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“Azul da cor do mar

Ah! Se 0 mundo inteiro me pudesse ouvir.
Tenho muito pra contar. Dizer que aprendi. E
na vida a gente tem que entender. Que um
nasce pra sofrer Enquanto o outro ri. Mas
quem sofre sempre tem que procurar.
Pelo menos vir achar. Razdo para viver. Ver na
vida. Algum motivo pra sonhar. Ter um sonho
todo azul. Azul da cor do mar”

(Sebastiao Rodrigues Maia)



RESUMO

Este estudo teve como objeto a diretriz de atendimento multiprofissional da Politica Nacional
de Protecdo aos Direitos das Pessoas com Autismo (TEA) - Lei 12.764/12, cujo objetivo geral
foi avaliar o atendimento multiprofissional & pessoa com TEA pelo Sistema Unico de Salde
(SUS) em Fortaleza- CE. Os objetivos especificos pautaram-se em Investigar junto aos
familiares dessas pessoas as demandas terapéuticas necessarias; Identificar junto a Secretaria
Municipal de Fortaleza quais as instituicbes publicas do Sistema Unico de Satde sdo
responsaveis pela execucdo dos atendimentos terapéuticos multiprofissionais as pessoas
autistas; Averiguar quais e como os atendimentos terapéuticos sdo ofertados aos Autistas
pelas instituicdes da rede do Sistema Unico de Sadde; Investigar a atuacdo dos gestores dos
centros pesquisados e representantes da Secretaria Municipal de Saude, para a realizacdo da
diretriz de atendimento multiprofissional a Pessoa com TEA. A pesquisa realizada foi de
campo, de natureza descritiva e transversal, abordagem quantitativa — qualitativa com analise
de contetdo, também foi baseada na legislacdo Patria. Como instrumentos para coleta dos
dados, foram utilizados questionarios, com perguntas abertas e de mdltipla escolha aos
participantes gestores, profissionais de saude e aos familiares e representantes legais dos
autistas em trés centros de referéncia em autismo em Fortaleza - CE conveniados ao SUS. O
estudo abordou de forma tedrica o que é o autismo; sua origem e classificacdo atual; a historia
do autismo e 0s movimentos sociais no Brasil e no mundo; Marcos legais do autismo € a
diretriz do atendimento multiprofissional a pessoa com TEA. Os resultados dos dados
demonstraram pontos favoraveis e desfavoraveis nos atendimentos realizados pelos centros
pesquisados. Concluiu-se com a avaliagdo que, o Estado precisa de organizacéo e de conceder
mais apoio aos centros de atendimento a pessoa com autismo para que a diretriz de

atendimento multiprofissional seja realizada.

Palavras-chave: Autismo. Atendimento multiprofissional no SUS. Avaliagdo. Fortaleza -
CE.



ABSTRACT

This study was the object of the Multiprofessional service guideline of the National Policy of
protection of the rights of people with autism spectrum disorder (ASD)-law 12.764/12, whose
general objective was to evaluate the multiprofessional attendance to the person with ASD by
the Public Health System, The Sistema Unico de Saude, better known by the acronym (SUS)
in in the city of Fortaleza in the state of Ceara. The specific objectives were to investigate the
necessary therapeutic demands with the families of these people; To identify with the
municipal secretariat of Fortaleza which the public institutions of the single health system are
responsible for the implementation of the Multiprofessional therapeutic services to autistic
people; Find out what and how the therapeutic services are offered to autistics by the
institutions of the network of the single system of health; Analyze the effectiveness of the
multiprofessional services performed by the therapeutic institutions of the SUS to people with
autism; To investigate the performance of the management with the managers of the research
centres and representatives of the Municipal Health secretariat, for the realization of the
guideline of multiprofessional service to the person with ASD. The research carried out was
field, of a descriptive and transversal nature, quantitative approach — qualitative with content
analysis, was also based on homeland legislation. As instruments for data collection, a multi-
structured questionnaire was used, with open and multiple-choice questions to participants
managers, health professionals and family members and legal representatives of autistics in
three centres of Reference in Autism in Fortaleza-CE partners to SUS. The study discussed in
a theoretical way what is autism; Its origin and current classification; The history of autism
and social movements in Brazil and in the world; The legal landmarks of autism and the
guideline of the multiprofessional attendance to the person with ASD. The results of the data
demonstrated favorable and unfavorable points in the attendances carried out by the research
centres. It was concluded with the evaluation that: the State needs organization and to give
more support to the centres of care for the person with autism so that the guideline of

multiprofessional attendance is effective.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Multiprofessional Attendance At SUS. Evaluation.
Fortaleza - CE.
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1 INTRODUCAO

O autismo também denominado de Transtorno do Espectro Autista (TEA), classificado dessa
maneira pelo Manual de Diagndsicos e Classificagdes de Transtornos Mentais (DSM V), “é
um transtorno de neurodesenvolvimento” (DSM - V, 2014), que recentemente vem se
difundindo entre as discursdes de pesquisadores e de governantes, pelo grande nimero de
pessoas diagnosticadas e o impacto desse transtorno na sociedade.

No Brasil ainda ndo existem estudos do numero geral de pessoas com o TEA, no
entanto, 0s pesquisadores estimam que haja em torno de dois milhdes de pessoas no Brasil e
existam cerca de 70 milhdes de pessoas com autismo no mundo, cerca de 1% da populacdo
Mundial (ONU, BRASIL, 2015).

Esse transtorno existe na literatura médica desde 1943, quando o psiquiatra Leo
Kannerd escreveu em sua obra, intitulada de Autistic disturbances of affective contact, “onze
casos de criangas que tinham semelhangas em seus comportamentos, por terem uma
incapacidade inata para formar o contato afetivo habitual biologicamente inerente as outras
criancas” (KANNER, 1943).

Nesse contexto, 0 TEA vem sendo cada vez mais conhecido no Brasill, especialmente
no campo do direito e de politicas publicas. Em 2012 foi promulgada a Lei 12.764, que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro

Autista, um grande marco legal na luta pelos direitos dos autistas brasileiros.

Assim, a Lei 12.764 ditou suas diretrizes em seu art. 2°, conforme a seguir:

Art. 2° So diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista:

I - a intersetorialidade no desenvolvimento das agdes e das politicas e no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista;

Il - a participacdo da comunidade na formulagdo de politicas publicas voltadas para
as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantag&o,
acompanhamento e avaliacgéo;

11 - a atencdo integral as necessidades de salude da pessoa com transtorno do
espectro autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e 0 acesso a medicamentos e nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o estimulo a inser¢do da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado
de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposigdes da Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informagdo publica relativa ao
transtorno e suas implicacdes;

VIl - o incentivo a formacdo e a capacitagdo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a pais e
responsaveis;

VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemiolégicos
tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao
transtorno do espectro autista no Pais.
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Paragrafo Unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder
pUblico podera firmar contrato de direito pblico ou convénio com pessoas juridicas
de direito privado. (grifo nosso) (BRASIL, 2012).

Dentre essas diretrizes preconizadas pela Politica Nacional de Protecdo a Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo, o cumprimento da diretriz que objetiva o atendimento
multiprofissional necessario a salde da pessoa com autismo mostra-se essencial, visto que 0s
familiares e as pessoas com TEA precisam de terapéuticas adequadas para se desenvolverem
apropriadamete e, por consequéncia, levarem uma vida com mais qualidade.

Dessa maneira, este estudo avaliou como esta sendo executada a Politica Nacional, na
cidade de Fortaleza — CE, quais as agdes institucionais estdo sendo realizadas,
especificamente em relagdo ao cumprimento da diretriz de atendimento multiprofissional.

Para avaliar as politicas publicas de salde existentes é necessario entender como estas

sdo executadas, para isso, Antdnio Amabile estabeleceu o seguinte conceito:

Politicas publicas sdo decisbes que envolvem questdes de ordem publica com
abrangéncia ampla e que visam a satisfacdo do interesse de uma coletividade. Podem
também ser compreendidas como estratégias de atuacdo publica, estruturadas por
meio de um processo decisorio composto de variaveis complexas que impactam na
realidade. S&o de responsabilidade da autoridade formal legalmente constituida para
promové-las, mas tal encargo vem sendo cada vez mais compartilhado com a
sociedade civil por meio do desenvolvimento de variados mecanismos de
participacdo no processo decisdrio. (AMABILE, 2012, p. 390).

Nessa conjuntura de avaliacdo de politicas publicas, sabe-se que a politica de saude do
Pais, atualmente, enfrenta varios problemas, assim, esse estudo investigou também os
desafios enfrentados pelas pessoas com autismo e Seus responsaveis para conseguirem 0s
atendimentos terapéuticos multidisciplinares essenciais a atencdo e a salude da pessoa com
TEA.

Apesar dos varios problemas existentes, hd um arcabouco juridico patrio que garante
as medidas necessarias para a implantacdo do atendimento multiprofissional. Essas normas
também foram apresentadas nesse estudo, destacando-se a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a Convencéo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI).

Cumpre informar que escolha do tema desta pesquisa surgiu a partir da experiéncia
profissional e pessoal da pesquisadora, a qual atua como Representante Titular da Ordem dos
Advogados do Brasil (OAB) na Camara Técnica de assessoramento e apoio as a¢des da Rede
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de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS), bem
como a pesquisadora é méde de uma crianca diagnosticada com TEA.

Para embasar a problematica deste estudo foram propostas varias indagacoes, dentre
elas: Quais as demandas de atendimento multiprofissional existentes para a pessoa com
transtorno do espectro autista em Fortaleza - CE? Quais as institui¢fes publicas no &mbito da
salde sdo responsaveis pela execucdo dos atendimentos terapéuticos multiprofissionais em
Fortaleza - CE? Quais sdo os problemas encontrados pelas pessoas com autismo e suas
familias para realizarem as terapéuticas necessarias? Quais atendimentos terapéuticos
multiprofissionais sdo ofertados as pessoas Autistas em Fortaleza - CE? A assisténcia
multiprofissional ofertada as pessoas com TEA em Fortaleza — CE esté sendo executada?

Além de tentar responder as perguntas supramencionadas, essa pesquisa teve como
proposta também incentivar o interesse pelo tema estudado, pois os individuos com autismo
ainda necessitam urgentemente de uma inclusdo social mais eficaz e de mais atengéo por parte
do Estado.

Ressalta-se que existem poucas pesquisas sobre o tema, especialmente avaliando o
atendimento multiprofissional terapéutico pelo SUS a pessoa com TEA. Salienta-se que a lei
12.764 em seu artigo 2° propde como diretriz a necessidade da avaliagdo dessas politicas
publicas:

Art. 2°. Sao diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista:

()

Il - a participacédo da comunidade na formulagdo de politicas publicas voltadas
para as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua
implantacgdo, acompanhamento e avaliacéo; (...). (grifo nosso) (BRASIL, 2012).

Desse modo, avaliar a diretriz que assegura o atendimento multiprofissional a pessoa
autista, mais especificamente no municipio de Fortaleza- CE, pautada na Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e na Linha de Cuidado
para a atencdo as pessoas com TEA pelo SUS é fundamental para identificar quais foram os
avancos e quais sdo os entraves encontrados para a realizacdo dessa diretriz para uma politica
de saude mais fortalecida.

Esse estudo torna-se relevante na medida em que seus resultados poderdo ser
utilizados pelos gestores na busca das melhores maneiras de concretizacdo dos direitos a
salide das pessoas com autismo, ja que levantou dados estatisticos acerca de tal deficiéncia,
como também avaliou a qualidade do atendimento em algumas instituicdes de salde em

Fortaleza - Ce.
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O presente estudo justificou-se por se tratar o Autismo de um transtorno que esta
sendo cada vez mais diagnosticado e abordado em todo o mundo, sendo considerado um
nimero expressivo de pessoas com esta deficiéncia, inclusive no Brasil. Tal parcela da
sociedade encontra diversas barreiras no ambito da salde, especialmente na falta de
atendimento multiprofissional adequado, denotando um pouco de descaso no cumprimento
das politicas publicas, o que pode dificultar o pleno desenvolvimento e a plena interacdo
social dessas pessoas.

Salienta-se que este estudo também intensionou colocar a pessoa com autismo e seu
bem estar em foco, pois, abordou-se também sobre 0s movimentos socias e seus paradigmas,
0 que servira para confrontar alguns pensamentos sociais retrégrados que ainda vigoram e
depreciam a humanidade do individuo, como por exemplo, a maneira de considerar a pessoa
com autismo como sujeito alheio, dependente, louco ou inferior. Isso se contrapGe com varios
casos de pessoas diagnosticadas com TEA que encontraram o seu lugar como “cidaddo” e que
apesar de algumas limitacbes e dificuldades conseguem ser sujeitos de si e produzir
socialmente.

Esta dissertacdo foi desenvolvida em sete capitulos. O primeiro apresentou a
introducdo, descrevendo o tema, as questBes-problemas, a justificativa e a relevancia. O
segundo, intitulado de ‘“Percurso Metodoldgico do Estudo™ — tratou dos objetivos do estudo,
do caminho metodoldgico, dos locais da pesquisa, da coleta de dados, da escolha dos
indicadores e dos cuidados éticos. O terceiro capitulo: “A Histéria do Autismo e 0S
movimentos sociais” — abordou o histérico do autismo no mundo, no Brasil e em Fortaleza,
descrevendo os movimentos sociais de luta pelos direitos das pessoas com TEA e a afirmacao
da necessidade do reconhecimento do autismo como sendo uma deficiéncia. O quarto
capitulo: “Marcos Legais do Autismo”, apresentou a origem da legislacdo existente para
protecdo as pessoas autistas, descrevendo as principais normas da Politica Nacional de
Protecdo a Pessoa com Autismo — Lei 12.764 de 2012, a Convencao Internacional sobre os
Direitos da Pessoa com Autismo, a Lei Brasileira de Inclusdo e a Linha de Cuidado para
Atencdo a Pessoa com Autismo na Rede de atencdo Psicossocial do SUS. O quinto capitulo:
“Atendimento Multiprofissional as pessoas com TEA” — explicou o que é o atendimento
multiprofissional, quais as terapéuticas necessarias para a pessoa com autismo e quais oS
principais problemas enfrentados pelas familias de pessoas com TEA para um tratamento
adequado. O sexto capitulo: “Resultado e Discussdes” — foram mostrados os resultados do

estudo de campo e as discussdes necessarias. Por fim, o Gltimo capitulo: “Consideragdes
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Finais” versou sobre as conclusdes da avaliacdo da assisténcia multiprofissional as pessoas
com autismo em Fortaleza- Ceard, objetivo principal desta pesquisa.

Desse modo, esta pesquisa pretendeu avaliar o atendimento multiprofissional de
algumas instituicGes publicas de Fortaleza ligadas ao SUS, cujas a¢Ges devem ser pautadas
nas determinac@es das politicas publicas relacionadas a pessoa com TEA, uma vez que isso €
indispensavel para concretizar a protecdo dos direitos das pessoas com o transtorno autista.
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2 PERCURSO METODOLOGICO

2.1 OBJETIVOS

Essa pesquisa se propds a responder os questionamentos acerca dos atendimentos

multiprofissionais destinados as pessoas com autismo, em algumas das principais instituicoes

de referéncia do SUS, no municipio de Fortaleza - CE, bem como retratar as principais,

demandas, problemas e avangos nessa area.

2.1.1 Geral

Avaliar o Atendimento Multiprofissional a Pessoa com Transtorno do Espectro do

Autismo no Sistema Unico de Salde em Fortaleza — Ceara

2.1.2 Especificos

a)

b)

Investigar junto aos familiares de pessoas com autismo de Fortaleza quais séo as
demandas terapéuticas necessarias;

Investigar junto aos familiares de pessoas com autismo de Fortaleza quais s&o 0s
problemas encontrados por eles para realizarem as terapéuticas necessarias ao
desenvolvimento de seus familiares;

Averiguar quais e como o0s atendimentos terapéuticos sdo ofertados aos Autistas pelas
instituicdes da rede do Sistema Unico de Sadde;

Analisar como estdo sendo feitos os atendimentos multiprofissionais realizado pelas
instituicOes terapéuticas do SUS as pessoas com autismo;

Investigar a atuacdo dos gestores nos centros pesquisados e dos representantes
municipais na Secretaria Municipal de Salde, para a realizacdo da diretriz de
atendimento multiprofissional preconizada pela Politica Nacional de Protecdo das

pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo.
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2.2 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de campo, de natureza descritiva e transversal, abordagem
quantitativa e qualitativa, também foi baseada na legislacdo Patria, em periodicos cientificos,
em artigos retirados de bases de dados virtuais (SCIELO, CAPES...) e na doutrina nacional e
estrangeira relativa ao tema (inglés e espanhol).

A abordagem da pesquisa foi qualitativa e quantitativa, de forma integrada, para

obtencdo de maior certeza nas conclusoes, pois:

(...) € o conjunto de diferentes pontos de vista, e diferentes maneiras de coletar e
analisar os dados (qualitativa e quantitativamente), que permite uma ideia mais
ampla e inteligivel da complexidade de um problema. Tais pormenores ndo podem
ser traduzidos em nlmeros quantificaveis (...) (GOLDENBERG, 2004, p.62).

Esse tipo de estratégia é defendido ja algum tempo por Mynayo (1993):

(...) se a relagdo entre quantitativo e qualitativo, entre objetividade e subjetividade
ndo se reduz a um continuum, ela ndo pode ser pensada como o0posi¢do
contraditéria. Pelo contréario, é de se desejar que as relagfes sociais possam ser
analisadas em seus aspectos mais “ecologicos” e “concretos” ¢ aprofundadas em
seus significados mais essenciais. Assim, o estudo quantitativo pode gerar questes
para serem aprofundadas qualitativamente, e vice-versa.

Nessa mesma linha de complementariedade da abordagem quantitativa e
qualitativa, dependendo do objetivo da pesquisa, a utilizacdo das duas abordagens torna a
pesquisa mais completa, conforme Serapioni (2000), que afirma que é possivel obter 6timos
resultados em pesquisas de campo mais realistas quando hd a combinacdo das duas
abordagens. Assim sendo, qualitativa, quando se trata do sujeito pesquisado, leva-se em
consideracdo seus tracos subjetivos e suas particularidades, que fundamentam os dados
guantitativos

Para analisar os dados, é essencial ter critérios na escolha dos indicadores
sociais, conforme Jannuzzi (2002, p. 55), “Um indicador social ¢ uma medida em geral
quantitativa, dotada de significado social substantivo, usado para substituir, quantificar ou
operacionalizar um conceito social abstrato”. Além disso, o autor explica como sdo feitas as
escolhas dos indicadores, pois estes “dependem de suas propriedades e de sua finalidade,
contemplando as diferentes politicas setoriais, as distintas fases do processo de
implementacdo dos programas e aos objetivos a que se destinam” (JANNUZZI, 2002, p. 60).

ApoOs a andlise dos dados, obteve-se resultados da avaliagdo o0s quais
destacaram os problemas que impediram a implementacao dos propésitos da Politica Nacional
de Protecdo a Pessoa com Autismo, em especial na atengé@o a saude por meio do atendimento

multiprofissional, e ndo no fracasso ou no sucesso da Politica Nacional, isso tudo foi feito
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conforme observa Arretche (2001, p. 53), a qual explica que para uma adequada metodologia
de avaliagédo néo se deve concentrar-se em concluir pelo sucesso ou fracasso de um programa,
pois isso independe da vontade e do interesse dos formuladores e implementadores da
pesquisa, devendo sempre entender os obstaculos que impediram as metas da Politica de

serem alcancgadas.

2.3 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS

Como instrumentos para coleta dos dados, foram utilizados questionarios com
perguntas abertas e de multipla escolha aos participantes gestores, profissionais de salde e aos
familiares e representantes legais dos autistas atendidos pelas instituicdes publicas e
organizacbes ndo governamentais ligadas ao SUS, onde se desenvolve a referida diretriz
objeto deste estudo, a fim dialogar e buscar as informagdes necessarias para cumprir 0s
pressupostos da presente pesquisa.

A coleta de dados foi iniciada logo apés o parecer do Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) da Universidade Estadual do Ceara (UECE). Os questionarios foram aplicados
individualmente nos locais da pesquisa, por meio de abordagem da pesquisadora aos
participantes nos intervalos das terapéuticas ou na espera do término destas. Também foram
realizadas algumas rodas de conversas sobre os direitos das pessoas com autismo,
especialmente no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil — (CAPSI) da Regional 111, e, logo
apos, foram aplicados os questionarios. Inicialmente, a intencdo era a pesquisadora entregar o
questionario para o proprio participante responder, no entanto, no questionario aplicado aos
pais ou representantes legais das pessoas com autismo, a pesquisadora teve que ler as
perguntas e anotar as respostas, na maioria dos questionarios, tendo e vista que grande parte
das pessoas preferiu essa forma de abordagem, além disso, para alguns participantes era
necessario explicar a pergunta de uma maneira mais simples. Uma grande dificuldade
encontrada para a realizagdo da presente pesquisa foi a necessidade da Assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) antes de aplicar 0s questionarios, pois muitos
participantes tinham medo disso prejudicar de alguma forma o atendimento do seu familiar,
como por exemplo a perda de vaga. Por mais que o TCLE fosse claramente explicado, muitas
pessoas ndo quiseram participar da pesquisa por esse motivo.

