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comunicacao antecipatdria como tecnologia leve de vinculo; protagonismo familiar na gestao
cotidiana; hesitagao vacinal circunstancial; trauma institucional produzido por praticas rigidas;
e ampliagdo do conceito de acessibilidade para além da dimensao fisica. Cada um desses temas,
interpretado a luz da dialética entre vulnerabilidade e resisténcia, demonstra que as familias

atipicas produzem micropoliticas de cuidado em meio ao desamparo institucional.

Essas micropoliticas se expressam nas pequenas estratégias de sobrevivéncia e cuidado que as
maes constroem cotidianamente. “A gente chega antes, pede um cantinho mais calmo, leva
brinquedo, tudo para evitar crise” (M2). Tais a¢des revelam uma forma de governanga afetiva
que se opde a indiferenga burocratica, transformando o cuidado em gesto politico ¢ a
maternidade atipica em pratica de resisténcia. Como destaca Cecilio (2011), o cuidado ¢
também produgao de valor publico, pois sua efetividade depende da capacidade das institui¢cdes
de reconhecer o outro e partilhar responsabilidades. Assim, a produ¢ao de conhecimento torna-
se também producdo de reconhecimento, e o rigor cientifico manifesta-se na fidelidade a

experiéncia do outro e na responsabilidade de traduzi-la sem apaga-la.

O estudo revelou ainda que o ambiente sensorial das salas de vacina¢ao ¢ um dos fatores mais
determinantes na regulagdo emocional das criangas com TEA. “Se fosse num lugar com menos
luz, ele ficava mais tranquilo, mas as salas sdo muito claras, muito barulhentas” (M6). Essa
observagdo traduz o que a literatura denomina acessibilidade sensorial, direito ainda ndo
regulamentado na saude publica brasileira. Quando o espago fisico ndo ¢ adaptado, o corpo
autista ¢ compelido a se adaptar ao ambiente, € o sofrimento torna-se estrutural. De forma
correlata, as falas sobre praticas coercitivas expdem o limite ético do cuidado centrado no
procedimento. “Seguraram ele a forga, ele gritava, e eu sai chorando. Nunca mais voltei 14”
(M4). Essa cena materializa o que esta pesquisa conceitua como trauma vacinal
institucionalizado, experiéncia de violéncia simbolica resultante da rigidez técnica e da

auséncia de escuta.

A correspondéncia entre os achados qualitativos e os dados descritivo-interpretativos da escala
Likert confirmou a consisténcia interna da andlise. Os itens com maiores médias de
concordancia (acolhimento, empatia e adaptacdo sensorial) coincidiram com os temas mais
valorizados nas entrevistas, enquanto os menores indices concentraram-se em prioridade e
preparo institucional. Essa triangulacdo evidencia a coeréncia entre o discurso afetivo das maes

e as tendéncias quantitativas, reforcando a validade hermenéutica da interpretacao e o potencial



49

de aplicabilidade dos resultados para o aprimoramento das politicas publicas de vacinagdo

inclusiva.

No campo teodrico, esta pesquisa contribui para expandir a compreensao das politicas publicas
de imunizagdo ao incorporar as dimensdes sensorial, relacional e emocional do cuidado,
entendidas como indicadores de qualidade assistencial. Essa abordagem, em consonancia com
Cecilio (2011), confere valor publico ao cuidado, pois o transforma em expressao concreta de
cidadania e equidade. O cuidado inclusivo, nesse sentido, deixa de ser apenas diretriz €tica e
torna-se pratica de gestdo e governanga no SUS. Essa concepgdo dialoga com Merhy (2014) e
Deslandes (2004), que concebem o “trabalho vivo em ato” como espago de criacdo, vinculo e

escuta nas praticas de saude.

A pesquisa reafirma também o papel estratégico da educacdo permanente em satide como eixo
de transformacao institucional. Nao basta promover campanhas pontuais de sensibilizagao; ¢
preciso incorporar a formagdo profissional contetidos sobre neurodiversidade, comunicacao
aumentativa e manejo sensorial. Como sustentam Ceccim e Feuerwerker (2004), a educagdo
permanente ¢ aprendizagem situada, capaz de provocar deslocamentos epistemoldgicos e éticos
no cotidiano de trabalho. Humanizar o cuidado, portanto, implica rever estruturas de poder,

fluxos de atendimento e valores institucionais.

No plano pratico, os achados deste estudo oferecem subsidios para a formulag@o de politicas
publicas e protocolos de vacinagdo inclusivos. Recomenda-se que as gestdes municipais €
estaduais implementem fluxos preferenciais de atendimento, adaptagdo sensorial minima dos
espagos, linguagem acessivel em campanhas e capacita¢do interprofissional continua. Tais
medidas contribuem para efetivar o principio da equidade, reafirmando que a diferenca nao ¢

excecdo, mas dimensao constitutiva da universalidade do SUS.

No plano epistemologico, esta dissertacdo se reconhece como ato de implicacdo subjetiva. A
pesquisadora, enquanto mae atipica, ndo se coloca fora do campo, mas nele se inscreve,
compartilhando as inquietacdes e afetos das participantes. Essa implicagdo nado compromete o
rigor cientifico; ao contrario, o aprofunda, pois confere a produ¢do do conhecimento uma ética
da presenca e da escuta. Compreender o outro ¢ também reconhecer-se nele, e ¢ dessa

intersubjetividade que emerge um conhecimento sensivel e politicamente comprometido.

A coeréncia entre objetivos, método e resultados consolida o rigor do percurso hermenéutico-
dialético, que articulou profundidade interpretativa e consisténcia descritiva em um processo

de triangulagdo qualitativo-quantitativa. Essa triangulacdo, mais que um recurso técnico,
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expressa a natureza relacional do fendmeno estudado e reafirma que compreender € sempre um
ato de encontro. O estudo, assim, alcanca maturidade analitica e densidade interpretativa,

contribuindo para o avanco teoérico, metodolédgico e politico da Saude Coletiva.