Outra grande dificuldade foi conseguir participantes no periodo em que ocorreu a
coleta de dados, pois era o periodo de férias escolares e de férias institucionais, por isso teve

muita evasao nesse periodo. Um obstaculo encontrado especificamente no CAPS Infantil foi a
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diversidade de tipos de pessoas atendidas, por mais que tivessem muitos pacientes com
autismo, a pesquisadora teve que ir diversas vezes para ter um numero razodvel de pais ou
representantes legais para aplicar o questionario.

Apesar de todos os empecilhos encontrados para a coleta de dados, esta foi feita no
tempo habil e com um ndmero de participantes razoavel para que a pesquisa seja considerada
relevante, tendo em vista que o estudo tem abordagem qualitativa e quantitativa. Além disso,
no questionario dos pais e representantes a maioria das respostas era parecida e algumas até se
repetiam com frequéncia, mesmo nas perguntas subjetivas.

Salienta-se que os questionarios anexos foram baseados na Lei 12.764/2012,
que fundamenta o atendimento multiprofissional as pessoas com TEA, bem como foram
baseados na Linha de Cuidados de Atencdo a pessoa com TEA e suas familias na rede de
atencdo psicossocial do SUS, na Lei Brasileira de inclusdo e na pesquisa realizada pelo livro
Retratos do Autismo no Brasil.

Os instrumentos (questionarios) de avaliacdo do cumprimento das politicas
publicas em questdo foram baseados em itens que realmente comprovam o cumprimento

destas. Alexandre Marinho e Facanha (2001) fazem a diferenciacéo desses questionamentos:

No que diz respeito aos questionamentos, & comum encontrar-se na literatura
especializada de avaliagdo referéncias a dimensfes desejaveis de desempenho de
organizacfes e programas avaliados, que se traduzird aqui por exigéncias de
efetividade, de eficiéncia e de eficacia dos programas de governo. No uso corrente, a
efetividade diz respeito a capacidade de se promover resultados pretendidos; a
eficiéncia denotaria competéncia para se produzir resultados com dispéndio minimo
de recursos e esforcos; e a eficacia, por sua vez, remete a condi¢fes controladas e a
resultados desejados de experimentos, critérios que, deve-se reconhecer, ndo se
aplicam automaticamente as caracteristicas e realidade dos programas sociais.
(MARINHO, Alexandre; FACANHA, Luis Otavio, 2001, pg. 02.).

Segundo Arretche (2001, p. 46), para avaliar “a eficacia, a eficiéncia ou a efetividade
de programas publicos deve-se levar em consideracdo 0s objetivos e a estratégia de
implementacéo definidos por seus proprios formuladores”. A Autora afirma que considerar

objetivos diferentes ao programa ja implicaria em uma avaliacdo negativa.

2.4 LOCAIS DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em algumas instituicbes onde a politica de salde das pessoas
com TEA esta sendo executada ou gerida, especialmente nos espacos que realizam o
atendimento multiprofissional da pessoa com TEA. Dessa maneira, 0s questionarios foram
aplicados nas seguintes institui¢oes:

- Secretaria Municipal de Saude de Fortaleza — CE;
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- CAPS Infantil — Regional IlI;

- Fundacéo Casa da Esperanga;

- Recanto Psicopedagogico.

Assim, cabe relatar a histdria e a missao dos locais escolhidos para a pesquisa, a fim
de justificar as escolhas.

A Secretaria Municipal da Satde (SMS) “trabalha com a missdo de formular ¢ gerir
politicas publicas para atender as necessidades de saude da populagdo no municipio de
Fortaleza” (SESA, 2008).

O Centro de Atengdo Psicossocial Infantil (CAPSI) faz parte da Rede de Atencdo
Psicossocial do municipio de Fortaleza, que atualmente dispde de dois CAPS Infantis. As
pessoas atendidas tém sofrimentos psiquicos, ou transtornos mentais severos persistentes ou
sdo dependentes quimicos (PREFEITURA DE FORTALEZA, online). A presente pesquisa
foi realizada somente no CAPS Infantil localizado na Rua Cruz Saldanha, 485, no Bairro
Parquelandia, pois esse faz parte da Regional 11 e fica dentro do municipio de Fortaleza.

A Fundacdo Casa da Esperanca, fundada em 1993, pela psiquiatra Fatima Dourada, é
considerada local de referéncia nacional no atendimento dos autistas e tem como missao
proporcionar as pessoas com TEA “um atendimento integral e de qualidade, respeitando-os
como cidad&os de direito e valorando as suas potencialidades, contribuindo para a construgéo
de uma sociedade inclusiva” (AUTISMO BRASIL, 2012).

A Casa da Esperanca localiza-se no Bairro Agua Fria e atende mais de 400
(quatrocentos) autistas, desde bebés, com a estimulacdo precoce, criangas com programas
educacionais e adolescentes ou adultos, nas oficinas de incentivo a insercdo ao mercado de
trabalho. A maior parte dos tratamentos é gratuita, por meio de convénio com o SUS e a
instituicdo possui mais duzentos profissionais (O POVO, 2012).

Outro local onde foi realizada a pesquisa foi 0 Recanto Psicopedagdgico, instituicao
sem fins lucrativos fundada em 1973, que realiza atendimentos nas areas de educacao, saude,
assisténcia e inclusdo profissional as pessoas com deficiéncia e suas familias, com o fim de
garantir a cidadania e a qualidade de vida. Os atendimentos da instituicdo sdo gratuitos, por
meio de parcerias com o Poder Publico Federal, Estadual e Municipal (RECANTO
PSICOPEDAGOGICO, online).
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2.5 PARTICIPANTES DA PESQUISA/ AMOSTRA DO ESTUDO

A amostra desse estudo foi formada por um grupo de gestores pertencentes as
instituicGes supracitadas, ligadas a saude, assim como, profissionais de saude, 6rgaos publicos
especializados no atendimento a pessoa com autismo e usuarios desses servicos de saude
pesquisados de Fortaleza/CE.

A amostra foi “ndo probabilistica”, ou seja, “por acessibilidade ou conveniéncia” e
selecionou um subgrupo de pessoas ligadas ao atendimento multiprofissional a pessoa com
autismo, no caso as pessoas com autismo atendidas nos locais da pesquisa, que com base nas
escassas informacBes populacionais disponiveis sobre o autismo, pode ser considerado
representativo de toda a populacdo do estudo, qual seja, pessoas com autismo atendidas pelo
Sistema Unico de Satde. Assim, foram aplicados os questionarios em média com 30 familias
de cada local pesquisado, perfazendo um total de 97 participantes. Aplicou-se o questionario
para 23 profissionais de satde. Por fim, aplicou-se 01questionério para cada representante das

instituicGes pesquisadas, num total de 03 questionarios.

2.6 PERIODO DA PESQUISA

O periodo de pesquisa foi durante o Mestrado Profissional em Planejamento e
Politicas Publicas (MPPPP) da Universidade Estadual do Ceara (UECE), a coleta de dados foi
feita em 13 de dezembro de 2017 a 28 de fevereiro de 2018, ap0Os aprovacdo do parecer € a

autorizacio do Comité de Etica e Pesquisa da UECE.

2.7 CRITERIOS DE EXCLUSAO E INCLUSAO DO ESTUDO

Foram incluidos na pesquisa usuarios do SUS com diagndstico de TEA, que estavam
sendo atendidos nas instituicdes pesquisadas.
Foram excluidos da pesquisa 0s usuarios que ainda ndo tinham diagndstico de TEA

confirmado.
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2.8 FORMA DE RECRUTAMENTO DA POPULACAO DO ESTUDO PARA COLETA DE
DADOS

No Primeiro momento solicitou-se o consentimento dos sujeitos para participar da
pesquisa fazendo-os entender o teor da pesquisa. O segundo momento da pesquisa consistiu
na realizacdo da coleta dos dados, por meio dos instrumentos de avaliacdo: questionrios.
Estes dados foram colhidos dos pais ou responsaveis legais pelas pessoas com TEA,
profissionais da salde e gestores. A maioria das aplicacbes dos questionarios foi feita
individualmente, por meio de marcagdo de horario nos locais pesquisados, enquanto 0s pais
esperavam seus filhos serem atendidos o questiondrio era aplicado. Os profissionais
responderam seus questionarios nos intervalos de atendimentos nos locais pesquisados.
Houve também o recrutamento por meio de rodas de conversas para debater os direitos das
pessoas com deficiéncia, previamente marcadas pela pesquisadora, para que, ao final, quem se
sentisse convidado a participar da pesquisa poderia responder ao questionario.

Em seguida os dados foram compilados, estudados e analisados pela pesquisadora, que

realizou discussdes e apresentou os resultados.

2.9 DEFINICAO DAS VARIAVEIS E TECNICA DE ANALISE DOS DADOS
COLETADOS QUANTITATIVAMENTE E QUALITATIVAMENTE

As variaveis estudadas quantitativamente durante a pesquisa foram : faixa etéria;
renda; modo de encaminhamento; tempo de espera; tipos de terapéuticas; duragcdo dos
atendimentos; frequéncia dos atendimentos; forma de custeio das terapias; satisfacdo dos
usuarios concernente aos atendimentos; Conhecimento do Profissional a Politica Nacional de
Protecdo a Pessoa com TEA; Quantidade de Pessoas Atendidas pelos Profissionais;
Frequéncia dos Atendimentos por Paciente; Tempo Médio de Duracdo do Atendimento de
cada Paciente; Faixa Etaria das pessoas com TEA atendidas; Forma de Encaminhamento do
paciente com TEA ao profissional; Cursos de Formacdo sobre o Transtorno do Espectro
Autista Promovidos pela Instituicdo; Nivel de Qualificacdo dos Profissionais;

Os dados foram processados, tabulados e submetidos a analise descritiva em uma
planilha eletrénica e os resultados foram apresentados em forma de tabelas e graficos
produzidos pelo programa Microsoft Office Excel, versédo 2016.

Os dados qualitativos foram analisados com a técnica de analise do conteudo

de Bardin. A anélise de contetdo, enquanto método se organiza em torno de trés fases: “a pré
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- andlise; a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretagdo” (BARDIN, 2011, p. 124).

Ao realizar a pré - andlise, “que é fase de organizacao”, foram formulados os objetivos
da presente pesquisa e a escolha dos indicadores a serem pesquisados. Os objetivos e
indicadores escolhidos foram baseados na Politica Nacional de Prote¢do a Pessoa com TEA,
com foco na atencdo a saude e na diretriz de atendimento multiprofissional.

Ap0s, foi realizada a exploracdo do material organizando e enumerando os resultados
dos questionarios em tabelas do Excel. Com os resultados, foram feitas inferéncias e
interpretacdes baseadas em pesquisas (a maioria estrangeira, pois no Brasil ndo ha muitas
pesquisas sobre o atendimento aos autistas), também foram feitas inferéncias baseadas na

Politica Nacional e na legislacdo patria.

2.10 ASPECTOS ETICOS

Por se tratar de seres humanos, o protocolo da pesquisa prevé a nao introducao de
riscos a seres humanos, assim, foi necessario o prévio encaminhamento do projeto de pesquisa
juntamente com os Termos de Consentimento Livre e Esclarecidos ao Comité de Etica e
Pesquisa - CEP da Universidade Estadual do Ceard, Parecer N° 2.432.321 (anexo), tudo em
conformidade com Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) N° 466/12. Os termos
foram apresentados aos participantes do estudo, cada individuo ficou com uma cépia, com o
fim de informar e esclarecer seus direitos, bem como a liberdade de desistir a qualquer

momento da sua participacdo na pesquisa.



28

3 AHISTORIA DO AUTISMO E OS MOVIMENTOS SOCIAIS

3.1 AUTISMO: CONCEITO, ORIGEM E CLASSIFICACAO

O autismo passou por vérias classificagdes até chegar a classificacao mais atual, qual
seja, Transtorno do Espectro Autista. Essa terminologia pode ser considerada a mais
apropriada, pois abrange varios disturbios com sintomas semelhantes, tendo em vista que “oS
pesquisadores descobriram que esses diagndsticos estando separados ndo eram consistentes”
(AMERICAN PSYCHIATRIC PUB, 2013).

Desse modo, anteriormente, no Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais — (DSM - 1V), “os pacientes poderiam ser diagnosticados com quatro disturbios
separados: transtorno autista, sindrome de Aspeger, desordem desintegrativa da infancia e
todas as doengas de desenvolvimento invasivo ndo especificado de outra forma”. ESsa
categorizacdo ndo podia ser considerada a mais adequada, pois os diagnosticos diferentes
levariam a “diferentes clinicas e centros de tratamentos especificos” (AMERICAN
PSYCHIATRIC PUB, 2013).

Assim, o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, juntou varios
disturbios com critérios semelhantes e classificou todos como sendo Transtornos do Espectro
do Autismo. Para essa classificacdo, a Associacdo Americana de Psiquiatria (APA) passou
por um “processo de estudo de 14 anos de revisao” (AMERICAN PSYCHIATRIC PUB,
2013).

A partir dai as caracteristicas essenciais do autismo para um diagnéstico passaram de

trés para duas, formando uma diade de critérios e seus subgrupos, com 0s seguintes critérios:

Prejuizo persistente na comunicagdo social reciproca e na interagdo social (Critério
A) e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades
(Critério B). Esses sintomas estdo presentes desde o inicio da infancia e limitam ou
prejudicam o funcionamento diario (Critérios C e D). (DSM V, 2014, pg. 53).

A origem e a causa do autismo ainda sdo desconhecidas, no entanto, a literatura
médica, por meio dos autores que sdo considerados precursores sobre o tema em estudo, conta
como o autismo ficou conhecido. A maioria das pesquisas relatam médicos e pesquisadores
que estavam estudando caracteristicas peculiares comuns a algumas criancas, as quais tinham
um padrdo de desenvolvimento anormal.

O termo autismo foi usado pela primeira vez em 1906 por Plouller, que descreveu
pessoas que tinham sintomas de isolamento (CAMARGOS et al., 2005. pg. 11.), no entanto,

em 1911, Eugen Bleuler, um psiquiatra sui¢co foi quem difundiu o termo autismo, quando
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relacionou este a sintomas da esquizofrenia e denominou o autismo como sendo um
“desligamento da realidade, combinado com a predominancia relativa ou absoluta da vida
interior” (DURVAL, Rui, 2011).

Apds, o termo autismo ficou conhecido na literatura médica em 1943, o psiquiatra,
Leo Kanner, descreveu na obra "Autistic disturbances of affective contact”, onze casos de
criangas que tinham semelhangas em seus comportamentos, por terem uma incapacidade inata
para formar o contato afetivo habitual biologicamente inerente as outras criancas. Essas
criangas na sua maioria possuiam comportamentos rigidos, estereotipados, obsessivos, além
de ecolalias na linguagem, quando nédo apresentavam mutismo e principalmente viviam
solitérias, ou seja, um autismo extremo (Kanner, 1943, p. 24-25.).

Em 1944, o psiquiatra, Hans Asperger, escreveu o artigo “A psicopatia autista na
infancia”. Ele descreveu um padrdo comportamental, com prevaléncia em meninos, os quais
apresentavam déficits sociais graves, interesses restritos, coordena¢do motora desengoncada,
visivel capacidade verbal de descrever seus assuntos de interesse (ASPERGER, Hans;
FRITH, Uta Trans., 1991).

Na década de 80, Lorna Wing, uma psiquiatra inglesa, descreveu os critérios do
autismo ao longo de um continuum, explicando que as disfungfes do autismo podem se
apresentar do menos grave ao mais grave e todas as formas intermediarias possiveis podem
ser encontradas na pratica clinica (WING, Lorna., p. 92, 1988). Dessa maneira, Lorna Wing
classificou o Autismo como sendo um espectro de condic@es e incluiu o termo Sindrome de
Asperger dentro do espectro. Essa classificacdo influenciou 0 mundo todo até os dias atuais.

Logo apos, Ivar Lovaas, psicélogo da Universidade da Califérnia Los Angeles
(UCLA), publicou um estudo, no qual descreveu os resultados benéficos do tratamento
precoce comportamental intensivo em criangas autistas, uma abordagem cientifica chamada
de analise do comportamento aplicada, ou ABA (Applied Behavior Analysis, sigla em inglés)
(LOVAAS, O. lvar., 1987).

Assim, desde a origem do autismo, o0 conhecimento sobre esse ainda misterioso
transtorno continua se difundindo e evoluindo cada vez mais, a fim de se entender as
necessidades e direitos das milhdes de pessoas afetadas pelo autismo na sociedade
contemporanea. No entanto, as pessoas com autismo viveram muitos anos na invisibilidade,
desprotegidas, como a maioria das pessoas com limitacbes eram consideradas excluidas

socialmente e esse fato s6 comegou a mudar a partir dos movimentos sociais.
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3.2 0S MOVIMENTOS SOCIAIS PELO AUTISMO

Os movimentos sociais pelo Autismo comecaram em meados de 1990, ap0s 0s estudos
de Kanner e Hans Asperger, no entanto, o trabalho de Asperger, escrito em Aleméo,
permaneceu desconhecido por varias décadas, mas foi traduzido para o inglés no inicio da
década de 1990 e rapidamente ganhou popularidade entre os pesquisadores do autismo e
ativistas (CARUSO, 2010, p. 31).

Em 1961, no Reino Unido, ap6s uma entrevista impactante de uma mae sobre seu filho
autista a8 BBC, foi fundada em 1962 a primeira associacdo no mundo de pais de criangas com
autismo, a National Autistic Society (NAS), com objetivo de “abrir uma escola para criangas
com autismo, uma residéncia para os adultos e criar um servico de informacéo e apoio para
outros pais” (MELLO et al., 2013, p. 13).

Segundo Caruso (2010, p. 41), somente em 1964 o ativismo em nome do autismo
comecou a florescer, quando Bernard Rimland apresentou uma perspectiva diferente sobre o
autismo, baseada na neurobiologia e fundou a American Society for Autism (ASA), hoje, um
importante centro de advocacia,

Afirma ainda a autora supracitada que atualmente as principais organizagdes sociais
sobre o autismo nos Estado Unidos sdo a Autism Society of America e Autism Speaks, com
objetivo de mobilizagdo social e informacional sobre o Autismo (CARUSO, 2010, p. 42 —
49).

De acordo com a National Autistic Society da Gra-Bretanha, desde 2009, ja havia um
total de 90 associacGes de autismo espalhadas por 56 paises em todo o mundo (FEINSTEIN,
2011, p. 76).

3.2.1 Os Movimentos Sociais Pelo Autismo no Brasil
No Brasil, hd uns 20 nos atrés, a realidade de quem tinha autismo era muito dificil,
pois a maioria das pessoas com deficiéncia era tratada como doentes, viviam presas em suas
casas ou em manicomios e eram excluidas da sociedade. O autismo era desconhecido pela
populacdo em geral e a medicina ainda ndo tinha muitos estudos cientificos sobre esse tema.
Somente a partir do final da década de 1970 que os movimentos das pessoas com deficiéncia
comegaram a surgir (LANNA JUNIOR, 2010, p. 12).
As pessoas com deficiéncia foram por muitos anos tratadas com desprezo e

desrespeito quanto aos seus direitos, 0 que as motivou a se organizarem em grupos e
promoverem um forte movimento de participacdo politica no &mbito do processo de
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redemocratizacéo do Brasil. (LOUREIRO MAIOR in LANNA JUNIOR, 2010, p.
10).

No entanto, foi somente na década de 1980 que comecaram a surgir campanhas de
orientacdo e conscientizacdo sobre o autismo no Brasil, a partir dai principiou-se a procura
pelos tratamentos e pela inclusdo da pessoa com TEA na sociedade. Desse modo, foram
surgindo as primeiras associag0es, em busca de apoio do Estado e de apoio Institucional
(MELLO etal., 2013).

A primeira associacao brasileira de autismo, formal, foi a Associacdo de Amigos do
Autista (AMA) criada em agosto de 1983, em S&o Paulo, por um grupo de pais que buscavam
conhecimento sobre o autismo e oportunidades de desenvolvimento e de garantia de direitos
para seus filhos (MELLO et al, p. 21 -22).

Em 1987, a AMA lanc¢ou nas redes de TV a campanha “Vocé sabe o que ¢ autismo? ”,
a qual acarretou uma grande repercussdo nacional. Depois, no ano de 1988 foi fundada a
Associacao Brasileira de Autismo (ABRA), com o intuito de unir as associagOes brasileiras de
autismo e fortalecer o movimento de luta de direitos dessas pessoas (MELLO et al, 2012, p.
23).

Além do surgimento de associacdes, acOes coletivas e individuais foram sendo
interpostas pelos pais e familiares, em busca de amparo juridico para os autistas. Em 2000, o
Ministério Pablico do Estado de Sdo Paulo (MPSP) entrou com uma Acdo Civil Publica
contra o Estado de Sdo Paulo, processo n°® 0027139-65.2000.8.26.0053 da 6% Vara da fazenda
Publica, solicitando tratamento de salde, educacional e assistencial as pessoas com autismo
do Estado de Sdo Paulo. A acdo foi exitosa com sentenga em 2001, estabelecendo varias
providéncias a inclusdo das pessoas com autismo do estado de Sdo Paulo (TIBYRICA, 2014,
online).

Em 2005, a Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas Autistas Mao Amiga também
entrou com uma Acdo Civil Publica contra o Estado do Rio de Janeiro, com o fim de
assegurar Diagndstico precoce e Tratamento para 0s autistas, processo n® 2005.001.035541-6
da 9% Vara da Fazenda Publica do Rio de Janeiro, que atualmente ainda tramita no Tribunal de
Justica (BATISTA, 2012, online).

Matérias em jornais e em redes de televisdo também comegaram a veicular sobre o
TEA. Em 2006, o Jornal O GLOBO publicou a matéria “A vida segregada do brasileiro
autista” da Jornalista Soraya Aggege, a qual mostrava relatos de pais e familias que
vivenciavam uma realidade dificil, seus filhos autistas viviam em condi¢des desumanas,

viviam em céarcere privado e desamparados pelo Estado. Essas familias ndo possuiam
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condigdes de arcar com as terapéuticas adequadas para seus filhos, que em geral sdo caras,

como o exemplo descrito no trecho a seguir:

SAO PAULO. Rafael, de 25 anos, finge que é passarinho, mas passou a vida
trancado. André, 20 anos, reza dias inteiros e grita o tempo todo. Leandro, 29,
engole esponjas de aco e cremes de cabelo. Jodo Guilherme, 11, come
compulsivamente. Eles se automutilam e agridem até suas méaes. Apesar de adultos,
serdo sempre meninos. Eles tém autismo, transtorno que atinge até 1,8 milhdo de
brasileiros, segundo estimativas médicas. O GLOBO encontrou varios desses
meninos reclusos em quartos vazios, fechados em pordes ou amarrados. Nenhum
deles recebe tratamento. Autismo ainda ndo é doenca tratada pela rede publica de
salde no Brasil. (...) - Infelizmente, eles sdo os meninos do pordo. Passam a vida
escondidos, trancados. Era assim antigamente e hoje em dia também. Temos visto
casos inclusive de meninos acorrentados, relata o neuropsiquiatra infantil Raymond
Rosenberg, especializado em autismo. (O Globo, 16/07/2006, O Pais, p. 18.).

O Rio de Janeiro foi o primeiro estado a considerar legalmente a pessoa com autismo
como pessoa com deficiéncia. A partir desses fatos, os movimentos de luta pelos direitos dos
autistas comecaram a ficar mais fortalecidos. Logo ap6s, em 2009, o Brasil passou a ser
signatéario da Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com deficiéncia. Diante
dessa Convencdo, a comparacdo da pessoa com autismo a pessoa com deficiéncia agregou
varios direitos aos autistas, que anteriormente ndo eram protegidos por nenhum arcabouco
juridico para gozar dos seus direitos fundamentais.

Outra Lei que deu inicio ao amparo Estatal aos autistas foi a Lei distrital n® 4.568 de
2011, denominada de Fernando Cotta, em homenagem ao pai de autista e presidente do
Movimento Orgulho Autista do Brasil (MOAB), que teve a participacdo ativa na criacdo da
Lei em comento. Essa norma instituiu, no ambito do distrito federal, “a obrigatoriedade de o
Poder Executivo proporcionar tratamento especializado, educacdo e assisténcia especificas a
todos os autistas, independentemente de idade” (FEDERAL, Cémara Legislativa do Distrito,
2017).

No entanto, o grande marco legal sobre o TEA no Brasil foi a Lei 12.764 de 2012, Lei
Berenice Piana, criada com a participagdo de pais militantes e ativistas da causa autista, dentre
eles o senhor Ulisses Batista e a senhora Berenice Piana, esta, cujo nome foi dado a lei pela
sua grande participacdo na sua formulacdo e luta pela causa. VVarios outros pais e associacdes,
como a MOAB, juntamente com a Comisséo de Direitos Humanos e os senadores Cristovam
Buarque e o Paulo Renato Paim foram de extrema importancia na formulacdo dessa norma
federal que proporcionou varios direitos as pessoas com TEA, bem como diretrizes para a
execucao de politicas publicas. Assim, em novembro de 2009, houve uma audiéncia com a
Comissédo de Direitos Humanos do Senado, a partir dela foi criado o Projeto de Lei 1631/11,
que se transformou na Lei 12.764 de 2012 (REVISTA AUTISMO, 2010).
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Esse PL 1631/11 trouxe varias fundamentacfes legais e relatos que embasaram a
problemaética da invisibilidade e desprotecdo das pessoas com TEA, é 0 que demonstra uma
parte de um dos relatorios da Relatora Deputada MARA GABRILLI:

Com essa introducdo quero dizer que, em minha pesquisa para a relatoria deste
projeto, tive a oportunidade de tomar contato com vasto material, realizei reunides,
seminarios e recebi manifestacdes das mais diversas formas. Tivemos acesso a
documentacdes de investigacBes promovidas pelo Ministério Pablico que relatam
casos absurdos de abuso dos direitos humanos — documentos sigilosos que ndo se
fardo presentes neste relatorio. Tive a oportunidade de me encontrar com
profissionais que trabalham no atendimento de autistas em diversas areas de
conhecimento, bem como com profissionais responsaveis pela defesa jurisdicional
dos direitos dessas pessoas. Tive contato com diversos autistas, com 0s mais
diferentes perfis. Autistas severos, que na idade adulta ainda ndo desenvolveram a
fala, ndo sdo alfabetizados e manifestam comportamentos agressivos intempestivos,
bem como pessoas com Sindrome de Asperger, sem nenhum comprometimento no
desenvolvimento cognitivo, mas com comprometimentos identificaveis da
linguagem, e severas dificuldades de interagdo social. (...) Esta Comissdo de
Seguridade Social e Familia pode ter certeza que o0 quadro de maus tratos, agresséo e
abandono é dramatico. Pessoas autistas estdo vivendo literalmente encarceradas
atrds de grades, convivendo com a insalubridade dos dejetos humanos e a
desnutricdo. Nesse contexto, a sindrome se intensifica, incluindo surtos e
automutilagdes impressionantes. (FEDERAL, Senado, 2011).

Hodiernamente, foram criadas vérias outras associacOes e acdes em prol dos direitos
das pessoas com TEA e da disseminacdo desse tema. Uma dessas acdes € o Movimento
Orgulho Autista do Brasil (MOAB), criado por pais e voluntarios em 2005, é uma
organizagao ndo governamental de &mbito nacional, sem finalidades lucrativas, que tem como
objetivo “buscar a melhoria da qualidade de vida para as pessoas diagnosticadas com autismo
e para as suas familias”. O MOAB desenvolve varias agdes e projetos, tais como: “audiéncias
publicas, sessdes solenes, atos publicos, palestras, cursos, encontros, seminarios, Prémio
Orgulho Autista, Projeto Anjos Azuis” entre varios outros. Uma grande agdo desenvolvida
pela MOAB e pelo senhor Fernando Cotta € a comemoragdo do dia 18 de junho como “O Dia
do Orgulho Autista”, essa a¢cdo mundial foi criada pela instituigdo Aspies for freedom com o
objetivo de combater a discriminacdo e a vergonha para com as pessoas com TEA
(MOVIMENTO ORGULHO AUTISTA BRASIL, 2012).

O primeiro ano de celebracdo do Dia do Orgulho Autista foi em 2005, com o tema
‘Aceitacdo; ndo cura’. “Nesse ano, foi realizada uma parada em Seattle, Washington (EUA)”.
Desde o primeiro ano desta acdo mundial o MOAB participou ativamente aqui no Brasil
(FEDERAL, Senado, 2011)

Uma recente forma de divulgacdo e conscientizacdo da populacéo brasileira sobre o
autismo foi a criagdo da primeira edi¢ao, em setembro de 2010, da “Revista Autismo”, que
aborda sobre os transtornos do espectro do autismo. Essa é a Unica revista que é especifica

sobre esse tema na América Latina, foi criada por pais e voluntarios, possui circulacdo



34

nacional e é totalmente gratuita. O contetdo da revista é bastante relevante para auxiliar pais e
profissionais na busca de conhecimento sobre o autismo (JUNIOR, Paiva, 2010).

Outro dia que marca o calendario mundial sobre a conscientizagdo do autismo ¢ o “Dia
Mundial do autismo”. A Assembleia Geral da Organizacdo das Nagbes Unidas (ONU)
decretou, em 18 de dezembro de 2007, o dia 2 de abril como o Dia Mundial de Consciéncia
sobre o Autismo (UN NEWS CENTRE, 2010). Esta data foi de grande relevancia a nivel
mundial, pois € uma acdo que tem como objetivo a conscientizacdo sobre o transtorno. No
Brasil, essa data também é comemorada com muitas agdes e eventos em varias cidades. Em
alguns municipios, como por exemplo, Rio de Janeiro e Fortaleza, esta data ja faz parte de
seus calendarios oficiais municipais, Lei N° 6801 de 2014 e a Lei N° 10.244 de 2014,
respectivamente. Nessas datas oficiais sdo feitas varias acdes, sendo uma das mais comuns a
iluminacdo de espacos publicos municipais de azul, que € a cor oficial do autismo.

Mesmo apds cinco anos da promulgacdo da Politica Nacional de Protecdo das Pessoas
com Autismo e de todas as conquistas supramencionadas, a realidade da maioria das pessoas

com TEA atualmente ainda é bem dificil.

As pessoas com transtornos do espectro do autismo, na sua maioria, tém
necessidades especiais durante toda a vida - assisti-las envolve cuidados muito
intensivos, desde a intervencdo precoce até sua velhice. (...) O impacto do autismo
sobre as familias é muito grande dos pontos de vista emocional, social e econdmico.
Pouquissimas familias tém condi¢des econémicas de arcar com o custo do
tratamento adequado e, para atender as necessidades geradas pelo autismo todas elas
dependerdo, em algum momento, de algum tipo de apoio institucional. (MELLO, P.
30, 2013).
O Transtorno do Espectro do Autismo e suas terapéuticas ainda ndo sdo muito
conhecidos pela populacdo em geral e a maioria das familias ndo tem apoio do Estado, por
isso, € necessario que haja a execucdo e o fortalecimento de politicas publicas para a

verdadeira inclusdo dessas pessoas na sociedade.

3.3 O AUTISMO EM FORTALEZA E OS MOVIMENTQOS SOCIAIS

Nao se sabe ao certo quando de fato foram iniciados os movimentos de luta sobre o
autismo em Fortaleza, mas, uma grande referéncia de luta do autismo na capital cearense foi a
criacdo da Casa da Esperanga. O Livro Autismo e Cérebro Social conta a historia da Casa da
Esperanca, que € uma institui¢do criada pela Dra. Fatima Dourado, em 1993, juntamente com
mais oito maes de criangas com autismo. O objetivo dessas mulheres era poder conceder o

direito dos filhos delas de estudar e estarem incluidos na sociedade, pois essas criangas
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estavam fora da escola regular por conta da sua condi¢do de ter autismo (DOURADO,
Fatima, 2012).

Assim, essas mulheres realizaram projetos e parcerias com o Poder Publico a fim de
assegurarem educacdo e tratamentos médicos e terapéuticos para seus filhos com autismo,
bem como, apds varios anos de lutas, elas conseguiram uma sede e também o credenciamento
com o Sistema Unico de Salde para expandir os atendimentos para os demais casos de
pessoas com esse transtorno, foi assim que surgiu a Casa da Esperanca, a qual funciona até os
dias atuais auxiliando os autistas e suas familias nessa jornada de luta pelo desenvolvimento
das pessoas com autismo (DOURADO, Fatima., 2012). A Dra. Fatima Dourado relata em seu
livro 0 desejo de criar uma escola inclusiva para seu filho e para os demais autistas, assim
surgiu a Casa da Esperanca:

No dia seguinte a expulsdo de Giordano, fui para o trabalho com o desejo de criar
uma escola especial para ele, uma escola da qual nenhuma crianca com autismo
fosse excluida por suas dificuldades. Talvez pela formacéo profissional ou pelas
dificuldades apresentadas pelos meus filhos, em especial Giordano, desde o inicio
idealizei ndo apenas uma escola, mas um centro onde se integrassem acGes de saude

e educacdo especializada para pessoas com autismo. (DOURADO, Fatima, 2012, P.
27)

Em 2008 foi criada a Associacdo Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas com
Autismo (ABRACA), apesar de ser uma organizacdo nacional, a sua sede é em Fortaleza.
Segundo ABRACA (2013), esta “tem a finalidade defender os direitos e promover a cidadania
plena das pessoas com autismo e de suas familias”. Uma grande acdo dessa associag¢do foi o
1° Encontro Brasileiro de Pessoas Autistas (EBA), que ocorreu nos dias 22 e 24 de setembro

de 2016, na Fabrica de Negdcios do Hotel Praia Centro, na cidade de Fortaleza — CE.

O EBA foi o primeiro encontro nacional idealizado, organizado e protagonizado por
pessoas autistas e teve como objetivo expor e debater questdes importantes que
afetam suas proprias vidas, promover seus direitos e 0 reconhecimento de seus
talentos, de suas vozes e de suas capacidades. Nao foi um encontro sobre autismo
com profissionais de salde esmiugando as caracteristicas do transtorno e definindo
tratamentos. Néo foi, tampouco, um encontro de familiares para falar das
dificuldades de se criar filhos autistas. O EBA foi um encontro de pessoas autistas
para tratar de suas préprias questdes e para fortalecer a construgdo de uma
identidade com base no autorreconhecimento enquanto sujeitos de direitos, tendo
como guia a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. (ABRACA,
2017).

Outra associagédo pioneira sobre o autismo em Fortaleza foi a Associagdo Cearense da
Sindrome de Asperger (ASCESA), criada em setembro de 2011 por pais e familiares para

trocarem experiéncias e buscarem por melhores tratamentos para seus filhos. Atualmente,
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outras associagdes também tém destaque no movimento de luta das pessoas com TEA em
fortaleza: Associacdo Fortaleza Azul (FAZ) e a Associagédo Pintando o Sete de Azul (APSA —
CE), as duas sem fins lucrativos, criadas em 2015 por pais de pessoas com autismo da cidade
de Fortaleza e regido metropolitana. Essas associacdes proporcionam diversas acdes e
projetos, tais como audiéncias publicas, cinemas inclusivos e encontros para seus associados e

todas as pessoas com autismo e seus familiares.

3.4 AUTISMO E OS MODELOS DA SOCIEDADE: DOENCA OU DEFICIENCIA?

Entender como 0s movimentos sociais sobre o autismo sugiram faz- se essencial para
compreender o lugar da pessoa com autismo na sociedade ou como ela € vista, quais suas
necessidades e quais seus direitos. Como ja exposto, a maioria dos associativismos sobre
autismo tiveram como objetivos primarios a busca de “terapéuticas” ¢ “tratamentos de saude”,
pois a pessoa autista geralmente era vista como uma pessoa “doente mental” e até hoje esse
estereotipo tende a persistir, pois toda a histdria de origem do autismo foi baseada no modelo
médico.

(...) modelo médico de deficiéncia, que definia a deficiéncia como uma patologia
localizada e restrita ao individuo, e que servia de base para a adocéo, pelo poder
publico, de politicas pablicas paternalistas para esse segmento. Como o modelo s6
previa a cura ou corre¢do das consequéncias corporais da lesdo, a resposta social
também sé se restringia ao oferecimento de oportunidades de reabilitacdo ou
integragdo, situacdes que demandavam apenas o esfor¢co proprio do deficiente para
alcancé-las a contento. (BONFIM, 2009. p. 123).

No entanto, ao longo de toda a discussdo sobre o lugar da pessoa com autismo, houve
uma grande mudanca de paradigma, quando houve a equiparacdo da Pessoa com transtorno
do espectro autista a pessoa com deficiéncia pela Lei Berenice Piana, tendo em vista que a
partir desse momento, houve a aplicacdo dos direitos e obrigacfes a essas pessoas com TEA
previstos na Convencdo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, esta
outorgada pela ONU em 2006, e ratificada pelo Brasil com status de emenda constitucional,
ou seja, internalizada como norma constitucional, por meio do Decreto Legislativo n°
186/2008 e do Decreto Executivo n® 6.949/2009. Ressalta-se que, a partir da Convencéo, o

conceito de deficiéncia ganhou uma interpretacéo diferente, quando define que:

Artigo 1°. Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condi¢Bes com as demais pessoas. (BRASIL, 2009).
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Com isso, o sentido de que a deficiéncia se d& unicamente pelo fator do impedimento
causado pela doenca, transtorno ou alteracdes fisicas por si s6 ndo sdo mais utilizados, e sim o
fator impedimento mais barreiras que obstruem e interferem na interacdo da pessoa com o
meio e a sociedade. Como afirma Mauricio Maia, ndo se apresenta como sendo “um conceito
unicamente médico”, passando assim a adotar um conceito que “prioriza a dimensdo social”
(MAIA, 2013). Desse modo, a deficiéncia ndo € vista mais como resultante unicamente das
caracteristicas pessoais e sim das respostas negativas do ambiente social que impede a real
inclusdo das pessoas com deficiéncia.

Atualmente, um novo modelo vem ganhando espaco socialmente: é o modelo de
diversidade. Esse modelo substitui o foco da capacidade para dignidade teorica, assim, a
diversidade humana é fonte de riqueza e toda diversidade deve ter garantida a dignidade
humana (CABRERO; RIZZO, 2008, p. 44).

J& existem varios movimentos sociais que buscam essa forma de inclusdo da pessoa
autista na sociedade em busca da aceitacdo. Dessa maneira, em um dos painéis do movimento
denominado “THE ART OF AUTISM”, A Arte do Autismo, que discutiu o significado de
neurodiversidade, Steve Silberman, um dos participantes, opinou que “classificar o autismo
como uma deficiéncia que merece apoio e acomodacdes razoaveis, em vez de classifica-lo
como uma doencga que precisa ser curada, ajuda a beneficiar a todos, inclusive pessoas com
deficiéncia intelectual severa” (MUZIKAR, D, 2016).

Com isso, comegou a surgir uma nova perspectiva de ativistas que exaltam a funcéo
cerebral atipica como uma identidade positiva, e ndo uma deficiéncia. O Movimento dos
Direitos Do Autismo (The Autism Rights Movement - ARM), também conhecido como o
Movimento de Cultura Autista, propde que o autismo ndo é uma doenca, mas um modo de ser
alternativo, ou seja, o autista faz parte da neurodiversidade (SOLOMON, Andrew, 2008).

Ao longo de toda a discussdo acima dos movimentos sociais e da historia do Autismo
e de seu lugar e classificacdo no mundo pode-se observar que ha uma tendéncia marcante de
“advocacy” por parte principalmente dos familiares das pessoas com TEA. Esse termo
advocacy nao faz parte do dicionario brasileiro e pode ser entendido como sendo a influéncia
da participagcdo dos cidaddos, ou seja, da sociedade civil, por meio de acOes de defesa
(passeatas, movimentos) a uma determinada causa, com o fim de influenciar nas decisdes
politicas e nas leis (BRELAZ, 2007). Essa tendéncia de defesa e participacio da sociedade s6
demonstra que a coletividade atual esta preocupada em dar condic6es de igualdade e protecéo

juridica para que as pessoas com TEA sejam incluidas socialmente.
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4 MARCOS LEGAIS DO AUTISMO

No mundo, cada pais e seus estados possuem legislacdes especificas sobre o autismo.
O presente topico ndo pretende descrever com exaustdo o historico sobre a origem dessas leis,
mas almeja fazer um apanhado geral das principais normas de prote¢do do autismo no mundo
e no Brasil.

O “The Combating Autism Act” ou o Ato de Combate ao Autismo foi um ato criado
pelo Congresso dos Estados Unidos, no qual foi aprovada a Lei n°® 109-416, no governo de
George W. Bush, visando combater a “epidemia” do autismo, por meio de pesquisas,
prevencdo e tratamentos. Essa acdo prop0Os a criacdo de um programa nacional de educacéo
para 0s médicos e para o publico sobre o autismo (BUSH, GEORGE W, 2006).

Na Europa, o Parlamento adotou em maio de 1996 a "Carta para pessoas com autismo,
apresentada no 4.° Congresso Autism- Europe em 10 de maio de 1992. No entanto, o
Conselho da Europa e a Unido Europeia (UE) ndo desenvolveram regras legais ou
instrumentos de lei rigidos e positivados especificos para as pessoas com autismo. Apesar
disso, os autistas encontram protecdo juridica por se enquadrarem dentro dos direitos as
pessoas com deficiéncia, tendo entdo como referéncia principal a Convencdo das Nagdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, na qual a Unido Europeia faz parte
desde 2010 (DELLA FINA, 2015, p. 29).

Um exemplo de lei europeia especifica é a Lei sobre o Autismo (Lei 135/2015) da
Itdlia, aprovada em agosto de 2015, que prevé disposicOes sobre diagnéstico, cuidados as
pessoas com autismo, assisténcia as familias, melhoria das condicGes de vida e a inclusdo na
vida social. Um ponto relevante sobre essa lei € que a cada trés anos, o Instituto Nacional de
Saulde atualizara as diretrizes sobre o tratamento de distarbios do espectro autista, de criancas
a adultos, baseado nas pesquisas e na evolugdo da ciéncia (DELLA REPUBBLICA,
SENATO, 2015).

Ainda a nivel internacional, cumpre mencionar a resolucdo 67/82, adotada pela
assembleia geral da ONU em 12 de dezembro de 2012, que abordou sobre as necessidades
socioeconémicas de individuos, familias e sociedades afetadas pelo transtorno do espectro do
autismo, disturbios do desenvolvimento e deficiéncias associadas” (DELLA FINA, 2015, p.
30). Outra também relevante resolucdo € a da Organizagdo Mundial de Saide — OMS, WHA
67.8, de 24 de maio de 2014, intitulada " Trabalhos Integrados e Coordenados para a Gestdo

do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)", apresentada na sexagésima sétima assembleia
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mundial da satde, com apoio de 60 paises, com o fim de implementar politicas publicas as
pessoas com TEA (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Nesse contexto de normas internacionais, a Convencao Internacional sobre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, ja citada anteriormente, pode ser considerada a lei mais
importante para as pessoas com autismo, tendo em vista ter sido um marco para 0sS
movimentos de lutas no campo dos direitos humanos. Foi a partir da Convencdo que
comecaram a surgir fundamentos legais especificos para a pessoa com autismo no Brasil

como a Lei Berenice Piana (Lei do Autismo).