Conclui-se que a efetividade das estratégias vacinais para criangas com TEA nao depende
apenas de inovagdes tecnoldgicas ou de campanhas educativas, mas da capacidade institucional
de reconhecer e acolher a diferenga como parte constitutiva da vida. O fortalecimento de
politicas sensiveis a neurodiversidade ¢ o caminho para transformar dados em diretrizes,
discursos em praticas e direitos em realidade. A transformacdo desejada ndo se fara por
decretos, mas por vinculos: entre profissionais e familias, entre politicas e territdrios, entre
ciéncia e sensibilidade. Humanizar o cuidado ¢, nesse contexto, um ato politico e civilizatorio,

um exercicio de alteridade que transforma tanto quem cuida quanto quem ¢ cuidado.

A presente pesquisa reafirma, portanto, que vacinar uma crianga autista ¢ um ato de saude
publica e um gesto de humanidade. E nessa intersec¢do entre técnica e afeto, entre ciéncia e
escuta, que se funda a possibilidade de um SUS verdadeiramente inclusivo, em que nenhuma

diferenca precise se justificar para ser acolhida.

10. CONTRIBUICAO ESPERADA

Espera-se que este estudo contribua para uma compreensao ampliada e aprofundada das
experiéncias, percepgoes e estratégias vividas pelas familias atipicas diante da vacinagdo de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), fortalecendo o debate sobre inclusdo e
equidade no campo da Saitde Coletiva. Ao integrar dimensdes sensoriais, relacionais e
simbolicas a andlise das praticas vacinais, a pesquisa amplia o escopo interpretativo do cuidado,
redefinindo a vacinagdo como experiéncia ética e relacional, € ndo apenas como procedimento

técnico.

Além de seu valor académico, este trabalho gera valor publico e aplicabilidade direta ao
fornecer evidéncias que podem subsidiar a formulagdo de politicas publicas inclusivas, o
desenvolvimento de protocolos sensoriais acessiveis e a capacita¢do interprofissional em
comunicac¢do e manejo da neurodiversidade. Os achados reforcam que a qualidade do cuidado
vacinal ndo depende apenas da eficiéncia logistica, mas do reconhecimento da singularidade

de cada corpo e de cada vinculo estabelecido no ato de vacinar.
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As contribui¢des metodologicas também se mostram relevantes. A articulagdo entre a Analise
Tematica Reflexiva e a triangulacdo qualitativo-quantitativa, orientadas pelo paradigma
hermenéutico-dialético, conferiu robustez interpretativa e coeréncia epistemoldgica ao estudo,
permitindo que a escuta empatica se tornasse instrumento cientifico e que o dado subjetivo se

afirmasse como fonte legitima de conhecimento em satde.

Nesse sentido, a pesquisa se consolida como marco de aplicabilidade social ao propor caminhos
para a institucionalizagdo da acessibilidade sensorial € comunicacional no SUS, fortalecendo o
principio da universalidade e ampliando o alcance da equidade nas praticas vacinais. Seu
potencial transformador reside na capacidade de inspirar gestores, profissionais e
pesquisadores a revisitar praticas e politicas sob o prisma da inclusdo real, onde o acolhimento

nao seja exce¢do, mas critério de qualidade assistencial.

Assim, a presente investigacdo contribui ndo apenas para o avango teorico da Saude Coletiva,
mas também para o fortalecimento de politicas intersetoriais que articulem satude, educagdo e
assisténcia social em torno da neurodiversidade como eixo de cidadania. Ao evidenciar
barreiras, adaptagdes sensoriais e estratégias parentais emergentes, o estudo oferece subsidios
concretos para que o cuidado vacinal seja efetivamente universal, acessivel e humanizado,

reafirmando o compromisso ético da ciéncia com a sociedade.



52

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
ABIDIN, R. R. Parental Stress Scale (PSS). Charlottesville, VA: Pediatric Psychology Press,
1995.

ALVES, L. E.; MONTEIRO, B. M. M.; SOUZA, J. C. Comparagdo da classificagdo dos
transtornos do desenvolvimento infantil utilizando DSM-5, CID-10 e CID-11. Pesquisa,
Sociedade e Desenvolvimento, v. 10, €6579109058, 2020. DOI: https://doi.org/10.33448/rsd-
v9i10.9058.

AMARAL, M. M. et al. Barreiras no acesso a vacinacao de criangas com transtorno do espectro
autista: percepgoes de familiares e profissionais. Revista Brasileira de Saude Materno Infantil,

v.22,n. 4, p. 1105-1118, 2022. DOLI: https://doi.org/10.1590/1806-93042022000400003.

ARAUIJO, C. A.; SCHWARTZMAN, J. S.; MOMO, A.; SILVESTRE, C. Transtornos do

espectro do autismo. integra¢do sensorial e praticas inclusivas. Sao Paulo: Memnon, 2020.

BARATA, R. B. Epidemiologia e politicas publicas. Revista Brasileira de Epidemiologia, v.
16, n. 1, p. 3—17, 2013. DOI: https://doi.org/10.1590/S1415-790X2013000100001.

BARDIN, L. Analise de conteudo. Lisboa: Edi¢oes 70, 2016.

BEZERRA, A. et al. Processamento sensorial de pacientes com transtorno do espectro do

autismo (TEA) e adaptagdes necessarias ao atendimento odontologico: uma revisdo integrativa.

E-Académica, v. 4, 2023. DOI: https://doi.org/10.52076/cacad-v4i2.465.