Em termos praticos, a Conveng@o marca uma “mudanca de paradigma” nas atitudes
e abordagens referentes a deficiéncia. Altera a percepcdo tradicional das pessoas
com deficiéncia, possibilitando que elas deixem de ser vistas como alvo de caridade,
de assisténcia médica e de protecdo social. Consolida o entendimento de que a
pessoa com deficiéncia é sujeito de direito, capaz de reivindica-lo e tomar decisdes
para sua vida com base em seu consentimento livre e esclarecido, como membro
ativo da sociedade. De forma inovadora, define que a deficiéncia é uma condigéo
resultante de impedimentos entre a pessoa e seu entorno, cabendo aos governos e a
sociedade eliminar as barreiras de toda a natureza (art.1) (RIBEIRO in BRASIL,
2015, p. 137).

No que tange a salde, a Convencao da ONU, em seu artigo 25, enfatiza o direito que as
pessoas com deficiéncia tém a saude, sem qualquer forma de discriminacdo por conta da
deficiéncia, especialmente do acesso aos servicos de salde.

No Brasil, a Convencdo da ONU também deu origem a varias politicas publicas
governamentais, dentre elas o Plano Viver sem limites (Decreto n° 7.612 de 17/11/11) e a
Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS (Portaria n°® 793, de

24/04/12). Esta altima tem como objetivos:

Art. 4° S8o objetivos especificos da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia:

I - promover cuidados em salde especialmente dos processos de reabilitacdo
auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias;

Il - desenvolver acBes de prevencdo e de identificacdo precoce de deficiéncias na
fase pré, peri e pos-natal, infancia, adolescéncia e vida adulta;

[11 - ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de Locomogéo (OPM);
IV - promover a reabilitacdo e a reinsercdo das pessoas com deficiéncia, por meio do
acesso ao trabalho, a renda e a moradia solidaria, em articulagdo com os érgaos de
assisténcia social,

V - promover mecanismos de formacdo permanente para profissionais de sadde;

VI - desenvolver agdes intersetoriais de promogao e prevencdo a salde em parceria
com organizagdes governamentais e da sociedade civil;

VIl - produzir e ofertar informacBes sobre direitos das pessoas, medidas de
prevencdo e cuidado e os servigos disponiveis na rede, por meio de cadernos,
cartilhas e manuais;

VIII - regular e organizar as demandas e os fluxos assistenciais da Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia; e

IX - construir indicadores capazes de monitorar e avaliar a qualidade dos servigos e
a resolutividade da atencéo a satide. (MINISTERIO DA SAUDE, 2012).
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No Brasil, em 2007, especificamente na cidade do Rio de Janeiro foi promulgada a
primeira lei a considerar a pessoa com autismo como pessoa com deficiéncia, Lei municipal
n° 4.709, no entanto, esta lei foi vetada pelo entdo prefeito municipal, o veto foi derrubado,
mas no ano de 2008 o prefeito entrou com uma acdo contra a referida lei. Enquanto a agéo e
seus recursos ndo eram julgados no Supremo Tribunal Federal, militantes e pais de autistas,
como o senhor Ulisses da Costa Batista, decidiram apresentar, juntamente com a Defensoria
Publica Geral do Estado do Rio, uma representacdo contra o Estado Brasileiro perante a
Organizacdo dos Estados Americanos — OEA, com o fundamento de violacao dos Direitos das
Pessoas com autismo (BATISTA, 2012, online).

O grande marco nacional para os brasileiros com autismo e suas familias foi quando
passou a vigorar a Lei 12.764, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Esta lei, também conhecida como “Lei Berenice
Piana”, foi um marco na histéria de luta dos direitos das pessoas com TEA no Brasil, pois
antes de sua promulgacdo ndo havia uma normatizacdo especifica para os individuos com
autismo, assim, a luta das familias e desses individuos era ardua pela falta de um respaldo
legal direcionado para a realizacdo das politicas publicas de protecdo e de insercdo social
dessas pessoas.

A Lei Berenice Piana considerou oficialmente o brasileiro com autismo como sendo
pessoa com deficiéncia, pautou as diretrizes da Politica Nacional de Protecdo e reafirmou os
direitos fundamentais de inclusdo social da pessoa autista. Em 2014, houve o decreto
regulamentador (Decreto n°® 8368), o qual complementou a lei 12.764 com normas voltadas
especialmente a garantia do tratamento da pessoa com TEA pelo Sistema Unico de saude
(BRASIL, 2012).

Recentemente, em 2016, passou a vigorar o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ou Lei
brasileira de Inclusdo - Lei 13.146 de 2015, que teve o fim de ratificar as normas da
Convencéo Internacional da ONU no Brasil. Uma das principais mudancas ocasionadas pela
LBI é alteracdo na capacidade legal da pessoa com deficiéncia. Assim, a partir da LBI a
pessoa com deficiéncia possui a capacidade plena para realizar os atos existenciais da vida
Civil,

Art. 62 A deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa, inclusive para:

| - casar-se e constituir unido estavel;

Il - exercer direitos sexuais e reprodutivos;

Il - exercer o direito de decidir sobre o nidmero de filhos e de ter acesso a
informacdes adequadas sobre reproducdo e planejamento familiar;

IV - conservar sua fertilidade, sendo vedada a esterilizagdo compulsoria;
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V - exercer o direito a familia e a convivéncia familiar e comunitaria; e
VI - exercer o direito a guarda, a tutela, a curatela e a adogdo, como adotante ou
adotando, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas (BRASIL, 2012).

Essas recentes alteracGes legais na capacidade civil das pessoas com deficiéncia foram
essenciais para conceder mais autonomia e¢ “promover, em condi¢des de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais dessas pessoas, visando a sua inclusdo
social e cidadania” como propde a Lei Brasileira de Inclusdo. Todas essas mudancas refletem
na forma de como a pessoa com autismo deve ser tratada, ja que a LBI dita, em seu artigo 11,
que é necessario 0 previo consentimento e esclarecimento da pessoa com deficiéncia para
submeter-se a qualquer intervencgdo clinica ou cirurgica, a tratamento ou a institucionalizagdo
forcada. Além disso, a lei em comento dedica o capitulo Il todo sobre o direito & salde,
tecendo normas e diretrizes no sentido de garantir esse direito fundamental a todas as pessoas
com deficiéncia.

A nivel municipal, em Fortaleza, j& existe Leis ordinarias sobre o tema em estudo, a
Lei 10.579 de 2017, que “institui no ambito do municipio de Fortaleza, a semana municipal
de Conscientizagdo do Autismo e a Inclui no calendario Oficial de Eventos do Municipio”; a
Lei 10.244 de 2014, que “institui e inclui no calendario oficial do Municipio de Fortaleza o
Dia Municipal de Conscientizagdo do Autismo”. Também existem varios projetos de Leis
municipais que tramitaram na Camara Municipal de Fortaleza, com o fim de proteger e
assegurar os direitos as pessoas com autismo. No entanto, a maioria dos projetos foram

arquivados.

4.1 A REDE DE PROTECAO DOS DIREITOS A PESSOA COM AUTISMO NO ESTADO
DO CEARA

No estado do Ceara existe uma rede de protecdo a pessoa com deficiéncia e por
consequéncia a pessoa com autismo. Essa rede é composta pela Defensoria Publica do Ceara
que “promove acdes e atividades gratuitas relativas a protecdo e defesa dos Direitos
Humanos, envolvendo especialmente a preservacéo e reparacdo dos direitos de grupos sociais
vulneraveis” (DEFENSORIA PUBLICA DO ESTADO DO CEARA, site oficial). Faz parte
dessa rede também o Ministério Publico, instituicdo responsével por fiscalizar o cumprimento
das leis, a defesa dos interesses sociais e a responsabilizacdo civil e criminal dos infratores.
(MINISTERIO PUBLICO DO ESTADO DO CEARA, site oficial).

Outro componente de apoio as pessoas com deficiéncia é a Comissdo de Defesa dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDDPD) da Ordem dos Advogados do Brasil da
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Seccional do Ceara (OABCE), que tem como missdo a “defesa da sociedade civil, em especial
as pessoas com deficiéncia, e garantir que as prerrogativas dos advogados sejam estendidas ao
advogado com deficiéncia” (OABCE, 2012). Na mesma linha de atuacdo, a Comissdo de
Direitos Humanos e Cidadania (CDHC) da Assembleia legislativa do Ceara atua orientando e
defendendo os direitos violados de varios grupos vulneraveis incluindo o das pessoas com
deficiéncia.

Nesse mesmo contexto de orientacdo a sociedade civil atua o Grupo de Estudos
Aplicados em Direitos das Pessoas com Deficiéncia — (Arvore - Ser) da Universidade Federal
do Ceara — UFC, além de realizar pesquisas e a¢des de defesa dos direitos.

Os conselhos de direitos das pessoas com deficiéncia tém a funcdo de controle social
das politicas publicas, no Ceara, tem o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ceard (CEDEF) e o Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia de Fortaleza (COMDEFOR). Além dos conselhos ha a Coordenadoria Especial de
Politicas Publicas para os Idosos e as Pessoas com Deficiéncia (COPEDEF), vinculada ao
Gabinete do Governador do Estado do Ceard que “articula, acompanha e monitora a
formulacdo e implementacdo de Politicas Publicas de Garantia dos Direitos para os Idosos e
Pessoas com Deficiéncia” (PORTAL INCLUSIVO, 2015). Para finalizar a rede de protecéo e
cuidados das pessoas com autismo existem varias associa¢fes que realizam ac¢Ges de apoio

aos familiares e autistas do Ceara como ja citado anteriormente.

4.2 LINHA DE CUIDADO PARA ATENCAO A PESSOA COM AUTISMO NA REDE DE
ATENCAO PSICOSSOCIAL DO SUS

Um relevante marco legal a pessoa com autismo foi quando o Ministério da Saude e
outros parceiros criaram a partir de 2011 um grupo de trabalho que desenvolveu a Linha de
Cuidado para Atencéo a Pessoa com Autismo na Rede de atencdo Psicossocial do SUS. Esse
documento é de fundamental importancia para implementar a Politica Nacional de Protecdo
da Pessoa com Autismo e suas diretrizes no Brasil e ampliar o acesso das pessoas com TEA e
suas familias & Rede de Atencéo Psicossocial (RAPS).

A forma de organizacdo na Rede de Atencdo Psicossocial voltadas para a pessoa com
TEA é descrita na Linha de cuidados, comecando pela Atencdo Bésica (AB), que é a porta de
entrada e de apoio para 0 acompanhamento desde o pré - natal e o desenvolvimento ao longo
da vida, ofertando os cuidados bésicos de saude, o diagnostico, a prevencdo de agravos e
ofertas de reabilitacdo, além de servir de ponto articulador com os demais pontos de atengé&o.

Existem também os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), os quais sdo dispositivos
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de apoio aos profissionais de saude que atuam com a familia. Outros componentes da RAPS
sdo os Centros de Atencdo Psicossociais (CAPS), os quais atuam como servicos diversos de

referéncia para o cuidado de pessoas com TEA (BRASIL, 2015, pags. 93- 100), vejamos:

Conforme a Portaria MS/SAS n° 854/2012 (BRASIL, 2012a), os CAPS
podem oferecer um amplo conjunto de acBes voltadas a construcdo
de autonomia e insercdo social de pessoas em intenso sofrimento
decorrente de transtornos mentais, uso de 4&lcool e outras drogas efou
da ambiéncia. As diferentes abordagens, bem como a intensidade do
cuidado ofertado pelo CAPS, deverdo ser plasticas as singularidades
das demandas das pessoas com TEA e de suas familias e deverdo incluir outros
pontos de atengdo da salde e de outros setores que disponham de recursos
necessarios a qualidade da atencdo, como as Unidades Basicas de Saude, os Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER) e as institui¢des de ensino, os servicos de
assisténcia social, trabalho, esporte, cultura e lazer. (BRASIL. 2015, p. 101).

Outro importante componente da organizacdo da RAPS é a atencdo a Urgéncia e
Emergéncia, que no caso das pessoas com TEA, tem de haver uma atengdo maior, pois 0s
autistas podem expressar ou ndo o que sentem, tornando mais delicado o atendimento dos
profissionais a estas pessoas. Toda essa forma de organizacdo da RAPS, com os demais
componentes organizacionais, pode ser visualizado por meio do Diagrama que ilustra a Rede
de Atencéo Psicossocial e Agdes de Cuidado apresentado na Linha de Cuidados (Diagrama 1
anexo).

Além disso, a Linha de Cuidados também explica como se d& o processo de
diagnostico do Autismo: sempre levando em consideracdo o contexto e as vivéncias
apresentadas pela pessoa com TEA e sua familia, por meio de uma escuta qualificada da
familia e da pessoa em questdo e da observacdo livre em atividade, dirigida e ndo dirigida,
além de um registro em um prontuério de todo esse processo diagndstico. Esse diagnostico
deve ser feito por uma equipe multiprofissional, com experiéncia clinica para uma adequada
construcdo de um Projeto Terapéutico Singular (PTS). (BRASIL, 2015, Pags. 43 - 45). A
diretriz dos profissionais e da equipe de referéncia também é enfatizada pela linha de
cuidados:

E sempre importante, principalmente no caso do acompanhamento de pessoas com
TEA, acatar a escolha do usuario por alguém da equipe que ocupe o lugar do técnico
de referéncia. Este profissional e/ou tal equipe devem favorecer o cuidado continuo,
servir de ponte entre familias, os demais profissionais e os servi¢os e zelar pela
garantia de encaminhamentos necessarios de forma implicada, responsavel e
respeitosa. (BRASIL, 2015, P. 71).

Todos esses marcos e amparos legais foram e ainda sdo necessarios para a construcao
da rede de apoio e protecdo dos direitos das pessoas com autismo, mas somente as normas

positivadas ndo séo suficientes para garantir essa protecdo. Como a seguit:

O grau de sucesso de um programa depende diretamente do grau de sucesso na
obtencdo da acdo cooperativa de outros atores — governamentais e/ou ndo-
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governamentais, a depender do desenho do programa — cuja "obediéncia” ndo ¢ um
dado automatico. Na verdade, a taxa de sucesso depende da cooperagdo ndo apenas
dos agentes institucionalmente vinculados aos demais niveis de governo, mas de
centenas de potenciais beneficiarios e provedores, cujo comportamento precisa ser
coordenado (Stein, 1984). E isto ndo é um problema a ser constatado pelo avaliador,
mas um dado da realidade a ser incorporado a analise. (ARRETCHE, p. 50, 2001).

Assim, € necessario executar as normas e 0s programas por meio das politicas publicas
a serem implementadas a nivel federal, estadual e municipal, por meio dos gestores e
usuarios, avaliando a forma de implementacdo e formulacdo em um contexto de desafios
diversos.

Além de avaliar a execucdo dessas normas, grandes mudancas estdo ocorrendo por
conta desses marcos legais supramencionados, pois, agora existe um dispositivo normativo
especifico para punir a discriminacdo a pessoa com deficiéncia, considerada entdo crime,
conforme artigo 88 da Lei Brasileira de Inclusdo, que apregoa pena e multa para quem
“praticar, induzir ou incitar discrimina¢do de pessoa em razdo de sua deficiéncia”. Segundo
DE FARIAS et al; (2016, p. 254), “discriminar significa separar, estabelecer diferencas,
dispensar tratamento desigual ou injusto fundamentado na deficiéncia fisica, mental,
intelectual ou sensorial”, dessa maneira, pode-se inferir que qualquer atitude de omisséo ou
diferenca no tratamento ou na atencdo a salde da pessoa com autismo, por conta da sua
condicdo, pode ser caracterizada como sendo discriminatdria.

Outra mudanca advinda dos marcos legais ja descritos é 0 processo de
desinstitucionalizagdo de pessoas diagnosticadas com alguma deficiéncia, especialmente a
intelectual e o autismo, estas anteriormente vistas como doengas psiquiatricas a serem curadas
e ndo como deficiéncias. A desinstitucionalizagdo “consiste no processo de desconstru¢ao de
praticas manicomiais e constru¢do de novos saberes” com o fim de garantir os direitos
fundamentais e de cidadania (DA CRUZ GUEDES, 2010). Esse fato vem pela transformacéo
do modelo médico para um modelo da neurodiversidade, j& abordado neste estudo. Além
disso, o artigo 4° da Lei 12.764 ratifica que “a pessoa com transtorno do espectro autista néo
sera submetida a tratamento desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do
convivio familiar”, como também explica que nos casos de necessidade de internacdo médica
em unidades especializadas devem ser observadas as diretrizes da lei Lei n°® 10.708 de 2003,
que também visa a desistitucionalizacao.

Nessa mesma linha, a rede de atencdo psicossocial também executa o programa “De
Volta para Casa” que tem como objetivo “promover a desistitucionalizagdo e o auxilio-
reabilitacdo psicossocial para pessoas com transtornos mentais egressas de internacdo de
longa permanéncia” (BRASIL, 2015, p. 106).
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50 ATENDIMENTO MULTIPROFISSIONAL AS PESSOAS COM TEA

Ap0s as primeiras descricoes sobre 0 autismo, comegaram a surgir varias pesquisas
sugerindo que, para um diagnostico de um transtorno do autismo, deve-se constatar “um
desenvolvimento anormal com prejuizos nas areas de socializacdo, linguagem e alteracGes
comportamentais, nos trés primeiros anos de vida” (VOLKMAR, 2005). Esse diagndstico néo
¢ feito com exames, mas com testes clinicos baseados em observacdo de comportamento e
comparagdo com os pares cronolégicos (AMERICAN PSYCHIATRIC PUB, 2017).

O atendimento mutiprofissional ¢ muito importante para o desenvolvimento do
individuo com autismo, ndo so essa diretriz, mas todas as normas que garantem uma politica
de protecdo a essas pessoas. Assim, segundo Peduzzi (2001), o trabalho realizado por uma
equipe multiprofissional consiste em um trabalho “que se configura na relacao reciproca entre
as multiplas intervengdes técnicas e a interacdo dos agentes de diferentes areas profissionais”.
Essa equipe multidisciplinar desenvolve agdes ao longo de toda a vida para a pessoa com
autismo se desenvolver e ter melhor qualidade de vida.

Para a realizacdo das terapéuticas do autismo, a pratica revela a atuacdo de varios
especialistas, especialmente de neurologistas e psiquiatricas para a avaliacdo diagndstica e
terapia medicamentosa. Ha também a atuacdo de psicologos para o0 acompanhamento
comportamental, fonoaudi6logos para o desenvolvimento da linguagem, terapeutas
ocupacionais para o desenvolvimento da autonomia e adequacédo sensorial, psicopedagogos
para auxiliar no aprendizado, fisioterapeutas para auxiliar nos casos em que ha dificuldades
motoras entre outros profissionais essenciais para um desenvolvimento fisico e social
adequado, como educadores fisicos, assistentes sociais, todos esses profissionais devem
realizar o atendimento individual e em equipe de modo a abranger a especificidade de cada
individuo, bem como entender as necessidades da familia (BRASIL, 2014).

Existem vérias terapias que comprovadamente ajudam no desenvolvimento e na
autonomia das pessoas com autismo. No entanto, a Unica certeza que os especialistas tém é
gue essas terapias de estimulacdo devem comecar o mais cedo possivel e em conformidade
com as necessidades individuais de cada crianca, favorecendo a autonomia e
consequentemente a qualidade de vida (RIBEIRO, 2010).

A Analise do Comportamento Aplicada (Applied Behavior Analysis- ABA) tem sido
bastante utilizada como terapéutica para pessoas com autismo, visto que realiza a

identificacdo de comportamentos e habilidades que precisam ser melhorados, a fim de que
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intervencOes efetivas sejam desenvolvidas para esses individuos (PIMENTEL, Siglia et al,
2013).

Outra intervencdo bastante aplicada ao TEA € o Treatment and Education of Autistic
and related Communication-handicapped Children (TEACCH) “é um servigo e programa de
treinamento profissional”, esse programa teve inicio na Universidade da Carolina do Norte em
1972 pelo Ph. D Eric Schopler, que ofereceu diversos servicos para o publico com autismo,
tais como pesquisas, treinamentos e intervencdes clinicas. Essa abordagem também conhecida
como “Ensino Estruturado” propde intervengdes das dificuldades dos individuos baseadas em
observacoes e estudos (MESIBOV, Gary B.; SHEA, Victoria, 2010).

Além de intervencBes e de terapéuticas adequadas, a duragdo e a frequéncia destas
também sao fatores essenciais para um auxilio eficaz no desenvolvimento das pessoas com
autismo, de acordo com os especialistas da organizacdo Autism Speaks, que criaram um Kit de
ferramentas para auxiliar as familias nos 100 primeiros dias apds o diagnostico, existe a
recomendagdo de um intensivo de 25 a 40 horas de intervengdo estruturada por semana
especialmente durante o periodo pré-escolar, sendo que cada tipo de terapéutica deve ter uma
duracdo de cerca de 45 minutos, com a frequéncia do servico de pelo menos trés dias por
semana (DAWSON, G. et al., 2010a, pag. 34).

5.1 DIFICULDADES ENFRENTADAS PELAS FAMILIAS

Conhecer as dificuldades que as familias e as pessoas com autismo enfrentam para
alcancarem uma verdadeira inclusdo social é imperativo para realizar uma avaliacdo adequada
dos atendimentos multiprofissionais.