BONIS, S. Stress and parents of children with autism: a review of literature. Issues in Mental
Health Nursing, V. 37, p- 153-163, 2016. DOI:
https://doi.org/10.3109/01612840.2015.1116030.

BRAUN, V.; CLARKE, V. Using thematic analysis in psychology. Qualitative Research in
Psychology,v. 3,n. 2, p. 77-101, 2006.

BRAUN, V.; CLARKE, V. Reflecting on reflexive thematic analysis. Qualitative Research in
Sport, Exercise and Health, v. 11, n. 4, p. 589-597, 2019.

BRAUN, V.; CLARKE, V. Thematic Analysis: A Practical Guide. London: SAGE, 2022.

BRASIL. Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a Politica Nacional de Protecao

dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Brasilia, DF, 2012.


https://doi.org/10.33448/rsd-v9i10.9058
https://doi.org/10.33448/rsd-v9i10.9058
https://doi.org/10.1590/1806-93042022000400003
https://doi.org/10.1590/S1415-790X2013000100001
https://doi.org/10.52076/eacad-v4i2.465
https://doi.org/10.3109/01612840.2015.1116030

53

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de
Articulagdo Estratégica de Vigilancia em Saude. Guia de Vigilancia em Saude. 5. ed. rev. e

atual. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2022.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Satde. Departamento de Agdes
Programaticas Estratégicas. Diretrizes de Ateng¢do a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos

do Espectro do Autismo (TEA). Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2014.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Satde. Departamento de Atencao
Especializada e Tematica. Linha de cuidado para a aten¢do as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Ateng¢do Psicossocial do Sistema Unico de

Saude. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2015.

BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Satde. Resolu¢cdo n° 466, de 12 de
dezembro de 2012. Disponivel em:

https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/resolucao-cns-466-

12.pdf. Acesso em: 25 ago. 2025.

BRASIL. Ministério da Satude. Secretaria de Gestao Estratégica e Participativa. Departamento
de Ouvidoria-Geral do SUS. Politica Nacional de Gestdo Estratégica e Participativa no SUS
(ParticipaSUS). Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2009. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_gestao_estrategica_participas.pdf.

Acesso em: 22 out. 2025.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educac¢do na Saude.
Politica Nacional de Educa¢cdo Permanente em Saude: o que se tem produzido para o seu
fortalecimento.  Brasilia, DF: Ministério da Satde, 2018. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional educacao_permanente saude.p

df. Acesso em: 22 out. 2025.

CARDOSO, N.; BAZAN BLANCO, M. Terapia de integracdo sensorial e o transtorno do
espectro autista: uma revisdo sistematica de literatura. Revista Conhecimento Online, v. 1, p.

108, 2019. DOI: https://doi.org/10.25112/rco.v1i0.1547.

CECILIO, L. C. O. Apontamentos tedrico-conceituais sobre processos avaliativos
considerando as multiplas dimensdes da gestao do cuidado em satde. Interface: Comunicagdo,

Saude, Educagado, v. 15, n. 37, p. 589-599, abr./jun. 2011.


https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/resolucao-cns-466-12.pdf
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/resolucao-cns-466-12.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_gestao_estrategica_participas.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_educacao_permanente_saude.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_educacao_permanente_saude.pdf
https://doi.org/10.25112/rco.v1i0.1547

54

CDC. Prevalence of autism spectrum disorder among children aged 8 years — Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network, 11 Sites, United States. Surveillance

Summaries, v. 69, n. 4, 2020.

CECCIM, R. B.; FEUERWERKER, L. C. M. O quadrilatero da formagao para a area da satde:
ensino, gestdo, atencao e controle social. Physis: Revista de Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v.

14, n. 1, p. 41-65, 2004. DOLI: https://doi.org/10.1590/S0103-73312004000100004.

CORREA, W.; MINETTO, M. F.; CREPALDI, M. A. Familia como promotora do

desenvolvimento de criangas que apresentam atrasos. Pensando Familia,v.22,n. 1, p. 93-107,

2018. Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/pdf/pent/v18n2/v18n2a08.pdf. Acesso em: 10
out. 2025.

DESLANDES, S. F. Humaniza¢do dos cuidados em saude: conceitos, dilemas e praticas. Rio

de Janeiro: Fiocruz, 2004.
DINIZ, D. O que é deficiéncia. Sao Paulo: Brasiliense, 2012.

DINIZ, D.; MEDEIROS, M.; SQUINCA, F. Deficiéncia e desigualdade: a inclusdo social em

debate. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2007.

DUBE, E. et al. Vaccine hesitancy: an overview. Human Vaccines & Immunotherapeutics, v. 9,

n. 8, p. 1763—1773, 2013. DOI: https://doi.org/10.4161/hv.24657.

FERREIRA, L. A.; GOMES, R. Vacinagao infantil e exclusao de criangas com deficiéncia: uma
analise das praticas em servigos publicos de saude. Saude em Debate, Rio de Janeiro, v. 45, n.

130, p. 12961310, 2021. DOI: https://doi.org/10.1590/0103-1104202113020.

FERREIRA DE SOUZA, R.; DE PAULA NUNES, D. R. Transtornos do processamento
sensorial no autismo: algumas consideragdes. Revista Educagdo Especial, v. 32, 2019.

Disponivel em: https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=313158902022. Acesso em: 10 out.
2025.

FLICK, U. Introdugdo a pesquisa qualitativa. 5. ed. Porto Alegre: Penso, 2009.
FOUCAULT, M. Vigiar e punir: nascimento da prisdo. 34. ed. Petropolis: Vozes, 2014.

GADAMER, H.-G. Verdade e método I: tracos fundamentais de uma hermenéutica filosofica.
7. ed. Petropolis: Vozes, 1999.


https://doi.org/10.1590/S0103-73312004000100004
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/penf/v18n2/v18n2a08.pdf
https://doi.org/10.1590/0103-1104202113020
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=313158902022

55

GERSCHMAN, S. Equidade e gestdo publica: o desafio do SUS. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012.