Existem varios estudos que apontam as principais necessidades e problemas das
familias que tém pessoas com TEA em seu nucleo familiar. Pode-se dizer que a primeira
dificuldade citada é da demora do diagndstico ou mesmo de ter um diagnostico, a incerteza do
que estd causando o desenvolvimento atipico em seus filhos e o tempo de espera pelo
fechamento do diagnéstico. Ap6s o diagnostico, a aceitacdo da condicdo do autismo, o grande
mistério que ainda circunda esse transtorno: o de ndo saber o que realmente causa 0 TEA, a
falta de informacdo sobre os atendimentos terapéuticos necessarios, a perspectiva de uma
possivel cura, as davidas de como serdo realizadas as terapéuticas de seus filhos ou a auséncia
de politicas publicas e governamentais de apoio sdos os principais obstaculos relatados pelas
familias (NOGUEIRA, 2011).
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Outra grande dificuldade encontrada pelas familias é o custeio das terapéuticas, bem
como a responsabilizacdo da familia por parte de um dos possiveis provedores de ter que ficar
com o papel de ser o cuidador, pois a grande maioria das pessoas com autismo precisa de um
cuidador para vida toda. Desse modo, ter o diagnostico do TEA em algum individuo de uma
familia modifica a estrutura familiar desta. Muitos pais até desistem de trabalhar ou mesmo
tém de reduzir sua carga horaria no trabalhado para conseguir dar o apoio ao filho. Isso tudo
mexe com a dindmica familiar e também afeta a condicdo econdmica da familia de modo
negativo. Um estudo realizado nos Estados Unidos indicou que pais com filhos autistas
trabalham sete horas a menos por semana fora de casa do que os pais com filhos neurotipicos
(BUESCHER, 2014, pég. 724).

Ao considerar a influéncia das dimensdes do peso subjetivo sobre o bem-estar dos
cuidadores, descobrimos que especialmente a realizacdo e os problemas de salde
mental e fisica estavam relacionados ao bem-estar dos pais de criangas com ASDs.
Além disso, as andlises de subgrupos mostraram informacfes interessantes sobre as
varias associagdes entre o bem-estar dos cuidadores e as dimensBes do fardo
subjetivo. Embora alguns aspectos da carga subjetiva, como a salde mental, tenham
influenciado negativamente o bem-estar entre todos os subgrupos de cuidadores, 0s
problemas financeiros foram especialmente relevantes par ao bem-estar dos
cuidadores com alta carga. Além disso, o cumprimento especialmente influenciou o
bem-estar entre os cuidadores em uma situacdo relativamente ruim (ou seja, alto
fator subjetivo ou Qol de familia baixa). Ao receber suporte, foi particularmente
relevante para o bem-estar dos cuidadores em uma posi¢édo relativamente boa (ou
seja, baixa carga subjetiva ou alta familia Qol) (HOEFMAN, 2014, pag. 1944).

Desse modo, a sobrecarga familiar € um grande fator vivido pelas familias das pessoas
com TEA e também as dificuldades econémicas pelo grande dispéndio com terapéuticas,

medicamentos, transporte, e, em alguns casos, alimentacéo especial.

De uma forma geral os resultados encontrados através do estudo de andlise
multivariada confirmam a realidade perversa, ja escrita, de quem mais precisa mais
gasta - guem menos tem mais gasta, e de que isso representa a auséncia do Estado na
necessidade dessas familias e é por isso que as estruturas denominadas Casas
Lares/Residéncias Protegidas e Escola sdo demandas inelasticas, onde os gastos se
impdem independente da renda. Tal realidade é diferente de varios paises onde ha
Programas Assistenciais Publicos. (CAMARGOS, J. W., 2010, pag. 38).

Segundo Buescher (2014), “o custo para apoiar um individuo com uma deficiéncia
intelectual ou autismo durante sua vida é de 2,4 milhdes de ddlares nos Estados Unidos e 1,5
milhdes de Libras esterlinas no Reino Unido”, além disso, o autor pesquisou os principais
componentes de gastos, dentre eles: os servicos de educacdo especial para as criangas
combinadas com a diminui¢do de produtividade trabalhistas dos pais dessas e nos adultos:
cuidados com residéncia compartilhada e satde. Nesses custos ndo entraram 0s gastos com
beneficios previdenciarios. Concluiu o pesquisador também que os gastos médios com 0s

adultos eram maiores do que com as criangas.
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Resumidamente, pode-se inferir que as principais demandas das familias com uma
pessoa com autismo sdo a de ter o diagndstico, atendimentos multidisciplinares de salde e
apoio governamental para lidar com a condicdo. A revista Galileu relatou alguns casos de

dificuldades para um tratamento adequado:

Depois de trés anos para conseguir o diagnostico, veio uma fila de espera de dois
anos para uma terapia pelo SUS. Sem condi¢cdes de pagar por um tratamento
privado, Adriana foi a propria terapeuta do filho, com ajuda de maées de autistas de
outros paises, que disponibilizaram informacdes em blogs pessoais. Ndo demorou
muito para ela criar o seu, chamado Autismo Projeto Integrar, com dicas para outros
pais, em paralelo com sua atuacdo como coordenadora do grupo de pais da ONG
Autismo e Realidade. (REVISTA GALILEU, 2015).

Com todas essas necessidades, uma maneira de acalentar o stress vivido pelos pais e
pelos familiares das pessoas com autismo € estes serem apoiados por uma equipe
multidisciplinar qualificada, que acolha a familia desde o diagndstico e em todo o processo de
atendimentos terapéuticos, que escute as preocupacdes e dividas desses familiares, a fim de
que essas familias se sintam mais aptas a ajudarem seus filhos a enfrentarem as barreiras

sociais.

5.2 PREVALENCIA

O Autismo vem ganhando mais atencdo de pesquisadores e sua discussdo vem cada
vez mais ganhado espaco na midia e nos meios de comunicacdo, devido ao alarmante numero
de pessoas que hoje estdo sendo diagndsticadas. Ainda ndo existem dados definidos no Brasil
do real nimero de pessoas afetadas por esse transtorno, no entanto, os pesquisadores estimam
gue haja em torno de dois milhGes de pessoas no Brasil e existem cerca de 70 milhdes de
pessoas com autismo no mundo, segundo a Organizacdo Mundial de Saude.

Esses dados sdo alarmantes no mundo todo, tendo em vista que 0s nimeros de casos
séo crescentes. Segundo CHRISTENSEN, Deborah L. et al (2016), por meio do Centers for
Disease Control and Prevention (CDC), aproximadamente “l1 em cada 68 criangas foram
identificadas com transtorno do espectro do autismo (ASD), em criancas de 8 anos, cujos pais
ou responsaveis residem nos Estados Unidos”, conforme as estimativas da Rede de Autism
and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM).

A Prevaléncia do autismo no Brasil ainda ndo pode ser quantificada pela falta de
pesquisas epidemioldgicas, bem como no ultimo censo de 2010 ndo houve dados sobre o
autismo. No entanto existem algumas estimativas, como no livro Retrato do Autismo no

Brasil (p. 41, 2013), onde foram coletados alguns dados e feitas algumas estimativas, assim,


https://autismoprojetointegrar.wordpress.com/
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“a partir da média mundial de prevaléncia de estudos epidemioldgicos, as quais consideraram
que o Brasil possui cerca de 1, 2 milhdo de pessoas com autismo e necessitaria de quase 40
mil institui¢Oes para cuidar de seus cidadaos”. A partir deste estudo, pesquisadores apontam,
atualmente, mais de 2 milhdes de brasileiros com TEA.

No Estado de Santa Catarina, a prevaléncia de autismo encontrada foi de 1,31 para
cada 10.000 habitantes no ano de 2006 (FERREIRA, 2008). No Ceara, também ndo ha dados
oficiais do nimero de pessoas com autismo, no entanto, existem alguns dados sobre o nimero
de alunos com autismo matriculados nas redes regulares de ensino do Estado do Ceara da
Secretaria da Educacdo, especificamente da Célula de Gestdo de Dados e Avaliacdo
(CEGDA), que informou terem sidos matriculados no ano de 2016 um total de 2.548 alunos

com autismo, conforme tabela anexa (anexo).

5.3 LOCAIS DE ATENDIMENTOS ESPECIFICOS PARA PESSOAS COM AUTISMO:
CENTROS DE REFERENCIA X CAPS

Atualmente, os Centros de Atencdo Psicossocial realizam uma boa parte dos
atendimentos de pessoas com TEA, isso ocorreu apds a reforma psiquiatrica, que consistiu em
uma transformacao social “de saberes e praticas em relagdo a loucura”, houve a destruicao de
manicOmios e em substituicdo a estes surgiram os CAPS, regulamentados conforme a portaria
do n°. 336, de 19 de fevereiro de 2002. Os CAPS “devem estar capacitados para realizar
prioritariamente o atendimento de pacientes com transtornos mentais severos e persistentes
em sua area territorial, em regime de tratamento intensivo, semi-intensivo ¢ ndo intensivo”
(DA CRUZ GUEDES, 2010).

No entanto, essa pratica de atendimento de pessoas com TEA nos CAPS receberam
bastantes criticas, especialmente pelos familiares dos autistas e até meédicos, justamente por

acreditarem que o autismo é uma deficiéncia e ndo uma doenca mental:

Por serem extremamente mal estruturados, os CAPS, na pratica, estdo longe do ideal
para atendimento, principalmente daqueles que necessitam de tratamento mais
complexo como é o caso do autismo, conforme foi defendido até pela Associacao
Paranaense de Psiquiatria. O Conselho Federal de Medicina (CFM), por meio da
Consulta CFM 8.589/10 também considerou antiéticas as condi¢des de seguranca do
CAPS para a assisténcia médica aos pacientes e ao proprio ato médico (DO POVO,
Gazeta., 2014).

Em contrapartida, os que defendem que os CAPS s&o esséncias para os atendimentos
das pessoas com TEA, argumentam que 0s servigos prestados por esses centros organizam

“uma rede substitutiva ao Hospital Psiquiatrico no Pais”, além de “promover a inser¢ao social
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das pessoas com transtornos mentais através de acOes intersetoriais; regular a porta de entrada
da rede de assisténcia em satde mental na sua &rea de atuacdo e dar suporte a atencdo a saude
mental na rede basica” (BRASIL, p. 27, 2005).

Nesse contexto, ndo ha locais definidos como sendo ideais para os atendimentos das
pessoas com TEA, porém, a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista garante a atencdo integral as necessidades de saude
objetivando o atendimento multiprofissional especializado. Assim, militantes da causa lutam
por centros especializados e clinicas escolas. A Sra. Berenice Piana, mae de um rapaz com
autismo e um dos autores da politica nacional, por meio de seu ativismo, criou uma clinica
escola na cidade em que reside, Itaborai — Rio de Janeiro. Essa clinica escola mostrou-se um
local eficaz para atender as pessoas com autismo (UOL, noticias, 2016).

Além das clinicas escolas, existem varios centros de referéncias em atendimento as
pessoas autistas no Brasil, um deles é o Instituto de Psiquiatria (IPq) do Hospital das Clinicas
(HC) da Faculdade de Medicina da USP (FMUSP), que segundo o site da Universidade de
Sdo Paulo, USP (2012), atende cerca de 600 pessoas autistas no Programa Autista
(PROTEA).
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6 RESULTADOS E DISCUSSOES

Para cumprir com o objetivo geral desta pesquisa, avaliar os atendimentos
multiprofissionais pelo SUS, foram escolhidos intencionalmente trés grupos de pessoas como
participantes para responder aos questionarios. O primeiro grupo (GRUPO A) foi formado
pelos pais ou representantes legais de pessoas com autismo atendidas em trés centros de
referéncia em Fortaleza - CE conveniados pelo SUS; o segundo grupo (GRUPO B) foi
formado pelos profissionais que atendiam as pessoas com autismo nos trés centros de
referéncia e o terceiro grupo (GRUPO C) foi composto pelos gestores e representantes dos
centros de referéncia de autismo pesquisado e pelos responsaveis pela sadde publica no
municipio de Fortaleza. Assim, ap6s a autorizacdo do parecer do Comité de Etica e de
Pesquisa, comecou a aplicacdo dos questionarios, no final de dezembro de 2017, perfazendo

um total de 123 questionarios, sendo 97 do Grupo A, 23 do Grupo B e 03 do Grupo C.

Grupo A

O questionario aplicado ao Grupo A - Pais e Representantes legais foi um
questionario com perguntas abertas e fechadas, mas, a maioria das respostas foi parecida. Os
indicadores analisados foram os seguintes: faixa etéria, renda, modo de encaminhamento,
tempo de espera, tipos de terapéuticas, duracdo dos atendimentos, frequéncias dos
atendimentos, forma de custeio das terapias, satisfacdo dos usuarios concernente aos
atendimentos, preparacdo dos profissionais para atender as pessoas com autismo, possiveis
problemas encontrados pelas pessoas com TEA.

Em relacdo a Faixa Etaria, a Tabela 1 revelou que existem poucos adultos nas
instituicGes pesquisadas, somente 06 adultos de um total de 97 participantes ainda estdo
realizando acompanhamentos terapéuticos. Segundo Howlin (2004 p. 226 - 227), habilidades
funcionais em autistas adultos dependem dos suportes oferecidos pelos servicos sociais, pelos
familiares e investimentos em educacdo e em profissionalizacdo. Além disso, a Autora explica
que nos Estados Unidos' o nimero de servicos para as criancas tem crescido, mas, para 0s
adultos, esse crescimento ndo acompanha a mesma proporcao, especialmente no estimulo ao

emprego.

! Cumpre esclarecer que grande parte dos estudos que fundamentaram os dados e as afirmacdes desta pesquisa
foram dos Estados Unidos tendo em vista o Brasil ndo ter significativas pesquisas avaliativas, bem como néo ter
estatisticas para corroborar ou mesmo comparar com os dados colhidos no presente estudo.
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Tabela 1 — Instituicdes de Atendimentos X Faixa etaria

CENTRO A CEN;RO CENTRO C TOTAL

0-3 anos 2 2 1 5
4-6 anos 11 7 1 19
7-10 anos 9 15 5 29
11-15 anos 7 10 12 29
16-19 anos 2 4 3 9
20-30 anos 5 1 0 6
36 39 22 97

TOTAL
Fonte: elaborada pela autora

Como ja exposto ao longo do desenvolvimento, sabe-se que o autismo ndo tem cura,
por ndo ser uma doenca e que a pessoa com autismo precisa ser acompanhada até o final da
vida. Com esse recorte, fica demonstrado que o Estado deve fortalecer as politicas publicas e
ofertar mais atendimentos terapéuticos para o publico adulto, tendo em vista que este precisa
de suporte para ter mais autonomia. Ademais, esse resultado também estimulou alguns
questionamentos a esta pesquisadora: Atualmente, onde estdo os autistas adultos? Sera que
essas pessoas estdo escondidas em suas residéncias ou mesmo institucionalizadas? Eles
conseguiram terminar seus estudos? Conseguiram entrar no mercado de trabalho? O fato é
que essas pessoas precisam ser urgentemente incluidas na sociedade.

O indicador atendimento por faixa etaria dos participantes também mostrou,
conforme figura 1, que o nimero de criancas de 0 a 3 anos foi também bastante reduzido,
apenas 05 criancas estdo realizando o atendimento multiprofissional, esse nimero pode
indicar que os locais pesquisados ndo oferecem a quantidade necesséria de atendimentos para
realizar a estimulacdo precoce. Esse resultado também pode sugerir que existem poucos
diagnosticos em criancas antes dos trés anos. De acordo com Flores et. Al, (2013) os
diagnosticos de TEA sdo feitos tardiamente no Brasil, tendo em vista que os profissionais de
salde, como os pediatras, ainda estdo despreparados para detectar os sinais de risco em bebés.
Sobre a importancia da estimulagdo precoce, DAWSON, Geraldine (2008, pag. 20) concluiu
que, estudos avaliativos sobre a estimula¢do precoce em bebés com autismo revelaram uma
melhora nos processos bioldgicos desses individuos, pois atenuam os efeitos prejudiciais
sobre o desenvolvimento da pessoa, além disso, intervencdes adaptadas podem melhorar na
qualidade de vida dessas pessoas e de suas familias. Quanto ao diagnostico precoce, a
Academia de Pediatria Americana recomenda que todas as criangas sejam avaliadas para risco
de autismo aos 18 meses de idade (DAWSON, 2010b, p. e22). Da mesma forma, o
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Departamento de Pediatria do Desenvolvimento e Comportamento da Sociedade Brasileira de
Pediatria (SBP) recomenda que os profissionais de salde a partir dos 18 meses utilizem um
“instrumento de triagem de indicadores do TEA chamado Modified Checklist for Autism in
Toddlers (M-CHAT)” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2018).

Figura 1 - Centros de atendimento X Atendimento por faixa etaria
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Fonte: elaborada pela autora

Ainda sobre a faixa etaria, os usuérios de 04 a 10 anos é a faixa etéria de maior
prevaléncia, em seguida os pacientes de 11 a 15 anos também possuem uma prevaléncia
significativa em relacdo as demais idades. Esses resultados podem demonstrar que os pais €
familiares realizam as terapéuticas sobretudo quando seus filhos estdo na fase pré-escolar e
escolar.

Em relacdo a Renda familiar dos participantes, 29 participantes declararam
espontaneamente que ganhavam o Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC, sendo esta a
Unica fonte de renda da familia. De acordo com SANTOS, Wederson (2011), que realizou
uma pesquisa com 30 pessoas com deficiéncia, que recebem esse beneficio assistencial, o
beneficio € um instrumento que garante seguran¢a na renda para 0S consumos basicos
esséncias e para “proteger os beneficiados e suas familias da situacdo de vulnerabilidade
social”. Essas inferéncias também podem ser constatadas na presente pesquisa, pois a maioria

dos participantes declarou espontaneamente que ndo tinham emprego ou que deixaram o

emprego para cuidar de seus familiares com autismo.
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Cumpre destacar que grande parte dos pacientes atendidos pelos centros conveniados
ao SUS possui baixa renda, conforme a Figura 02, ganhando um sal&rio minimo ou menos
que isso, desse modo, o Beneficio de Prestacdo Continuada é essencial, conforme apregoa o
Art. 3° do decreto regulamentador da Politica Nacional de Protecdo & Pessoa com TEA, que
garante essa protecdo social com fundamento na Lei de assisténcia Social — Lei 8.742 de
1993.

Figura 2 - Renda familiar dos usuérios dos Centros de atendimentos da pesquisa
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Fonte: elaborada pela autora

Quando se perguntou aos familiares participantes qual foi o Modo de
Encaminhamento do paciente para as instituicdes pesquisadas, foram obtidas as seguintes

respostas referentes a esse indicador, conforme Tabela 2 abaixo:
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Tabela 2 — Centro de Atendimento X Modo de Encaminhamento
CENTRO CENTRO

CENTRO A B C

Pelo Posto de Saude: 7 27 10
Procurou por conta Prépria: 8 0 2
Indicacéo de terceiros: 13 5 1
Encaminhamento da escola: 2 3
Outras formas: 5 6

Fonte: elaborada pela autora

As outras formas de encaminhamento declaradas foram: pelo Albert Sabin, pelo
NUTEP, pelo CRAS, pelo SOPAL, pelo Hospital Mental de Messejana, entre outros locais.

Esse indicador demonstrou que a Unidade Basica de Saude (UBS) esta cumprindo o
seu papel de identificar os riscos da deficiéncia e encaminhar os pacientes para os centros de
atencdo especializada, pois a maior parte dos participantes da pesquisa declarou que foi
encaminhada pelo Posto de salde para os centros de atendimento especializado. A UBS deve
enfatizar essa a¢do para que pessoas ndo venham a ficar desassistidas.

No que concerne ao Tempo de Espera para Vaga nas instituicbes pesquisadas, as

respostas obtidas foram assim codificadas na Tabela 3:

Tabela 3 — Centros de Atendimentos X Tempo de Espera para conseguir vaga

CENTRO
CENTRO A CENTRO B C
IMEDIATO 4 1 5
DIAS 2 8 5
MENOS DE 1 ANO 17 18 11
1 ANO 8 11 0
2 ANOS 4 1 0

3 ANOS 1

Fonte: elaborado pela autora.

Os resultados obtidos detectaram que a maioria das pessoas esperou menos de um ano
para realizar os atendimentos. Porém, cabe elucidar que o ideal seria que todos conseguissem
atendimento de imediato para evitar atrasos ou prejuizos no desenvolvimento do paciente.
Conforme dita o Art. 3° da Lei 12.764/2012, o qual afirma que o atendimento
multiprofissional é direito da pessoa com TEA. Além disso, em todos 0s locais pesquisados
ficou claro haver fila de espera para o atendimento. Esse tempo de espera existente por falta
de vagas pode indicar que a rede do SUS precisa de mais organizagéo e articulacdo em rede.

A Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com TEA ilustrou como a Rede deve realizar
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suas agdes e itinerarios (Diagrama 02 anexo). Desse modo, enfatiza-se mais uma vez a
necessidade do diagnostico mais cedo e da estimulacdo precoce para o melhor
desenvolvimento da pessoa com TEA.