GILKEY, M. B.; McREE, A. L. Vaccine acceptance questionnaire (VAQ). Journal of
Behavioral Medicine, v. 39, p. 38—47, 2016.

GUBA, E. G.; LINCOLN, Y. S. Naturalistic inquiry. Beverly Hills: Sage Publications, 1985.

MALTERUD, K.; SIERSMA, V. D.; GUASSORA, A. D. Sample size in qualitative interview
studies: guided by information power. Qualitative Health Research, v. 26, n. 13, p. 1753—1760,
2016.

MERRHY, E. E. Saude: a cartografia do trabalho vivo. 4. ed. Sao Paulo: Hucitec, 2014.

MINAYO, M. C. S. Pesquisa social: teoria, método e criatividade. 18. ed. Petropolis: Vozes,
2001.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 15. ed. Sdo
Paulo: Hucitec, 2014.

MINAYO, M. C. S.; COSTA, A. P. Fundamentos tedricos das metodologias qualitativas.
Aveiro: Ludomedia, 2018.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). CID-10 — Classifica¢do de Transtornos
Mentais e de Comportamento. descrigoes clinicas e diretrizes diagnosticas. Porto Alegre:

Artmed, 1993.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). CID-11: Classifica¢io Internacional de
Doengas para Mortalidade e Morbidade. Genebra: Organizagdo Mundial da Saude, 2018.

Disponivel em: http://www.who.int/classifications/icd/en/. Acesso em: 10 out. 2025.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Guia de politicas para inclusdo e
equidade em saude. Genebra: OMS, 2021.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). World Report on Disability. Genebra:
WHO Press, 2022.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Cobertura vacinal: panorama global
2024.  Genebra: Organizacdo Mundial da  Satde, 2024. Disponivel em:
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/immunization-coverage. Acesso em: 27

out. 2025.



http://www.who.int/classifications/icd/en/
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/immunization-coverage?utm_source=chatgpt.com

56

ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE (OPAS). Vacinagdo equitativa: desafios
e oportunidades para grupos vulneraveis nas Américas. Washington, DC: Organiza¢ao Pan-

Americana da Saude, 2022. Disponivel em: https://www.paho.org/pt. Acesso em: 23 out. 2025.

ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE (OPAS). Imunizacdo nas Américas:
resumo 2024. Washington, D.C.: Organiza¢do Pan-Americana da Saude, 2024. Disponivel em:

https://iris.paho.org/handle/10665.2/67624. Acesso em: 27 out. 2025.

TONG, A.; SAINSBURY, P.; CRAIG, J. Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. International Journal for

Quality in Health Care, v. 19, n. 6, p. 349-357, 2007.

TURATO, E. R. Tratado da metodologia da pesquisa clinico-qualitativa: construgdo teorico-
epistemologica, discussdo comparada e aplica¢do nas areas da saude e humanas. 6. ed.

Petropolis: Vozes, 2011.


https://www.paho.org/pt
https://iris.paho.org/handle/10665.2/67624?utm_source=chatgpt.com

ANEXOS

Parecer Comissdo Cientifica da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo

[Fticpdi ro i 00 12§ Bvedima M ini o

50 |'|'|'ﬂ CAaso Credencamento: Decreio Federal B 52005, de 150501985 - DOULL 1005183

[Recrede nclameriia: Par WY .
B 35S FRULG ilatla MEE 5 71 2. cle 3077201 8+ DuDL UL Z7A 752008

S80 Paulo, 20 de abnl de 2025

Parecer: N°®15/2025

Titule do Projeto: “PERCEPCOES DE FAMILIAS ATIPICAS SOBRE
ESTRATEGIAS DE VACINAGCAGQ EM CRIANCAS COM TRANSTORNO DO

ESPECTEDO AUTISTA"
Peaquisadar principal: MaYRA CAROLINE DE MELLO SOLLA,

A Comissly Clantiica do Departamente de Sadde Coletiva da
Faculdade de CHinclas Médicas da Santa Casza de S&o Paulo - FOMSCSP -
avalicu ¢ propaba supracilada da ponio de vista ciemifico & metodoltgico & apresenls
2 5eguinig conghugda;

{ ] Aprovado
{ ] H&o aprovado

Mo casa de aprevacdo pela chefia departamental & 56 & pesgulsa amvalver
cuAlqueer urna das condigdaes abaizo o projets deve ser abrigatariament= adequado as
segurbes necassidades;

{ ) Ervolve biodvarsidade brasiera, devenda ser registrade no SISGEN
Ervalve sares humanos, gavendo ser submetico as CEP

{ ] Envoive animais ransgénico, plasmidecs ou culiura celular priméria, devenda
gef giibriigdida & Comissdo Intarna de Blessaguranca

{  )Enwalve alunos, profassares ou funclondros da FCMSCSP, como individucs de
:Frﬁqui:l.edwmdu aprasentar aulafiizacds da Diretoria de cursa, ou Direforia da

rfal gL T[] T Ead T T

Y

vt /
Assossor Cie da Araa Chefe do Ento

Fanlenedpra; fandacdc Armnalde ¥elma de Carvalha
i Ly Cerdria Mocte Junion 81 « C5F GE221-E0 - vila Hurmue - 580 Pauio/SP - Tevafose: [12) 33677700
wiwywelrmsast ararasp. adu by




Parecer Consubstanciado do CEP

SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE SAO W
PAULO - SCMSP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCOES DE FAMILIAS ATIPICAS SOBRE ESTRATEGIAS DE VACINACAQD
EM CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: MAYRA CAROLINE DE MELLO

Area Temdtica:

Versao: 3

CAAE: BES94625.2.0000.5479

Instituicéo Proponente: FUNDACAD ARNALDO VIEIRA DE CARVALHO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.723.101

Apresentacao do Projeto:

O presente estudo adota um desenho misto (qualitativo e quantitativo), com uma abordagem explorataria e
descritiva, centrada na investigacao das percepgoes de pais e responsdveis de criangas com TEA sobre as
estratégias de vacinagao. Este estudo invesliga as percepgoes das familias atipicas sobre a vacinacao de
crigngas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA), considerando os desafios, resisténcias e fatores gue
influenciam suas decisoes.