No tocante aos Tipos de Terapéuticas realizadas pelos usuarios nos centros de
referéncias pesquisados, tabela 4, observou-se que a terapia ocupacional, a fonoaudiologia e a
psicologia sdo os tipos de terapéuticas realizadas pela maioria dos usuérios participantes,
respectivamente 59, 58 e 56 pessoas eram assistidas por esses profissionais. No entanto,
cumpre informar que no Centro C néo estdo sendo realizados atendimentos multiprofissionais,
mas somente o atendimento médico com Psiquiatra a cada trés meses. Isso estd ocorrendo por
diversos fatores, especialmente pela falta de estrutura do local e pela falta de profissionais
para atender a grande e complexa demanda das pessoas com TEA. Essa falta de atendimento
multiprofissional vai de encontro com uma das diretrizes da Politica Nacional do Autismo,
que preconiza que para haver a atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com
transtorno do espectro autista, deve-se ter como objetivos: “o diagndstico precoce, 0
atendimento multiprofissional ¢ o acesso a medicamentos ¢ nutrientes” (BRASIL, 2012).
Dessa maneira, ofertar as terapéuticas necessarias para o desenvolvimento da pessoa com

TEA é um direito desta e um dever do Estado.

Tabela 4 — Centos de Atendimentos X Tipos de Terapéuticas Realizadas pelos Usuarios

Psicologia  Terapia Ocupacional Fonoaudiologia Fisioterapia  Psicopedagogia  Psiquiatria

CENTRO A 33 34 32 12 22 0
CENTRO B 23 25 26 7 16 0
CENTRO C 0 0 0 0 0 22

Fonte: elaborada pela autora.

Em consideracdo a Duracao dos Atendimentos, tabela 5, os usuarios responderam
que os atendimentos duram em média 30 minutos. No centro A, a maior parte respondeu que
os atendimentos duram em torno de 45 minutos e nos centros B e C os atendimentos sdo de 30
minutos. De acordo com a Portaria do Ministério da Sadde de N° 1.820/2009, em seu Art. 3°
“Toda pessoa tem direito ao tratamento adequado e no tempo certo para resolver o seu
problema de satde”. Dessa maneira, a duracdo dos atendimentos terapéuticos individuais
parece ser razoavel, apesar da frequéncia e da duracdo dos atendimentos terem se mostrado

muito aguém em relagdo a estudos realizados no exterior como sera demonstrado adiante.
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Tabela 5 — Centros de Atendimentos X Duracéo dos Atendimentos

CENTRO
CENTRO A CENTRO B C
30 minutos 5 37 22
40 minutos 12 2 0
45 minutos 17 0 0
60 minutos 2 0 0

Fonte: elaborada pela.

Nesse mesmo contexto, a Frequéncia dos Atendimentos oferecidos pelos centros
pesquisados teve varia¢fes — Figura 3. O centro A oferta a maioria dos atendimentos de duas
a trés vezes por semana, dependendo da necessidade do paciente. Ja o centro B oferta quase
todos os seus atendimentos uma vez por semana e o centro C, como j& exposto anteriormente,
s0 oferta atendimento do psiquiatra a cada trés meses por paciente.

Os dados demonstraram que a frequéncia nos atendimentos variou muito nos centros,
especialmente no centro C que ndo ha atendimentos multiprofissionais, apenas atendimentos
médicos e isso impediu uma comparacdo entre os locais, além de demonstrar que falta uma
padronizacdo da forma de atendimento dos centros de atencdo a pessoa com autismo,
revelando uma grande desorganizagdo da rede do SUS, o que causa desigualdades e prejuizos
entre seus USUArios.

HOWARD, Jane S. et al. (2005), em sua pesquisa nos Estados Unidos descobriram
que em 14 meses, fornecendo de 25h a 40h semanais de intervencdes de comportamentos
intensivas, em grupos de criangas de idade pré-escolar, ou seja, menores de 3 anos e também
em grupos com mais de 4 anos, essas intervencdes produziram melhorias em funcionamento
intelectual, habilidades de comunicacao e adaptacdes comportamentais.

Além da frequéncia, a duracdo das terapéuticas deve ser intensificada e adequada para
0 desenvolvimento da pessoa com TEA. Corroborando com essa frequéncia e duracdo, o
Early Start Denver Model (ESDM), que é um modelo de intervencdo precoce de
desenvolvimentos em bebés com TEA bastante difundido nos Estados Unidos foi pesquisado
e comprovada a eficacia desse modelo, com intensidade de 25 a 40 horas por semana. Como
resultados houve melhorias significativas no QI, na linguagem, no comportamento adaptativo
e no diagnastico de autismo dos bebés participantes (DAWSON, 2010b).

Ao compararmos a frequéncia e a duracdo das terapéuticas deste estudo com a
frequéncia, duracdo e intensidade indicadas pelas pesquisas dos especialistas americanos,
percebe-se que existe um défice muito grande de duracéo e intensidade nos locais avaliados

pela presente pesquisa. Essa deficiéncia de intensidade da frequéncia e duragdo semanal nos
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atendimentos podem acarretar grandes prejuizos no desenvolvimento dos usuarios de saude
atendidos pelos SUS.

Figura 3 — Gréfico indicativo da frequéncia dos atendimentos.
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Fonte: elaborado pela autora

No que diz respeito a Forma de Custeio das Terapias, todos 0s participantes sdo
usudarios do SUS e realizam as terapéuticas em instituicdes conveniadas ao SUS, porém, 16
utilizam também plano de salde, mas na maioria dos casos somente para emergéncias e outras
especialidades e somente dois participantes afirmaram que pagam terapias particulares a
parte.

Esse indicador é bastante relevante, pois demonstra que a maioria das pessoas com
TEA participantes da pesquisa utilizam exclusivamente o Sistema Unico de Salde para
realizar os atendimentos multiprofissionais. Assim, faz-se necessario que o SUS esteja
preparado para atender a demanda. Além disso, o artigo 2° do decreto regulamentador da lei
do autismo prevé a “garantia a pessoa com transtorno do espectro autista o direito a satde no
ambito do Sistema Unico de Saude — SUS” (BRASIL, 2014).

Esses dados também podem demonstrar a garantia dos Principios do SUS
(universalidade, integralidade e equidade), a saude é um direito universal e um dever do Poder
Publico, a atengdo da salde deve levar em consideracédo as especificidades e necessidades dos
individuos e a equidade das disparidades econémicas (BRASIL, 2000, pags. 30-32).

No item que analisou a Satisfagdo dos Usuarios Concernente aos Atendimentos
realizados pelas instituigdes pesquisadas, a maioria considerou “BOM” os atendimentos,

conforme figura 4 abaixo. Esse resultado demonstra que apesar de alguns problemas que os
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centros pesquisados enfrentam para ofertar o atendimento multiprofissional, os usuarios estdo
satisfeitos com os servigos prestados.

Figura 4 - Avaliacao dos atendimentos pelos usuarios.
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Fonte: elaborada pela autora

Algumas opinides bastante parecidas foram declaradas sobre os atendimentos, tais
como: “Meu filho evoluiu muito desde quando comecou a ser atendido aqui”; “Os
profissionais devem conversar mais com as familias sobre 0s seus pacientes”; “A rotatividade
de profissionais é muito grande”, “A estrutura daqui é ruim”. Esses relatos sobre 0s
atendimentos puderam revelar que muitos usuarios sdo bastante gratos pela oportunidade de
conceder a seus familiares atencdo a satde para seu desenvolvimento, no entanto, a interacao
entre os profissionais e as familias deve ser mais fortalecida, bem como uma maior solidez na
organizacdo da estrutura das equipes multidisciplinares dos atendimentos terapéuticos para
que estes sejam de maior qualidade.

No tocante a opinido dos participantes sobre a Preparacdo dos Profissionais para
Atender as Pessoas com Autismo, as seguintes respostas foram ditas:

A maior parte dos participantes respondeu que “Sim (81%), os profissionais estdo
preparados”; (12%) disseram que “N&o, os profissionais devem se preparar mais”; (7%)
disseram que “Mais ou menos: Alguns profissionais devem se preparar mais”. Essas opinides
revelaram que somente alguns profissionais demonstraram para os familiares estarem
preparados para atender pessoas com TEA, porém, € de suma importancia para as familias a

seguranca de que seus entes queridos estejam assistidos por profissionais qualificados.
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Outro ponto perguntado foi no sentido de conhecer quais terapéuticas que 0s Usuarios
participantes queriam que fossem ofertadas, as respostas mais comuns foram: mais sessoes de
fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia. Além dessas, a hidroterapia e a
musicoterapia foram citadas com frequéncia. Esse ponto mostrou que os familiares gostariam
de mais frequéncia e mais tempo de duragdo nas terapéuticas convencionais, como também
gostariam que tivessem variedades de terapéuticas alternativas para seus familiares, como a
musicoterapia.

O ultimo fator analisado pelo questionario do Grupo A foi sobre os Possiveis
Problemas Encontrados pelos Responsaveis das Pessoas com TEA em relacdo aos
atendimentos multiprofissionais, as repostas mais comuns foram: Aproximadamente metade
das pessoas respondeu que mora muito longe do centro de atendimento, em segundo lugar nos
problemas encontrados foram a seguinte reclamacéo: “Tive que parar de trabalhar para cuidar
do meu filho”, Em terceiro lugar ficou em relacdo a manutencdo de alimentos durante o
periodo de atendimentos: “Nao tenho dinheiro para alimentagdo durante o dia dos
atendimentos”. Outros problemas relatados foram em relacdo a estrutura dos locais de
atendimentos e a falta de periodicidade na oferta do medicamento Risperidona. Uma boa parte
n&o relatou qualquer problema.

Esses relatos demonstram que h& uma preocupante falta de acessibilidade para os
pacientes chegarem até seus atendimentos, pois 0s transportes publicos ndo sdo meios
considerados ideais para pessoas com autismo por diversos fatores: lotacdo, distancia das
paradas aos locais de atendimentos e distancia das casas dos pacientes aos centros de
atendimento. Dessa maneira, politicas publicas de transporte para o publico autista devem ser
concretizadas, ja que ainda sdo poucos 0s centros de atendimentos para a pessoa com autismo.
Uma alternativa seria o Estado oferecer transporte publico acessivel especifico para a
demanda dos pacientes e seus acompanhantes que moram longe das instituicbes de
atendimento, como prevé o Artigo 21 da LBI. Nesse sentido, outra importante norma deve
ser executada com urgéncia para auxiliar a acessibilidade dos usuarios do transporte publico
gue possuem autismo, o Estatuto Municipal da Pessoa com Deficiéncia — Lei 10.668 de 2018,

regulamentou a chamada “Livre parada as pessoas com deficiéncia”:

Art. 36 - Os veiculos de transporte coletivo urbano do Municipio de Fortaleza ficam
autorizados a parar fora das paradas obrigatorias para desembarque dos passageiros
com deficiéncia fisica, sensorial, intelectual, do espectro autista ou mdltipla.
Paragrafo Unico. O local da parada sera o indicado pelo passageiro com deficiéncia,
desde que respeitado o itinerario original da linha. (ESTATUTO MUNICIPAL DAS
PESSOAS COM DEFICIENCIA, 2018).
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Além de mais acessibilidade nos transportes, as familias precisam de mais apoio das
instituicdes de atendimentos para levarem seus parentes com autismo as terapéuticas, como a
oferta de refeicGes e acOes voltadas para os familiares cuidadores que ficam aguardando
ociosos um bom periodo de tempo durante os atendimentos de seus familiares. Acdes como
oficinas de artesanatos, oficinas profissionalizantes, palestras sobre autocuidado e sobre o
TEA, orientaces juridicas e apoio psicoldgico.

Grupo B

O questionério aplicado ao Grupo B — Profissionais que realizam o atendimento
nos centros pesquisados foi também um questionario com perguntas abertas e fechadas.
Vinte e trés profissionais quiseram participar da pesquisa nos trés centros onde a pesquisa foi
realizada. Os indicadores analisados foram o0s seguintes: Profissionais que participaram da
pesquisa; Conhecimento do Profissional a Politica Nacional de Protecdo a Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo; Quantidade de Pessoas Atendidas pelos Profissionais;
Frequéncia dos Atendimentos por Paciente; Tempo Médio de Duracdo do Atendimento de
cada Paciente; Faixa Etaria das pessoas com TEA atendidas; Forma de Encaminhamento do
paciente com TEA; Cursos de Formacao sobre o Transtorno do Espectro Autista Promovidos
pela Instituicdo; Nivel de Qualificacdo dos Profissionais e as Possiveis dificuldades dos
Profissionais.

Os Profissionais que participaram da pesquisa no Centro A foram um total de 10
profissionais, sendo 2 terapeutas ocupacionais, 1 psicélogo, 3 fisioterapeutas e 4
psicopedagogos. No Cetro B foram 1 terapeuta ocupacional, 1 fonoaudiélogo, 4 psicélogos, 1
fisioterapeuta e 3 psicopedagogos. No centro C participaram da pesquisa 1 terapeuta
ocupacional e 2 enfermeiros. O ndmero reduzido de profissionais participantes foi uma
limitacdo encontrada nessa pesquisa, tendo em vista 0s centros pesquisados ndo terem a
guantidade de profissionais necessarias para a demanda de usuarios, especialmente em relacédo
ao centro C, onde a falta de profissionais revelou-se preocupante.

Nesse contexto, todos os estados deveriam seguir um nimero minimo e razoavel de
profissionais para formar uma equipe de atendimento adequada para a demanda das pessoas
com TEA, a exemplo do Manual de Normas Técnicas para Servicos de Reabilitagdo em
Deficiéncia Intelectual e/ou Distlrbio do Espectro Autista do Estado de Santa Catarina de
2013, o qual estipulou um nimero minimo de profissionais para compor a equipe, conforme a
sequir:

Para contratualizar com os gestores do SUS ao qual esta vinculado, o Servigo de
Reabilitacdo de Deficiéncia Intelectual e/ou Distlrbio do Espectro Autista devera
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contar, minimamente, com a equipe dos seguintes profissionais de salde,
devidamente registrados em seus respectivos Conselhos Regionais, conforme o que
estipula a Portaria MS/SAS 492, de 30 de abril de 2013: Médico Neurologista ou
Psiquiatra — com titulo de especialista pela respectiva Associacdo Médica Brasileira
ou residéncia reconhecida pelo MEC;

-Fonoaudidlogo;
-Psicologo;
-Terapeuta Ocupacional.

O Servigo de Reabilitacdo de Deficiéncia Intelectual e/ou Distlrbio do Espectro
Autista também podera contar com equipe complementar, com 0s seguintes
profissionais, devidamente registrados em seus respectivos Conselhos Regionais:

-Fisioterapeuta;
-Assistente Social;
-Médico Clinico e/ou Pediatra. (CATARINA, SANTA, 2013)

Sobre o Conhecimento do Profissional a Politica Nacional de Protecdo a Pessoa
com Transtorno do Espectro do Autismo — TEA, a grande maioria dos profissionais
participantes afirmou que conhece a politica ou ja procurou conhecer a lei para tentar seguir
as diretrizes.

Em relacdo a Quantidade de Pessoas Atendidas pelos Profissionais houve uma
variacdo grande do numero de pessoas atendidas por profissionais, tendo em vista a
diversidade de tipos de terapéuticas oferecidas e as peculiaridades dos centros pesquisados, no
entanto, a maioria dos profissionais participantes declarou que atende em média 15 pacientes.
Considerando a grande demanda de usuérios, infere-se que para que haja mais atendimentos e
com mais frequéncia, faz-se necessario que se tenham mais profissionais disponiveis.

No que concerne a Frequéncia dos Atendimentos por Paciente, os resultados foram
iguais aos respondidos pelos participantes usuarios, pois os profissionais do centro A
revelaram que os atendimentos por paciente ocorrem com uma frequéncia de 5 vezes por
semana, de 3 vezes por semana ou de 2 vezes por semana, dependendo da demanda do
paciente. No centro B, os profissionais alegaram que a frequéncia de atendimento por paciente
ocorre uma 1 vez por semana e no centro C a frequéncia ocorre 2 vezes por semana, quando
ha atendimentos terapéuticos, pois, no momento, ndo estdo ocorrendo.

Referente a0 Tempo Médio de Duracdo do Atendimento de cada Paciente
realizado pelos profissionais, nos trés centros grande parte dos profissionais afirmou ser de 30
minutos. Observa-se que os dados declarados pelos profissionais coincidem com os dados dos
usuarios, bem como esse tempo pode ser considerado razoavel, mas, como ja mencionado
anteriormente, a duracdo dos atendimentos estdo muito aquém das duracGes indicadas por

estudos americanos.
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Em relacdo a faixa etaria das pessoas com TEA atendidas pelos Profissionais, a
maioria das respostas revelou que no Centro A, a faixa etaria é de 2 a 30 anos, No Centro B ¢é
de 3 a 30 anos e no Centro C € de 4 a 15 anos. Observa-se que os Centros A e B revelaram
atender a demanda de bebés diagnosticados com TEA, bem como a faixa etaria de adultos, ja
0 Centro C ndo cobre a demanda de bebés e adultos com TEA.

Concernente a Forma de Encaminhamento do paciente com TEA ao Profissional,
as respostas foram as seguintes: “Setor de regulacao da instituicdo”; “Pelo Neuropediatra”;
“Pelo posto de saude”; “Demanda espontanea”, “Apds avaliagdo multidisciplinar da
instituicdo”. Observou-se que alguns profissionais ndo sabiam de fato como aquele paciente
era encaminhado a ele, o que demonstra que as instituicdes devem interagir mais com a sua
equipe terapéutica.

Em se tratando dos Cursos de Formacao sobre o Transtorno do Espectro Autista
Promovidos pela Instituicdo em que o profissional realiza seus atendimentos. Nota-se, por
meio da figura 5, uma significante diferenca entre os centros pesquisados, quanto a oferta de
cursos de formacao ou aperfeicoamento sobre 0 TEA. No centro A 90% dos profissionais
responderam que sdo ofertados curso pela instituicdo. Ja no centro B, somente 20%
responderam que ha a oferta de cursos, por Gltimo, no centro C, os profissionais afirmaram
que ndo sdo oferecidos cursos de aperfeicoamento ou de formacdo pela Instituicdo a seus
funcionarios. Conforme a Figura 05 abaixo, pode-se aferir que os profissionais ndo estdo
tendo apoio para uma qualificacdo sobre o TEA. De acordo com o decreto regulamentador da

Lei do Autismo em seu artigo 2° 81° inciso IlI:

Art. 2° E garantido a pessoa com transtorno do espectro autista o direito a sadde no
ambito do Sistema Unico de Saude - SUS, respeitadas as suas especificidades.

§ 1° Ao Ministério da Salide compete:

I11 - apoiar e promover processos de educagdo permanente e de qualificacdo técnica
dos profissionais da Rede de Atencdo a Salde quanto ao atendimento das pessoas
com o transtorno do espectro autista; (BRASIL, 2014).
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Figura 5 — Cursos de Formacao sobre o TEA promovidos pelos Centros
pesquisados.
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Fonte: elaborada pela autora

Quanto ao Nivel de Qualificacdo dos Profissionais foi perguntado ao profissional
participante se este realizou algum curso de aperfeicoamento ou especializacéo relacionado ao
atendimento da pessoa com TEA. Conforme ilustrado na Figura 6, no Centro A, 70 % dos
profissionais afirmaram ter feito algum curso de aperfeicoamento profissional, especialmente
especializacdo e curso no Centro de Referéncia em Educacéo e Atendimento Especializado do
Ceard (CREAECE). No centro B todos os profissionais declaram ja ter feito algum curso
relacionado ao TEA, a maioria afirmou ter feito algum curso no CREAECE. No centro C,
nenhum dos profissionais realizou curso sobre o TEA. Esses resultados revelam que precisa
ser fortalecida a sétima diretriz da Lei do Autismo que apregoa “o incentivo a formagio ¢ a
capacitacdo de profissionais especializados no atendimento a pessoa com transtorno do

espectro autista, bem como a pais e responsaveis” (BRASIL, 2012).
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Figura 6- Grafico de porcentagem do nivel de qualificacdo dos profissionais nos centros
pesquisados.
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Fonte: elaborada pela autora

A Ultima pergunta da avaliacdo ao grupo B foi em relacdo as Possiveis dificuldades
encontradas Pelos Profissionais para garantir um atendimento adequado para os atendidos
com autismo, as seguintes afirmagdes foram declaradas: No Centro A: “A Demanda é maior
do que o limite de atendimentos permitido”; “Falta de recursos fisicos e humanos para os
atendimentos, como jogos, materiais coletivos, multimidia...”; “Falta de materiais, como
jogos educativos e esportivos”, “Falta de cogni¢do e cooperag¢do de alguns pacientes’.
“Dificuldade de realizar 0 Vinculo com o paciente e a aceita¢do aos atendimentos’;
“Comprometimento da familia com as orientagoes interventivas’; “A familia tem
participacdo importante no processo de desenvolvimento da crianca, ndo adianta a crianca
ter um atendimento de qualidade se a familia ndo ajuda nesse processo”; “Superprotegdo
familiar”’; “Dificuldade de vinculo com o paciente”.

No Centro B, as principais repostas foram: “Adesdo e continuidade ao tratamento’;
“E necessdria uma formagdo teérica de todos os profissionais envolvidos na equipe”’; “Falta
de materiais para utilizar nas sessdes, muitas vezes preciso fazer adaptacOes para ndo se
tornarem repetitivas ”; “A4 falta de assiduidade dos pacientes e a auséncia de comunica¢do
com os pacientes que ndo apresentam linguagem oral e escrita”; “Pouca participacdo da
familia”; “Falta de compromisso com os atendimentos, a nao realizagdo das orientacoes

profissionais pelas familias”; “E necessario acompanhamento psicoldgico para as
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familias...”; “Auséncia de instrumentos que possam viabilizar os sinais do autismo para
realizar um prognostico, para um plano de desenvolvimento individual — PDI”; “A
frequéncia das criangas aos atendimentos deveria ser maior e a participa¢do familiar’;
“Maior preparagdo para atender os diversos tipos de autismo”.