A pesquisa sera conduzida em duas fases. A primeira, qualitativa, envolve entrevistas semiestruturadas com
aré 30 pais ou responsaveis, apresentadas por meio da Andlise Tematica de Braun e Clarke (2006) e
enriguecidas por ferramentas de analise de sentimentos para mapear padroes emocionais. A segunda fase,
guantitativa, abrange um estudo com até 500 participantes, utilizando questionarios estruturados e WEcnicas
de estatisticas avancadas, como regressao logfstica e analise de clusters, para identificar variaveis
preditivas de vacinais acessiveis. O diferencial do estudo € a integracao de tecnologias inovadoras, como
plataformas digitais adaptadas e modelos preditivos, permitindo a formulacao de estratégias personalizadas
para aumentar a adesao a vacinagao em familias de criangas com TEA. Os resultados deste estudo visam
contribuir para politicas publicas e estratégias de salde mais inclusivas e eficazes.

Tamanho da Amostra: 30

Endere¢o: Rua Or. Cesano Mota Junior, 112 - Enfermana de apoio, 1° andar, Sala 1 - Hospital Central - CEP 01221-
Bairro:  VILA BUAROUE CEP: p1.221-020

UF: 5P Municipio: SAQ PAULD

Telefone: (11)2176-7711 E-mail: cepsc@santacasasp.org.br

58



59

SANTA CASA DE

MISERICORDIA DE SAO W
PAULO - SCMSP

Conlinuacan do Pamecer: 7.723.101

Objetivo da Pesguisa:

Objetivo Primario:

Analisar os desafios, estratégias e preocupacoes de pais e responsdveis de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) em relagao & vacinacao, considerando fatores culturais, socioecondmicos & as
necessidades especificas dessas familias.

Objetivo Secundario:

Explorar como varidveis socioecondmicas, culturais e educacionais influenciam as decisoes sabre vacinacao
em criangas com TEA. Investigar como politicas pdblicas e o acesso a servigos de sadde especializados
impactam a experiéncia de vacinacao para criancas com TEA. Avaliar as adaptagoes sensoriais & ambientes
controlados na vacinagao de criancas com TEA, buscando integrar essas percepfoes com a expenéncia dos
pais.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos envolvidos sao minimos e nao invasivos, relacionados & possibilidade de desconforto emocional
a0 abordar temas sensiveis sobre experiéncias familiares, acesso & salde e estratégias de vacinagao.
Como forma de minimizar esses riscos, o pesquisador

oferecera ambiente acolhedor, escuta empdtica e garantira a possibilidade de interromper a entrevista a
gualguer momento, sem prejulzo algum ao participante. A identidade dos participantes sera mantida em
sigilo absoluto, sendo assegurados os principios da autonomia, confidencialidade, privacidade e
voluntariedade.

Beneficios:

O meétodo proposto visa explorar as percepgoes e preocupacoes das familias atipicas em relacao a
vacinagao de criangas com TEA, oferecendo subsidios para a melhoria das praticas de vacinagao em
populacoes neurodivergentes. Este estudo espera contribuir para a formulagao de politicas pablicas e
estratégias de saude mais inclusivas e eficazes.

Comentdrios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Critério de Inclusao:

A amostra serd composta por pais @ responsdveis de criangas diagnosticadas com TEA com idades entre 18
meses & 14 anos, que participam de foruns, comunidades ou clinicas multidisciplinares voltadas &
comunidade neurodivergente. A escolha dessa faixa etaria se

Emderego: Rua Dr. Cesano Mata Junior, 112 - Enfermaria de apoio, 1* andar, Sala 1 - Hospital Central - CEP 01221-

Bairro: VILA BUAROQUE CEF: p1.221-020
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SANTA CASA DE

MISERICORDIA DE SAO W‘m
PAULO - SCMSP

Conlinuagan do Parecer: 7.723.101

baseia nas indicagoes do Manual Diagndstico & Estatistico de Transtornos Mentais (D5M-5) & da
Classificacao Estatistica Internacional de Doengas @ Problemas Relacionados 4 Saude (CID-11), que
estabelece os critérios diagnosticos do TEA. Pais ou responsaveis de criangas com diagnostico de TEA (CID
11 6A02), com niveis de suporte variando de 1 a 3, conforme D5M-5. Cnangas com idades entre 18 meses
e 14 anos.

Critério de Exclusao:

Pais ou responsdveis cujas criangas nao tenham diagndstico de TEA conforme o D5M-52 ou a CID-11.
Criangas fora da faixa etaria estipulada (18 meses a 14 anos).

Pais ou responsdveis que nao participem de foruns, comunidades ou clinicas voltadas a8 comunidade
neurodivergenta.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatdria:
Realizado as adequagoes propostas pelo CEP quanto a aplicagdo do TCLE & cronograma

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Maoc ha pendéncias. Realizado as adequagdes propostas pelo CEP guanto a aplicagao do TCLE &
cronograma

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS_DOD_P | 26/06/2025 Aceito
do Projeto ROJETO 2542653 pdf 12:32:12 N
Cronograma Cronograma_mayra. pdf 26/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito

12:22:01 |DE MELLOD
Projeto Detalhado /| Projeto_mayra_melio_pdf 26/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito
Brochura 12:21:49  |DE MELLO
|Investigador _
TCLE ! Termos de | TCLE_mayra. pdf 26/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito
Assentimento 12:21:24  |DE MELLO
Justificativa de
[Auséncia _
Folha de Rosto folha_rosto_mayra.pdf 16/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito
10:51:05  |DE MELLOD _
Outros Orcamentoprojeto_mayra_pdf 14/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito
09:23:22 |DE MELLO

Emderego: Rua Dr. Cesano Mata Junior, 112 - Enfermaria de apoio, 1* andar, Sala 1 - Hospital Central - CEP 01221-

Bairro: WILA BLUAROUE CEP: p1.211-020
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Outros Formulario_Autorizacoes_assinado.pdf 14/05/2025 |MAYRA CAROLINE Aceito
09:22:45  |DE MELLO _

Solicitacan Formulario_Parecer_comite. pdf 14062025 |MAYRA CAROLINE Aceito

reqgisirada pelo CEP 09:22:05 |DE MELLO

Declaracao de Termo_Compromisso_Pesquisador.pdf | 14/06/2025 |MAYRA CAROLINE | Aceito

Pesquisadores 09:20:14  |DE MELLO

Orgamento Formularia_Orcamento_assinado. pdf 140652025 |MAYRA CAROLINE Aceito
09:18:53 |DE MELLO

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagiao da CONEP:

Mao

SA0 PAULO, 23 de Julho de 2025

Assinado por:

Guilherme do Val Sella

{Coordenador(a))
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Bairro: VILA BUARTUE

CEP: 01.221-020

UF: 5P Municipio: SA0 PAULD

Telefone: {(1132176-7711

E-mail: cepscisantacesasp.ong.br
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APENDICES

Entrevista semi-estruturada

Objetivo Geral: Explorar a percepgao dos pais sobre a vacinagao de seus filhos diagnosticados

com TEA, identificando suas experiéncias, preocupagdes, motivagoes e possiveis barreiras.
Duracao Estimada: 30 a 60 minutos

Formato: Individual (presencial ou online)

Sec¢ao 1: Conhecendo Vocé e Sua Familia

1. Vamos comegar, peco que se sinta a vontade, vocé estd em uma espago seguro ¢
acolhedor! Faga parte desse comunidade por ser mae atipica, mae de um menino autista.
Gostaria de conhecer muito pouco sobre vocé, sua historia e experiencia com o TEA.

Qual ¢ a sua idade?

o () 18-29 anos
o ()30-39 anos
o ()40-49 anos

o () 50+ anos
2. Quantos anos tem seu filho e quando ocorreu o diagnosticado de TEA?

3. Qual ¢ o nivel de suporte do seu filho?

o () Nivell
o () Nivel 2
o () Nivel 3

4. Como vocé se relaciona com seu filho(a)?

o ()Mae
o ()Pai
o () Outro (especificar)

5. Qual ¢ o seu nivel de escolaridade?

o () Ensino fundamental

o () Ensino médio



o

o

() Ensino superior

() Pos-graduagao

6. Vocé trabalha atualmente?

o

o

o

() Sim, em tempo integral
() Sim, em tempo parcial

() Nao (Explorar devido as demandas que uma familia atipica apresenta)

7. De onde vocé costuma tirar informacgdes sobre a saude do seu filho?

@)

o

() Médicos ou profissionais de satide
() Grupos de apoio ou redes sociais
() Amigos ou familiares

() Fontes online confiaveis

() Outro (especificar)

8. Qual local a vacinagdo ocorreu?

@)

@)

o

() Sistema Unico de Satde
() Sistema privado (clinica particular)

() Misto

Secio 2: Sua Experiéncia com a Vacinacao

9. Vocé escolheu vacinar seu filho? Se sim, esta com as vacinas em dia?

63

10. Se vocé hesitou em algum momento, ou se sentiu inseguro em vacinar seu filho apos o

diagndstico?

o

Sinta-se a vontade para compartilhar seus sentimentos e preocupagoes.

11. Quais sdo as principais fontes de preocupacdo para voce¢ em relagdo a vacinacao de

criangas com TEA?

(Pergunta exploratoria)

Exemplo de respostas esperadas: Reag¢des adversas, falta de adaptacao dos servigos de

vacinagdo para criangas com necessidades especiais etc.
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12. Como foi a sua experiéncia ao conversar sobre a vacinagdo de seu filho com TEA com
esses profissionais, foi acolhido?
(Pergunta exploratoria)
Exemplo de respostas esperadas: Sentimento de apoio, orientagdo clara, frustragdo pela

falta de informacgoes especificas etc.
13. Como foi essa conversa? Vocé se sentiu apoiado?

o Conte-me sobre isso!

Secdo 3: O Que Vocé Pensa e Sente
14. Quais s3o suas maiores preocupagoes sobre a vacinacao do seu filho?
o Fique a vontade para desabafar, suas preocupagoes sdo validas.

15. Como vocé avalia o preparo dos profissionais de satide para atender as necessidades

especificas das criancas com TEA no contexto da vacinacao?
o Conte-me sobre isso!

16. Alguma vez vocé sentiu que seu filho foi tratado de maneira diferente durante a

vacinacao por conta do TEA? Poderia me dizer como?

o Explorar as inabilidades dos profissionais de saude no contexto inclusivo e

adequado ao TEA

(Pergunta exploratoria)
Exemplo de respostas esperadas: Falta de paciéncia dos profissionais, dificuldade em
adaptar o ambiente para a crianga, falta de compreensdo sobre o comportamento da

crianga, etc.
17. Se sim, poderia compartilhar essa experiéncia?

o Estou aqui para ouvir.
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Seciao 4: Melhorias que vocé gostaria de ver

20. Na sua opinido, o que pode ser feito para melhorar o processo de vacinagdo para
criangas com TEA?
(Pergunta exploratoria)
Exemplo de respostas esperadas: Treinamento especializado para os profissionais,

adaptagdes nos locais de vacinagdo, campanhas de conscientizagao, etc.