Os profissionais do Centro C relataram os seguintes problemas: “Estrutura precaria,
caréncia de profissionais e materiais de apoio deficientes”; “Falta de estrutura fisica, de
materiais pedagogicos e acessibilidade”; “Ambiente inadequado, auséncia de materiais,
falta de cursos sobre o TEA e acessibilidade inadequada’.

Esses relatos acima revelam que os profissionais precisam de mais apoio para
realizarem os atendimentos, especialmente no que concerne a insumos de trabalho, estrutura
organizacional e acessibilidade dos locais de atendimentos. Além disso, devem-se haver mais
acOes que promovam uma maior interacdo entre as familias dos usuarios e os profissionais
para o bom desenvolvimento das terapéuticas.

Grupo C

O questionario aplicado ao Grupo C — Gestores dos centros de atendimentos e
representantes da politica de salude de Fortaleza analisou os seguintes indicadores:
Conhecimento da Politica Nacional de Protecdo do TEA; Demanda de pessoas com TEA
atendidas pela instituicdo; Faixa etaria dos usuarios; Cobertura da demanda de usuérios;
Frequéncia dos atendimentos; Processo de diagndstico e acolhimento dos usuarios;
Profissionais da instituicdo; Cursos de formacdo; Avaliacdo dos servicos prestados;
Dificuldades institucionais.

Primeiro foi perguntado se os gestores dos centros pesquisados tinham Conhecimento
da Politica Nacional de Protecdo do TEA, todos afirmaram conhecer a lei e suas diretrizes.
A segunda pergunta questionou a Demanda de Pessoas Com TEA Atendidas pela
Instituicdo, as repostas foram as seguintes: Centro A- 450 pessoas, Centro B- 150 pessoas e 0
Centro C- 520 pessoas. Na mesma linha, foi perguntado se os centros conseguiam atender
toda a demanda da circunscricdo competente. O centro A e B responderam que NAO, pois a
demanda é maior do que o limite de atendimentos permitidos e que ha fila de espera nos
centros. A declaracdo do responsavel pelo Centro C foi que o centro cobre a demanda
encaminhada para eles.

Em relacdo a Faixa Etaria dos usuéarios com TEA atendidos nos centros, o gestor do
Centro A respondeu ser de 02 anos a 47 anos, o do Centro B — a partir de 02 anos de idade e
do centro C- de 04 a 17 anos.
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No que concerne a Frequéncia e o Tempo de atendimentos nos centros: o gestor do
Centro A respondeu que “As pessoas sdo assistidas de forma intensiva por quatro horas por
dia. Alguns sao assistidos diariamente, outros trés ou duas vezes por semana no contra turno
da escola”; O responsavel pelo Centro B declarou que “Os atendimentos duram trinta
minutos com variacGes na quantidade de dias da semana, dependendo da demanda do
paciente e da disponibilidade de vagas”; Centro C — “Crian¢as uma vez por semana para
terapia ocupacional e uma vez por semana psicologia, quando ha atendimentos terapéuticos.
De trés em trés meses para consulta com médico psiquiatra. Visitas na escola e na familia”.

Foi questionado como se da o Processo de diagnostico e acolhimento do paciente
com TEA pelas instituigdes, as seguintes afirmacdes foram feitas:

Centro A- “O paciente € submetido a processo de avaliacdo diagnostica, por meio de
anamnese médica, observagao direta, espontanea e estruturada’.

Centro B — “Na maioria das vezes o paciente ja chega com um diagnostico ou com
uma hipétese diagnodstica. Primeiro, é realizado o acolhimento pelo servigo social, e, em
seguida, a avaliacdo pela equipe terapéutica. Salienta-se que o paciente necessita vir com o
encaminhamento do Posto de Saude” .

Centro C- “Por anamnese, instrumentos de avaliagdo com varias escalas, juntos com
profissionais como T.0., psicologo e médico: escalas para autismo”.

No que concerne aos Profissionais que realizam os atendimentos e compdem a equipe
multiprofissional, ficou declarado que no Centro A tem psiquiatras, neurologistas,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos. Psicologos, terapeutas ocupacionais, enfermeiras e
pedagogos, em um total de 147 profissionais. No centro B a equipe é composta por assistentes
sociais psicOlogos, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais, pedagogos, fisioterapeutas,
educadores fisicos, psicopedagogos, dermatologistas e neuropediatras, perfazendo um total de
26 profissionais. No Centro C a resposta foi: “todos os profissionais que fazem parte da
equipe multiprofissional, psicélogo, médico, terapeuta ocupacional, enfermeiro e técnico de
enfermagem”. Em relagdo ao quantitativo de profissionais existentes no Centro C n&o houve
resposta.

Sobre os Cursos de formagéo e capacitagdo profissional em autismo oferecidos pelas
instituicdes, o gestor do Centro A afirmou que sdo oferecidos cursos de atualizagdo em
autismo e programa de educacdo continuada. O responsavel pelo Centro B declarou haver
palestras semestrais com tematicas voltadas para o TEA e o responsavel pelo Centro C nédo
respondeu essa pergunta, no entanto, afirmou haver projetos para realizar cursos e projetos

para a educagdo permanente dos profissionais.
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O penualtimo questionamento foi sobre a realizacdo de Acompanhamentos e
AvaliacOes dos Servigos prestados pelos centros de atendimentos, no centro A sdo feitas
avaliacdes por meio de reunides periodicas com o0s responsaveis pelos setores dos centros e
pelos pais dos usuarios assistidos. No Centro B, o servico social realiza roda de conversas e
atendimentos individuais com as familias dos assistidos, com escuta qualificada das demandas
e pesquisa de opinido. Para o Centro C essa questdo néo foi respondida.

A Ultima pergunta do questionario dos gestores foi sobre as Possiveis Dificuldades
Encontradas pelas Instituicbes para garantirem o atendimento multiprofissional para as
pessoas com TEA, as seguintes opinides foram declaradas:

Centro A — “Recursos financeiros. Ha cinco anos ndo existe reajuste nos pregos dos
procedimentos realizados pelo SUS”.

Centro B — “Ndo dispomos de vagas para atender a demanda de pacientes com TEA e
atrasos no repasse do recurso do SUS”.

Centro C — “Capacitagdo dos profissionais desta institui¢do”.

Pode-se inferir com o relato dos gestores dos centros pesquisados que o Estado precisa
revisar os valores dos procedimentos realizados pelos centros, como também deve haver mais
organizacao no que tange aos repasses de recursos. Outro ponto ponderado ¢é a qualificacdo
dos profissionais, que pode ser corroborado com o0s dados mostrados acima, 0S quais
demonstram a necessidade de mais investimentos em educacgdo continuada e permanente aos
profissionais de salde.

Para finalizar os resultados, cumpre informar que o questionario que foi enviado a
Secretaria de Saude do Municipio ndo foi respondido por motivos alheios a vontade desta
pesquisadora, dessa maneira, com o fim de responder a um dos questionamentos principais da
presente pesquisa: Quais as instituicdes publicas no ambito da salde sdo responsaveis pela
execucdo dos atendimentos terapéuticos multiprofissionais em Fortaleza — CE foi realizada
uma pesquisa no site do governo, Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES),
onde foram encontrados 0s seguintes locais que realizam os atendimentos terapéuticos as
pessoas com autismo pelo Sistema Unico de Salde em Fortaleza:

- APAE FORTALEZA-ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS -
CAEE MARIA REGINA PIO DE ALMEIDA- CNES: 7337442,

- ASSOCIACAO PESTALOZZI DO CEARA — CNES: 2561093;

- CAPS INFANTIL SER 11l — CNES: 5331757;
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- CENTRO DE CONVIVENCIA MAO AMIGA SAUDE - CNES: 5148871;

- CENTRO DE INTEGRACAO PSICOSSOCIAL DO CEARA — CNES: 5389097;

- FUNDACAO ESPECIAL PERMANENTE CASA DA ESPERANCA- CNES: 3039684;
- FUNDACAO PROJETO DIFERENTE - CNPJ: 35004.704/0001-17;

- INCERE - CENTRO DE REFERENCIA A INFANCIA- CNES: 6019714;

- INSTITUTO MOREIRA DE SOUSA — CNES: 5362474;

- NAMI- NUCLEO DE ATENCAO MEDICA INTEGRADA- CNES: 2528673;

- NUTEP - NUCLEO DE TRATAMENTO E ESTIMULACAO PRECOCE-CNES:
2479966;

- RECANTO PSICOPEDAGOGICO — CNES: 3831043.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O Transtorno do Espectro do Autismo continua sendo, em alguns aspectos, um
mistério quanto a sua causa e as formas de lidar com ele. No entanto, é fato que varias séo as
pessoas afetadas pelo TEA, e, por isso, o Estado e a sociedade devem criar mecanismos para
amenizar os impactos e consequéncias que esse transtorno causa.

Desde a vigéncia da Lei do Autismo (12.764 de 2012), quando o TEA passou a ser
considerado uma deficiéncia, um novo desafio vem se delineando: a mudanca da perspectiva
social em relagdo aos sujeitos autistas, pois, ainda ha dificuldades para a sociedade entender a
questdo da deficiéncia, optando pela visdo do modelo assistencial e médico em vez de um
modelo de direitos humanos e de neurodiversidade.

Nesse contexto de mudanca de perspectiva social e de luta pelos direitos, essa
avaliacdo cientifica da Politica Nacional de Protecdo aos Direitos das Pessoas com TEA,
especialmente no que se refere a diretriz de atendimento multiprofissional, tem o cond&do de
fortificar a politica e de compreender os desafios da execucao desta. Além disso, a avaliacdo
se propds a analisar a perspectiva do usuario e dar voz a esse para que a politica se desenvolva
conforme suas necessidades reais.

Este estudo teve como propdsito principal avaliar e compreender vérias questfes
pertinentes a execugdo desta diretriz. A primeira questdo foi entender quais séo as demandas
terapéuticas necessarias as pessoas com TEA, em resposta a essa questdo, a avaliacdo
constatou que as terapéuticas mais requisitadas foram: terapia ocupacional, fonoaudiologia,
psicopedagogia, psicologia, neurologia, psiquiatria e fisioterapia. Além dessas, foram citadas
terapéuticas alternativas como musicoterapia, equoterapia, hidroterapia, oficinas e
laboratdrios de trabalhos. Outras demandas também foram identificadas nesta avaliacdo pelos
usuarios, tais como: a necessidade de mais estrutura fisica dos centros de atencéo pesquisados,
necessidade de maior interacdo com os profissionais, mais transportes publicos acessiveis e
mais locais de atendimentos préximos as casas dos Usuarios.

Outro objetivo foi saber quais atendimentos terapéuticos sdo ofertados pelos centros
pesquisados também foi respondido, nos centros A e B existem atendimentos terapéuticos:
terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, psicopedagoga e fisioterapia e atendimentos
médicos, ja no centro C, atualmente, sé existe atendimento médico.

A satisfacdo dos atendimentos multiprofissionais realizados pelas instituicdes
terapéuticas do SUS as pessoas com autismo também foi avaliada e o resultado mostrou um

bom contentamento dos usuarios em relacdo ao desenvolvimento dos seus filhos com o
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decorrer dos atendimentos, no entanto, os profissionais e 0s gestores demonstraram que
necessitam de mais apoio para que os atendimentos ocorram de maneira mais adequada.

Em relacdo a atuacdo das GestBes dos centros pesquisados, essas se mostraram
bastante eficientes, apesar dos diversos problemas relatados, como atrasos nos repasses do
SUS e Problemas nas estruturas dos locais.

Essa pesquisa ndo é definitiva e nem pretendeu ter as respostas para todos os desafios
e questionamentos enfrentados pelos atores dos atendimentos multiprofissionais ao TEA, pois
existiram varias limitacGes como: a possibilidade de mais participantes, mais flexibilizacao e
mais disponibilidade das instituicbes para a realizacdo da pesquisa em campo, O
desconhecimento da politica por parte dos usuérios, entre outros entraves. Cumpre ressaltar
gue, mesmo apos Varias tentativas e meses de espera, 0 questionario enviado para a Secretaria
Municipal de Saude com o fim de responder algumas questfes importantes nesta pesquisa,
como: Quais as instituicbes conveniadas pelo SUS atendem pessoas com TEA, ndo fora
respondido, pois ndo houve ninguém que soubesse responder sobre 0s questionamentos do
questionario enviado. Essa limitacdo da Secretaria mostrou uma preocupante desorganizacao
por parte do Governo Municipal e também pode corroborar com a premissa de que ndo ha
atencdo necessaria ao tema Autismo e as pesquisas sobre esse tema pelo Estado.

Apesar de todas as limitagdes, a pesquisa revelou também alguns resultados favoraveis
e desfavoraveis na avaliacdo dos usuérios (Grupo A). Os pontos desfavoraveis foram o0s
seguintes: na faixa etaria de bebés, antes dos trés anos, ha raras possibilidades de diagnostico,
bem como existem poucos usuarios dessa idade realizando atendimentos de estimulacéo
precoce. A faixa etaria de adultos, a partir dos 20 anos, também se encontra desassistida.
Sobre os tipos de terapéuticas concluiu-se que estas devem ser mais diversificadas, pois
muitos usuarios ndo tém alguns atendimentos terapéuticos especificos e se tém o0s
atendimentos, a frequéncia e a duracdo destes também pode ser considerada muito aquém da
necessidade para o desenvolvimento de uma pessoa com TEA. Ainda como fator negativo,
um dos problemas mais declarados pelos usuarios foi a falta de acessibilidade nos transportes
publicos e também a grande distancia da casa dos usuarios aos centros de atendimentos.

Como fatores positivos que a avaliacdo dos usuérios ponderou, pode-se destacar que
um namero consideravel de usuarios participantes declarou espontaneamente ganhar o
Beneficio de Prestacdo Continuada, isso demonstrou que a Lei de assisténcia esta
conseguindo cumprir o papel de conceder mais incluséo social para as pessoas em situacao de
vulnerabilidade. Outro fator favoravel foi que os resultados evidenciaram que as Unidades

Basicas de Saude estdo cumprindo o seu papel de encaminhar os usuarios para as unidades de
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atendimento especializadas. A duracdo dos atendimentos por tipo de terapéutica pode ser
considerada razoavel, a maioria dos atendimentos foi de 30 minutos por sessdo. Também foi
bastante positivo constatar que quase todos 0s usuarios tinham seus atendimentos custeados
somente pelo SUS e que quase todos avaliaram positivamente como excelente, muito bom ou
bom os atendimentos que recebiam nos centros pesquisados.

Na avaliagdo dos profissionais (Grupo B), observou-se que os resultados das
caracteristicas de atendimentos coincidem com as declaracGes dos usuarios. A maioria dos
profissionais mostrou-se interessada em tentar realizar um atendimento de qualidade para os
usuarios, mas, varias foram as dificuldades apontadas por eles, especialmente pela falta de
estrutura dos centros, insumos de trabalho e articulagéo da rede do SUS para o trabalho em
equipe.

Quanto aos resultados da avaliacdo feita pelo (Grupo C) — gestores, constatou-se que
0s centros pesquisados precisam de mais atengdo por parte do Governo, que deve investir em
organizacado, recursos financeiros e terapéuticos, estrutura fisica, apoio social aos usuarios e
qualificacdo profissional.

Existem algumas impressdes desta pesquisadora em relacdo aos centros pesquisados.
O centro A pareceu possuir uma boa gestdo, mas precisa de mais investimento em estrutura
fisica, como limpeza das areas externas, ventiladores para as salas de aulas que sdo muito
quentes, mais brinquedos para as criangas que ficam horas nos atendimentos, mais higiene nos
banheiros, mais recursos de tecnologias assistivas e recursos terapéuticos, mais televisoes e
computadores. Apesar da estrutura um pouco degradada, o centro A pareceu ser bem
organizado, hd uma seriacdo que separa os atendidos por idade e habilidades, o tempo de
atendimento e a frequéncia parecem bem adequados, no entanto, observou-se que em
determinados momentos, alguns assistidos ficavam ociosos nos corredores do centro sem
nenhuma terapéutica ou estimulo. Além disso, alguns cuidadores acompanhantes ficam
0ciosos a espera de seus familiares durante os atendimentos.

O Centro B pareceu ser bem organizado na gestdo e na parte estrutural, no entanto,
notou-se gque sdo poucos os atendimentos para cada assistido e também a frequéncia semanal
de cada tipo de terapéutica parece ser insuficiente. Isso gera um evidente descontentamento
por parte dos familiares e dos profissionais. Além disso, notou-se que faltam materiais
terapéuticos e recursos de tecnologias assistivas para os atendidos, além de mais profissionais
para realizar com mais frequéncia e intensidade os atendimentos.

O Centro C foi o centro que mais causou preocupacdes, pois € um local que muitos

usuarios procuram para 0 acompanhamento da pessoa com autismo, mas, atualmente, ndo ha
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atendimentos terapéuticos, s6 médicos psiquiatras a cada trés meses, também nédo ha estrutura
fisica acessivel para realizar qualquer atendimento de salde, pois o local funciona em uma
casa antiga e pequena. Notou-se também uma precariedade de insumos. O quantitativo de
profissionais ndo foi revelado, mas pareceu ser bem reduzido para realizar terapéuticas
periddicas a longo prazo. No entanto, observou que a gestdo e a pequena equipe de
profissionais tentam fazer o que podem para ofertar pelo menos o béasico para a grande
demanda existente. Dessa maneira, 0 centro C precisa urgentemente de mais profissionais e de
mais suporte estatal para realizar atendimentos terapéuticos.

Com todos os resultados supramencionados, essa pesquisa ird contribuir para o
fortalecimento e implantacdo da Politica Nacional de Protecdo as Pessoas com TEA, porém,
mais estudos e avaliagdes periddicas sdo necessarios para diminuir os obstaculos encontrados
pelas pessoas com autismo no Brasil. Assim, recomenda-se que haja mais pesquisas
avaliativas e estudos que ajudem a quantificar o nimero de pessoas com TEA e as
consequéncias desse transtorno na sociedade.

Com a avaliacdo, observou-se que a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos das
Pessoas com TEA possuem diretrizes bem formuladas, como a diretriz de atendimento
multiprofissional, mas, para que estas sejam realmente executadas, faz-se necessario uma
maior articulacdo em rede do poder Publico, em todas as esferas. Nota-se que nao existe uma
regulamentacdo estadual ou municipal mais especifica para a atencdo integral as pessoas com
TEA. Assim, essa falta de especificidade faz com que se tenha uma desorganizacdo em rede.
Isso pode ser constatado, observando os centros pesquisados, pois estes estdo operando com
estruturas precérias, falta de insumos, além de atenderem sem equipes multiprofissionais
devidamente qualificadas e fortalecidas.

Outro aspecto em destaque € a atualizacdo e revisdo das informacdes e de repasses de
insumos pelo Estado aos centros de atencdo & pessoa com autismo. E fato que o TEA passou a
ser mais difundido, e, consequentemente, mais pessoas estdo sendo diagnosticadas. Dessa
maneira o Estado deve procurar ser mais atento e mais parceiro aos centros de atendimentos
para que a demanda seja realmente suprida e os atendimentos consigam atender com mais
eficiéncia a necessidade real dos assistidos.

Nessa pesquisa, 0 papel da familia revelou-se indispensavel nos atendimentos as
pessoas com autismo, como a maioria dos pais teve de parar de trabalhar para fazer o papel de
cuidador daquele individuo com TEA, torna-se indispensavel um fortalecimento da relacdo da

familia com a equipe multiprofissional para que haja a¢fes que integrem essas pessoas no
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contexto de desenvolvimento do seu familiar, bem como sdo necessérias acdes para que essas
pessoas resgatem sua autonomia e individualidade.

Por fim, apesar dos pontos negativos, com esta avaliacdo pode-se concluir que em
muitos fatores a diretriz dos atendimentos multiprofissionais a pessoa com TEA esta sendo
executada, que os centros de atencdo e o Estado estdo tentando cumprir a politica, mas que
deve haver mais organizacéo e articulagdo entre o Estado e os centros de atendimentos, além
disso, mais centros especificos de atencdo devem ser criados para que as pessoas com TEA

consigam se desenvolver e serem incluidas verdadeiramente na sociedade.
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ANEXO A — Questionario

QUESTIONARIO

Publico Pesquisado: Representantes legais das Pessoas com Autismo (Pais, tutores ou
Curadores) gue tém familiares com autismo, atendidos em instituicGes da rede do Sistema
Unico de Salde no Municipio de Fortaleza- CE.

Objetivo da Entrevista: avaliar a assisténcia multiprofissional pelo SUS as Pessoas com
Autismo em Fortaleza - CE.

Propdsito da Pesquisa: Realizacdo de uma Dissertacdo de Mestrado no Mestrado
Profissional em Planejamento e Politicas Publicas da Universidade Estadual do Ceara —
UECE.

Orientacdes:

Todos os dados coletados sdo confidenciais e serdo mantidos em sigilo.

Questoes:

01) Quantos anos o paciente tem?

IDADE ATUAL:

02) Qual a renda familiar?

a) Abaixo de um salario minimo ()
b) 1 salario minimo ()

c) 2 a4 salarios minimos ()

d) 4 a6 salarios minimos ()

e) Acima de 6 salarios minimos ()

03) Como o paciente foi encaminhado para esta instituicdo?