21. Vocé sente que sua familia recebe apoio suficiente para cuidar de uma crianca com TEA
no contexto de satde publica?
() Sim
() Nao
() Em parte

22. Quais melhorias vocé gostaria de ver no sistema de saide em rela¢do a vacinacdo e ao
cuidado de criancas com TEA?
(Pergunta exploratoria)
Exemplo de respostas esperadas: Maior acessibilidade, redu¢do de tempo de espera,

suporte emocional e psicoldgico, inclusdo de terapias mais acessiveis, etc.

Secao 5: Reflexiao Final
23. Como vocé descreveria sua experiéncia com a vacinagao do seu filho(a) até agora?
o Sinta-se a vontade para compartilhar qualquer sentimento ou historia.

24. Vocé gostaria de compartilhar mais algum aspecto ou experiéncia sobre o processo de

vacinacao de seu filho(a) que nao foi abordado nesta entrevista?
(Pergunta exploratoria)

25. Tem mais alguma coisa que vocé€ gostaria de contar sobre a vacinagdo do seu filho que

ndo falamos ainda?

o Estou aqui para ouvir tudo que vocé quiser compartilhar.
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Observacoes Finais do Entrevistador:

Anotar as reagdes emocionais € comportamentais dos participantes durante as respostas mais

sensiveis.

Anotar a linguagem corporal e hesitagdes ao responder certas perguntas.
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Questionario sobre Nivel de Estresse e Aceitacdo da Vacinacao

Anterior ao questiondrio principal, O TCLE deve ser aceito para que o participante siga para a
triagem. Sera feito afunilamento para que apenas siga com as respostas quem estiver na
populacao cabivel.

Instrucdes: Para cada afirmacdo, indique o seu nivel de concordancia utilizando a seguinte
escala:
e Discordo totalmente (1)
e Discordo (2)
e Neutro (3)
e Concordo (4)
e Concordo totalmente (5)
TCLE (texto apresentado)
Concordo

Discordo totalmente (elimina¢ao do participante das proximas etapas)

Triagem
Estas perguntas garantem que apenas participantes que atendem aos critérios de inclusao
avancem para o questionario principal.
Vocé é pai, mie ou responsavel legal de uma crianca diagnosticada com Transtorno do
Espectro Autista (TEA)?
e ()Sim
e () Nao (resposta excludente)
A crianca possui diagnostico formal de TEA segundo DSM-5 ou CID-11?
e ()Sim
e () Nao (resposta excludente)
A crianca tem entre 18 meses e 14 anos de idade?
e ()Sim
e () Nao (resposta excludente)
Vocé participa de foruns, comunidades ou clinicas multidisciplinares voltadas para a
comunidade neurodivergente? (questiao nao excludente)
e ()Sim
e ()Nao

Perguntas de Caracterizacao Sociodemografica e Contextual



68

Essas perguntas ajudam a contextualizar o perfil dos participantes e podem ser usadas para

analise descritiva e correlacoes.

Qual é a sua idade?

e 18-29
e 30-39
o 40-49
e 50+

Qual € o seu nivel de escolaridade?

e Ensino Fundamental
e Ensino médio
¢ Ensino superior

e Pobs-graduacgdo
Vocé trabalha atualmente?

e Sim, em tempo integral
e Sim, em tempo parcial
e Nao, devido o diagndstico de autismo da crianca

e Nao, outro motivo

Qual a idade da crianca?

Qual o nivel de suporte do diagnéstico do seu filho(a) conforme DSM-5?

e Nivel 1 (leve)
e Nivel 2 (moderado)

e Nivel 3 (grave)

Qual a sua relacdo com a crianca?

e Mie
e Responsavel legal (materno)

e Responsavel legal (paterno)
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e Responsavel legal (outro)

Vocé ja vacinou seu filho(a) conforme o Calendario Nacional de Vacinac¢iao?

e Sim, todas as vacinas
e Sim, algumas vacinas

e Nao vacinei
Onde vocé costuma vacinar seu filho (a)?

e Postinho (UBS)
e Rede particular
e Misto

Voceé ja participou de algum grupo de apoio ou recebeu orientagcio sobre vacinacio para

criancas com TEA?

e Sim
e Nao
Questionario sobre Nivel de Estresse e Aceitacao da Vacinac¢ao
Secio 1: Preocupacoes sobre os Efeitos da Vacinacio
1. Eu me preocupo com os possiveis efeitos colaterais da vacinagdo em meu filho(a) com TEA.
OIOIOICONS)

2. Acredito que a vacinagdo pode ter um impacto negativo no comportamento do meu filho(a).
(MHR)B)HHOG)

3. Sinto que a falta de informag¢des sobre vacinas para criangas com TEA aumenta minha

ansiedade.

(HR)B) & G)

Secao 2: Desafios Durante o Processo de Vacinacao

4. Enfrento desafios ao levar meu filho(a) para vacinas devido a sua condigao.

(HR)B) & G)

5. Meu filho(a) apresenta resisténcia ou medo em relacdo as vacinas.

(D@ B @G

6. Sinto que o ambiente da sala de vacinagdo ¢ estressante para meu filho(a).
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(H@ B @ G)

Secao 3: Adaptacgoes Sensoriais e Ambientais

7. Acredito que adaptagdes sensoriais (como som, luz, espago) sdo importantes para facilitar a

vacinacao do meu filho(a).

(MG HHOG)

8. Sinto que o espaco onde a vacinacao acontece poderia ser mais acolhedor para criangas com

TEA.