04) Quanto tempo o paciente demorou para conseguir vaga nesta Instituicdo?

05) Sobre as terapias que o paciente é submetido, responda as seguintes perguntas:
a) O paciente realiza a Terapia psicologica? Sim () N&o ()

Onde?
Tempo de duracao:




Qual a frequéncia:

Todos os dias da semana ()
Uma vez na semana ()
Duas vezes na semana ()
Trés vezes na semana ()
Quatro vezes na semana ()
Cinco vezes na semana ()
Seis vezes na semana ()

b) O paciente realiza a Terapia Ocupacional? Sim () Néo ()
Onde?
Tempo de duracao:

Qual a frequéncia:

Todos os dias da semana ()
Uma vez na semana ()
Duas vezes na semana ()
Trés vezes na semana ()
Quatro vezes na semana ()
Cinco vezes na semana ()
Seis vezes na semana ()

c) O paciente realiza a Terapia Fonoaudiologia? Sim () Nao()
Onde?
Tempo de duracao:

Qual a frequéncia:

Todos os dias da semana ()
Uma vez na semana ()
Duas vezes na semana ()
Trés vezes na semana ()
Quatro vezes na semana ()
Cinco vezes na semana ()
Seis vezes na semana ()

d) O paciente realiza a Fisioterapia? Sim () Nao()
Onde?
Tempo de duracao:

Qual a frequéncia:

Todos os dias da semana ()
Uma vez na semana ()
Duas vezes na semana ()
Trés vezes na semana ()
Quatro vezes na semana ()
Cinco vezes na semana ()
Seis vezes na semana ()

e) O paciente realiza a Terapia Psicopedagogica? Sim () Nao()



Onde?
Tempo de duracao:

Qual a frequéncia:

Uma vez na semana ()
Todos os dias da semana ()
Duas vezes na semana ()
Trés vezes na semana ()
Quatro vezes na semana ()
Cinco vezes na semana ()
Seis vezes na semana ()

f) O paciente realiza outras terapias ou atendimentos terapéuticos?
Sim () N&o()

Se sim, quais? Onde? Quanto Tempo de duracdo? Com qual frequéncia?
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Se Nao, Por qué?

06) Diariamente, em quanto tempo sdo realizados os atendimentos do paciente (horas por
dia)?

07) As terapias as quais o paciente é submetido sdo custeadas de que forma? Por qué?
a) Pelo SUS ()

b) Pelo Plano de Saude ()

c) Particular ()

d) Utiliza véarias formas de custeio ()

08) Como vocé avalia os atendimentos terapéuticos ofertados ao paciente?
a) () EXCELENTE

b) () MUITO BOM

c) ()BOM

d) () REGULAR
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e) () INSUFICIENTE
Deixe sua opinido sobre os seus atendimentos medicos:

09) Vocé acha que os profissionais que assistem ao paciente estdo preparados de forma
adequada para atender a pessoa autista?

10) Existe alguma terapia ou atendimento que vocé gostaria que o paciente fizesse, mas nao
é ofertado?

11) Quais séo os problemas que vocé enfrenta para ter as terapéuticas multiprofissionais
necessarias e adequadas para o seu familiar com autismo se desenvolver?
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QUESTIONARIO

Publico Pesquisado: Gestores responsaveis pela Saude de Fortaleza - Ceara.

Objetivo da Entrevista: avaliar a assisténcia multiprofissional pelo SUS as Pessoas com
Autismo em Fortaleza - CE.

Propdsito da Pesquisa: Realizacdo de uma Dissertacdo de Mestrado no Mestrado
Profissional em Planejamento e Politicas Publicas da Universidade Estadual do Ceara —
UECE.

Orientacdes:

Todos os dados coletados sdo confidenciais e serdo mantidos em sigilo

Questdes:

1) Os responsaveis por este Centro conhecem a Politica Nacional de Protecéo a
Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo — TEA (Lei 12.764 de 2012)?

2) Quiais instituicOes realizam o atendimento multiprofissional das pessoas com
autismo em Fortaleza — CE?

3) Existem dados ou um quantitativo estimado de pessoas com autismo que sao
atendidas pelas instituicbes da rede do Sistema Unico de Salde — SUS?

4) As instituices da rede publica ou conveniadas com essa Secretaria cobrem a
demanda de pessoas com autismo que precisam do atendimento multiprofissional para
estes se desenvolverem?
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5) Como esta secretaria avalia os servigos de atendimento multiprofissional a pessoa
com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA realizados pelas instituicdes
conveniadas ao SUS?

6) Existem determinac6es ou orientacgdes, em relacédo ao tempo e frequéncia de
atendimento, desta secretaria as instituicdes que ofertam o servico de atendimento
multiprofissional para as pessoas com autismo?

7) Como é desenvolvida e realizada a linha de cuidados para atencdo as pessoas com
TEA e suas familias no Estado do Ceara?

8) Existem cursos de formacao e de capacitacdo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista promovidos por este 6rgao?

9) Quiais as possiveis dificuldades que esta Secretaria possui para executar o
atendimento multiprofissional as pessoas com TEA em Fortaleza — CE.
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QUESTIONARIO

Publico Pesquisado: Gestores dos Centros de Atencdo Psicossocial — CAPS de Fortaleza- CE
e Gestores das Institui¢cdes pesquisadas ligadas ao SUS.

Objetivo da Entrevista: avaliar a assisténcia multiprofissional ofertada pelas instituicdes
conveniadas ao SUS as Pessoas com Autismo em Fortaleza - CE.

Propdsito da Pesquisa: Realizacdo de uma Dissertacdo de Mestrado no Mestrado
Profissional em Planejamento e Politicas Publicas da Universidade Estadual do Ceara —
UECE.

Orientacdes:

Todos os dados coletados sdo confidenciais e serdo mantidos em sigilo.

Questdes Norteadoras:

1) Os responsaveis por este Centro conhecem a Politica Nacional de Protecdo a
Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA (Lei 12.764 de 2012)?

2) Quantas pessoas sdo atendidas com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA
nesta instituicdo?

3) Qual a faixa etéria dos assistidos com TEA por essa instituicao?

4) Este Centro cobre a demanda de pacientes com autismo da circunscricao
competente?
()sim ()néo

Se“nao”,porque?
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5) Qual a frequéncia ou tempo sdo realizados os atendimentos as pessoas com TEA
por essa instituicao?

6) Como se da o processo de diagndéstico e acolhimento do paciente com TEA por
essa Instituicio?

7) Quiais profissionais atendem a demanda de pacientes com TEA?

8) Quantos profissionais realizam o atendimento dos assistidos com TEA por esse
Centro?

9) Existem cursos de formacao e de capacitacéo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista promovidos por este Centro?

()sim () néo

Se*“sim”,quais?

Se“nao”,porque?

10)  E feito algum acompanhamento e a avaliagio dos servicos prestados por esse
Centro? Como?
()sim ()néo

Se“sim”,quais?

Se“nao”,porque?




11)  Quais as possiveis dificuldades encontradas por essa instituicdo para garantir o
atendimento especializado multiprofissional para pessoas com autismo?
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QUESTIONARIO

Publico Pesquisado: Profissionais de satde que realizam o atendimento das pessoas com
autismo nas instituicdes pesquisadas.

Objetivo da Entrevista: avaliar a assisténcia multiprofissional ofertada pelas instituicdes
conveniadas ao SUS as Pessoas com Autismo em Fortaleza - CE.

Propdsito da Pesquisa: Realizacdo de uma Dissertacdo de Mestrado no Mestrado
Profissional em Planejamento e Politicas PUblicas da Universidade Estadual do Ceara —
UECE.

Orientacdes:

Todos os dados coletados sdo confidenciais e serdo mantidos em sigilo.

Questdes Norteadoras:

1) Qual a sua profissdo?

2) O(A) Senhor (a) conhece a Politica Nacional de Protecdo a Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo - TEA (Lei 12.764 de 2012)?

()sim () néo

3) Quantas pessoas com TEA vocé atende?

4) Qual a frequéncia dos atendimentos por paciente?
Todos os dias da semana ()

Duas vezes na semana ()

Trés vezes na semana ()

Quatro vezes na semana ()

Cinco vezes na semana ()

Seis vezes na semana ()

5) Quanto tempo em média dura o atendimento de cada paciente realizado por
VOCé?
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6) Qual a forma do atendimento?

() Em grupo ( )Individual () Outra forma

7) Qual a faixa etéria das pessoas com TEA atendidas por vocé?

8) Como o paciente com TEA é encaminhado até vocé?

9) Existem cursos de formacéo e sobre o transtorno do espectro autista promovidos
na Instituicdo que o senhor(a) realiza o atendimento?

()sim () néo

10)  Vocé ja realizou algum curso de aperfeicoamento profissional ou especializacéo
relacionados ao atendimento da pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA?
() néo, ()sim.

Especifique:

11)  Quais as possiveis dificuldades encontradas por vocé para garantir um
atendimento efetivo para os atendidos com autismo?
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ANEXO B - Diagrama 1
Rede de Atenc¢do Psicossocial e as agBes de cuidado

Atencdo Basica:
- Equige de Saode da
Familia
- Unidade Bitica de Saide
- Mudea de Apoio 4 Saade
da Familia

- Cenbros de convivéncia e
tultura

- Servicns residenciai Estratégica:
R CAPSL, I, Wl & CAPS
- Programa De Vaita infartapenil
para Casa

Pessna com

TEA esua
familia

Fisabiftaci
AerigBo em himgital fadbl ezt

perak
- Leitns ou enfermaria
de daide menkal em . .
Rodpitas perais - Emprasndimesto
= saliddrim

- Iniciativas de geracio
de trabalho & renda

=k - Ciaoperativas socisis
Mitencio & urginciae &
emengencia:
= SN [Senigo de
Atendments Mdwe de
Urgincia)
- UPA [Unidade d& Pronta
Atendimentn)

Fonte: Area Térnica de Sadde Mental, Alcool & Outras Drogas/Dapes /SAS/MS.

Fonte: Diagrama da Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas com Transtorno do
Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atenc¢do Psicossocial do Sistema Unico de
Saulde, 2015, pag. 108.
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ANEXO C - Diagrama 2

Articulagdes e itinerarios na Rede Ampliada

- Serigoe ressencan
[T,
- Pragrama Ue Voba e
<

Pessoa
com TEA e

sua familia

Fonte: Area Técnica de Satide Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS.

Fonte: Diagrama da Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas com Transtorno do
Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atenc¢do Psicossocial do Sistema Unico de
Salde, 2015, pag. 109.



ANEXO D — Matricula dos alunos com tea

N* de matriculados com necessidades especiais e autismo nas redes regulares de ensino
Mat. Mat.
Ano Cod dependéncia| Dependéncia | Matricula totais*| Necessidades
Autismo
especiais™
20186 1 Federal 10507 20 1
2016 2 Estadual 444228 7 84
2016 3 Municipal 1317862 37352 2058
2018 4 Privada 436286 2058 405
Total 2208883 43207 2548

Fonte: SEDUC/Coave/Ceged/INEP Educacenso.
*Total de alunos com e sem necessidades especiais
™Alunos com necessidades especiais incluindo autismo
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ANEXO E - Termo de consentimento livre e esclarecido
Tipo de participante: pais e representantes legais dos usuarios com autismo das Instituigdes

pesquisadas.

O (a) Sr. (a) estd sendo convidado (a) a participar, de forma voluntéria, da pesquisa intitulada:
AVALIA(;AO DO ATENDIMENTO MULTIPROFISSIONAL A PESSOA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO NO SISTEMA UNICO DE SAUDE
EM FORTALEZA - CEARA

- Para participar, é necessario que vocé leia ou escute a leitura deste documento com atencao.
Caso vocé ndo entenda qualquer palavra ou termo deste documento. Por favor, peca para que
eu explique.

1) Esta pesquisa tém os seguintes OBJETIVOS:

GERAL: Avaliar o Atendimento Multiprofissional a Pessoa com Transtorno do Espectro do
Autismo no Sistema Unico de Saude em Fortaleza — Ceara

ESPECIFICOS: - Investigar junto aos familiares de pessoas com autismo de Fortaleza
quais sdo as demandas terapéuticas necessarias;

- Investigar junto aos familiares de pessoas com autismo de Fortaleza quais sdo 0s
problemas encontrados por eles para realizarem as terapéuticas necessarias ao
desenvolvimento de seus familiares;

- Averiguar quais e como os atendimentos terapéuticos sdo ofertados aos Autistas
pelas instituicGes da rede do Sistema Unico de Satde;

- Analisar como estdo sendo feitos os atendimentos multiprofissionais realizado pelas
instituicOes terapéuticas do SUS as pessoas com autismo.

- Investigar a atuacdo dos gestores nos centros pesquisados e dos representantes
municipais na Secretaria Municipal de Salde, para a realizacdo da diretriz de atendimento
multiprofissional preconizada pela Politica Nacional de Protecdo das pessoas com Transtorno
do Espectro do Autismo.

2) O presente estudo justifica-se por se tratar o Autismo de um transtorno que esta sendo cada
vez mais diagnosticado e abordado em todo o mundo, sendo considerado um ndmero
expressivo de pessoas com esta deficiéncia, inclusive no Brasil. Tal parcela da sociedade
encontra diversas barreiras no ambito da salde, especialmente na falta de atendimento
profissional adequado, denotando o descaso no cumprimento das politicas publicas ja
existentes no Brasil, o que impende o pleno desenvolvimento e a plena interacdo social dessas
pessoas.
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3) A relevancia do presente estudo esta em utilizar o resultado da avaliacdo feita com a
pesquisa, visando buscar as melhores maneiras de concretiza¢do dos direitos das pessoas com
autismo, sobretudo no ambito da saide, com o fim da melhoria dos tratamentos e por
consequéncia na qualidade de vida dos Autistas, bem como este estudo tem como relevancia
levantar alguns dados acerca do autismo.

4) A Metodologia consiste no uso questionarios com perguntas abertas e de multipla escolha
aos participantes gestores, profissionais de salde e ao familiares e representantes legais dos
autistas atendidos pelas instituicbes publicas e organizacdes ndo governamentais onde se
desenvolve a assisténcia multiprofissional as pessoas com autismo.

5) Sua colaboracdo nesta pesquisa consistird em responder um questionario na unidade de
atendimento terapéutico & pessoa autista sobre o tema acima proposto, a ser aplicado pela a
pesquisadora.

6) Em toda pesquisa ha riscos, no entanto, essa pesquisa nao trara desconfortos ou riscos
previsiveis para os participantes no &mbito fisico, moral, intelectual, social, psiquico, cultural
ou espiritual; nem em curto prazo e nem em longo prazo ou mesmo ac¢des que Ihe promovam
constrangimento, porém, se por ventura, durante a aplicacdo dos questionarios acontecer
alguma intercorréncia ou desconforto de fundo emocional, esta pesquisadora assegura gque
encaminhard o participante a equipe de psicologia ou de de assisténcia social da Instituicdo
em gue 0 questionarios estdo sendo aplicados para um acompanhamento.

7) Quanto aos beneficios, a pesquisa podera favorecer ao participante, pois este estudo visa o
fortalecimento da politica de atencdo a pessoa autista e suas familias, especialmente no
ambito dos atendimentos multiprofissionais.

8) Cumpre informar que, a qualquer momento, o (a) Sr. (a) podera desistir de participar desta
entrevista, sem qualquer prejuizo ou dano de sua recusa ou desisténcia, bem como ao final
da pesquisa podera ter acesso aos resultados deste estudo.

9) Todas as informacdes que vocé nos fornecer neste formulario serdo utilizadas somente
nesta pesquisa. As informacdes obtidas neste estudo serdo confidenciais e sua identidade nao
sera revelada, visando a garantir o sigilo de sua participacdo. Comprometemo-nos a utilizar os
dados coletados somente para a pesquisa e 0s resultados poderdo ser veiculados em artigos
cientificos, revistas especializadas, encontros cientificos e congressos.

Se tiver alguma duvida a respeito da pesquisa ou dos métodos utilizados na mesma, pode

entrar em contato a qualquer momento com a pesquisadora responsavel por esta pesquisa,
Mestranda do Mestrado Profissional em Planejamento e Politicas Publicas da Universidade
Estadual do Ceard - UECE, Gabrielle Sarah da Silva Bezerra, pelo e-mail:
gabriellesaran@gmail.com e telefone: (85)999311645. O Comité de Etica da UECE esta
disponivel para esclarecimentos pelo telefone (085) 31099890, no endereco Av. Paranjana,
1700- Campus de Itaperi, Fortaleza- Ceara.

Se vocé estiver de acordo em participar devera preencher e assinar o Termo de Consentimento
Pos-esclarecido que se segue, TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, 0
Sr.(a) , portador(a)
da cédula de identidade , declara que, apos leitura do TCLE,

teve oportunidade de fazer perguntas, esclarecer davidas que foram devidamente explicadas
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pelo pesquisador, ciente dos servicos e procedimentos aos quais serd submetido e, nédo
restando quaisquer ddvidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta pesquisa. Este termo esta
elaborado em duas vias, sendo uma para 0 participante e a outra para o arquivo da
pesquisadora. E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Assinatura do participante

Assinatura do Pesquisador

Fortaleza - Ce, de de




102

ANEXO F — Parecer consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £ PlabaRorma
CEARA - UECE %ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AVALIACAD DO ATENDIMENTO MULTIFROFISSIONAL A PESS0A COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO NO SISTEMA UNICO DE SAUDE EM
FORTALEZA - CEARA

Pesquisador: GABRIELLE SARAH DA SILVA BEZERRA

Area Temética:

Versdo: 1

CAAE: BOG26217.0.0000.5534

Instituigio Proponente: Mestrado Profissional em Planejamento e Politicas Pablicas
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Himero do Parecer: 2.432.321

Apresentacio do Projeto:

Projeto de pesquise & ser desenvolvido no &mbito do Curso de Mestrado Profissional em Planejamento
ePuoliticas Pablicas. Tem por ofentador o Prof. Erasmo Miessa Ruiz. Elege como objeto & avalisgio do
atendimento & pessoa com transtorno do espectro autista, numa abordagem quanti-qualitativa, cujos
sujeitos serdo os familiares de pessoas gue buscam atendimento nos senvigos situados no municipios de
Fortaleza, destinadas & atengio &s pessoas com transtorno do espectro autista.

Objetive da Pesquisa:

Avaliar o Atendimento Multiprofissional 4 Pessoa com Transtome do Espectro do Autismo no Sistema Unico
de Salde em Fortaleza - Ceard

Avallagio dos Riscos e Beneficlos:

Sao apresentados sdequadaments no TCLE.

Comentarios & Conslderagbes sobre a Pesquisa:

A pesguisa & relevante e exequivel. Atends aos principios éticos da pesquisa com seres humanos.
Conslderagbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

A pesguisadora apresenta todos os termos obrigatorios.

Todos os termas estdo devidamente estruturados efou assinados pelos representanies legais das

Enderepo:  Aw. Slas Munguba, 1700

Bairro:  Haper CEF: s0.714.803
UF: CE Munilciplo: FORTALEZA
Telefone:  [BS)3 1012850 Fax: (BEJ3101-5506 E-mall:  copiuece.br

Pgirs 01 &s @
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £~ Plabaforma
CEARA - UECE %ﬂﬂ

instituiptes, de acordo com as exigénoias &icas.

Recomendagdes:

Sem recomendaghes.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagbes:

Mao sendo encontrados impeditivos de natureza ética. a pesguisa podera ser iniclada.
Conslderagbes Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalzo relacionados:

Tipo Documenito Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 281112007 Acaito
o Projets ROJETO 1021139 pdf 17:36:14
Outros Recanto. pdf 29112017 |GABRIELLE SARAH | Aceito
17:35:00 1 DA SILVA BEZFERRA

Folha de Rosto folha_de_rosto?_pdf 290112017 |GABRIELLE SARAH | Acsito
17:34:05 DA SILVA BEFERRA

Outros Casa_da_Esppdf 21112017 |GABRIELLE SARAH | Aceito
201650 JDA SILVA BEFERRA

Outros SEMSA_CAPS| pdf 2112017 |GABRIELLE SARAH | Acsito
20c15:16 | DA SILVA BEFERRA

TCLE/ Termos de | TLLS. docx Z111/2017 |GABRIELLE SARAH | Acelio

Assantimento 20-12:38 | DA SILVA BEZERRA

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado | |PROJETO_GABRIELLE docx 22T |GABRIELLE SARAH | Acsito

Brochura 20011:24 | DA SILVA BEZERRA

Investigador

Situaghbo do Parecer:

Aprovado

Hecessita Apreclacio da CONEP:

Ma0

Enderego: A, Sias Munguba, 1700

Bairro:  Hapen CEF: 50.714-503
UF: CE Murilcipla:  FORTALEZA,
Telefore:  [B5)3101-2520 Fax: (BER101-5506 E-mall: cepdiuece.br

Piiginm 12 da
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p _*1..$ UNIVERSIDADE ESTADUAL DO PlatolRormoa
= CEARA - UECE

FORTALEZA, 12 de Dezembro de 2017

Assinado por:
ISAAC NETO GOES DA SILVA
({Coordenadar)

Enderegn:  Av. Sias Munguba, 1700

Bairro:  Haperd CEP: s0.714-503

UF: CE “I.Iﬂlph: FORTALEZA,

Telefome:  (B5)3101.5850 Fau: (BSJ3101-5506 Email: cepduece.br

Pagra 31 &s @