(H@ B @G

9. A preparacao do meu filho(a) para a vacinagdo (explicar o processo, usar imagens, etc.) ajuda

a reduzir sua ansiedade.

(H@ B @G

Secio 4: Estratégias para Reduzir o Estresse Durante a Vacinacao

10. Utilizo estratégias especificas (como brinquedos ou musica) para acalmar meu filho(a)

antes e durante a vacinagao.

(H@B)@G)

11. Conversar com outros pais ou grupos de apoio me ajuda a me sentir mais preparado(a) para

a vacinagao do meu filho(a).

(H@ B @ G)

12. Sinto que a presenga de um profissional de saude empatico pode ajudar a reduzir o estresse

durante a vacinacgao.

(H@ B @G

Secao 5: Confianca nos Profissionais de Saude e Politicas de Vacinacao

13. Confio nas recomendacgdes de vacinagdo dos profissionais de satide para meu filho(a) com

TEA.

(D@ B @G
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14. Acredito que os profissionais de saude estdo preparados para atender criangas com TEA

durante a vacinacgao.

(H@ B @ G)

15. Sinto que as politicas de vacinagdo sdo inclusivas e levam em consideragao as necessidades

de criangas com TEA.

(H@ B @ G)

Consideracoes Finais

Esse questionario € projetado para capturar as experiéncias e percepcdes dos pais de maneira
que facilite a analise posterior por métodos de cluster devido aos questionamento
sociodemograficos. As escalas de Likert permitem uma quantificagdo das respostas, o que pode

sera Util em analise estatistica.
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Termo de consentimento livre e esclarecido

Caro Participante:

Gostariamos de te convidar para participar voluntariamente da pesquisa intitulada
“Percepgdes de familias atipicas sobre estratégias de vacinagdo em criangas com transtorno do
espectro autista (TEA”).” que se refere a um projeto de Trabalho de Conclusdao de Curso de
Mestrado da participante Mayra Caroline de Mello Souza, sob a orientagdo Paulo Artur Malvasi, o
qual pertence Departamento de Saude Coletiva da Santa Casa de Sao Paulo.

Este estudo tem como objetivo compreender as vivéncias e desafios enfrentados por
familiares e responsaveis de criangas com autismo em relagdo as campanhas e praticas de
vacinagao. Acreditamos que ouvir sobre essas experiéncias € necessario para melhorar as
politicas publicas e torna-las mais inclusivas e respeitosas com as necessidades da
neurodiversidade.

A sua forma de participagdo consistira em responder uma Unica entrevista presencial ou
a distancia, na qual serao feitas perguntas sobre sua vivéncia e sentimentos relacionados a
vacinagao da crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Este estudo contribuira para
compreender melhor como as familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
vivenciam o processo de vacinagdo. A partir desses relatos, sera possivel identificar dificuldades,
necessidades e sugestdes que poderdo orientar melhorias nos servigcos de saude, promovendo
praticas mais acolhedoras, respeitosas e inclusivas.

Seu nome néo sera utilizado em qualquer fase da pesquisa, o que garante seu anonimato,
e a divulgagao dos resultados sera feita de forma a nao identificar os voluntarios.

Nao sera cobrado nada, ndo havera gastos e nao estdo previstos ressarcimentos ou
indenizagdes, pois o estudo envolve apenas que falemos sobre suas opinides, vivéncias e
experiéncias em relagédo ao transtorno do espectro autista em criangas. E nenhum procedimento
ou intervencgao sera realizado no senhor(a) ou outra razio.

Considerando que toda pesquisa oferece algum tipo de risco, nesta pesquisa o risco pode
ser avaliado como: baixo. Devido possivel perda de confiabilidade, invasdo de privacidade,
divulgagao de dados confidenciais e riscos de origem psicolégica como cansago ao responder as
perguntas, além de riscos como gerar estresse, medo e desconforto.

Gostariamos de esclarecer que sua participagcédo é voluntaria e que podera recusar-se a
participar ou retirar o seu consentimento, ou ainda descontinuar sua participagcao se assim o
preferir, sem penalizagdo alguma ou sem prejuizo ao seu cuidado.

Caso aceite participar voluntariamente do estudo o senhor(a) ficara com uma cépia deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Em qualquer etapa do estudo, o senhor(a) tera acesso aos profissionais responsaveis pela

pesquisa para esclarecimento de duvidas. A principal investigadora é Mayra Caroline de Mello

Souza que pode ser encontrado(a) na Rua Dr. Cesério Motta Junior, 61 — Vila Buarque, Sdo Paulo
— SP, CEP 01221-020, Telefone (11)3367-7700 - Ramal 7781, no Departamento de Saude
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Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo — E-mail

mayra.souza@aluno.fcmsantacasasp.edu.br, Cel. 11- 7276-5501.

Se voceé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Dr. Cesario Mota Junior, 112 - Enfermaria de apoiol12 andar, sala 1
- Diretoria Técnica — Hospital Central - CEP 01221-020 S3o Paulo - Telefone (11) 2176-7000 Ramal: 7711- E-mail:

cepsc@santacasasp.org.br.

Desde ja, agradecemos sua atengao e participacao e colocamo-nos a disposicao para maiores
informagdes. Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo “Percepg¢des de familias atipicas sobre estratégias de vacinagdo em
criangas com transtorno do espectro autista (TEA”). Eu discuti com Mayra Caroline de Mello Souza sobre
a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo,
os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagdo é isenta de despesas e que
tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar do estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no

meu atendimento neste servico.

Assinatura do entrevistado/representante legal. Data / /

Assinatura da testemunha. Data / /

Para casos de voluntarios, analfabetos, semianalfabetos ou portadores de deficiéncia auditiva ou
visual.
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste

paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo. Data / /
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