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RESUMO

O presente estudo investiga o acesso ao tratamento para o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) em Palmas, Tocantins, Brasil, com foco na experiéncia das familias apds o diagnostico.
A pesquisa, de natureza qualitativa e descritiva, utiliza entrevistas semiestruturadas e
questionarios online para coletar dados sobre tempo de espera, custos, qualidade dos servigos e
conhecimento das politicas publicas relacionadas ao TEA. Os resultados revelam desafios
significativos no acesso ao tratamento, incluindo longas filas de espera, dificuldades financeiras
e falta de profissionais especializados, especialmente na rede publica. A judicializacdo surge
como uma ferramenta para muitas familias garantirem o acesso ao tratamento. Apesar das
dificuldades, a maioria dos pais demonstra satisfacdo com a qualidade do tratamento uma vez
iniciado, porém ha um desconhecimento generalizado sobre as politicas publicas e leis que
amparam o autista. O estudo conclui que ¢ urgente melhorar o acesso e a qualidade dos servicos
de tratamento para o TEA em Palmas, enfatizando a importancia da participacdo ativa das

familias na construgdo de politicas publicas mais eficazes e inclusivas.

Palavras-chave: Politicas publicas; Acesso ao Tratamento; Transtorno do Espectro do

Autismo; Palmas-TO; Brasil.



ABSTRACT

The present study investigates access to treatment for Autism Spectrum Disorder (TEA) in
Palmas, Tocantins, Brazil, focusing on the experience of families after diagnosis. The research,
qualitative and descriptive in nature, uses semi-structured interviews and online questionnaires
to collect data on waiting time, costs, quality of services and knowledge of public policies
related to TEA. The results reveal significant challenges in accessing treatment, including long
queues, financial difficulties and a lack of specialized professionals, especially in the public
network. Judicialization appears as a tool for many families to guarantee access to treatment.
Despite the difficulties, most parents demonstrate satisfaction with the quality of treatment once
started, however there is a general lack of knowledge about public policies and laws that support
autistic people. The study concludes that it is urgent to improve access and quality of treatment
services for TEA in Palmas, emphasizing the importance of active participation of families in
the construction of more effective and inclusive public policies.

Keywords: Public Policies; Access to Treatment; Autism Spectrum Disorder; Palmas-TO;

Brazil.
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1. INTRODUCAO

Os casos de transtorno do espectro autista (TEA)! tém crescido em todo o mundo nos
ultimos anos, e esse aumento estéd relacionado a diversos potenciais fatores de risco tais como
genética e idade dos pais, além de uma melhora nos processos de diagnosticos. Uma das
principais referéncias sobre o autismo tém sido as informagdes fornecidas pelos Estados Unidos
por meio do CDC (Centro de Controle de Preven¢ao de Doencas).

A ultima pesquisa divulgada pelo CDC, em margo de 2023, mostra o novo numero de
prevaléncia do autismo nos EUA. Essa pesquisa foi realizada no ano de 2020, em 11 cidades
dos EUA, onde foram analisadas criancas até¢ a idade de 8 anos. Nessa pesquisa, foi comprovado
que 1 em cada 36 criangas tém diagnodstico de autismo (Maenner et al., 2023).

O grafico 1, a seguir, apresenta um historico da prevaléncia de autismo em criangas
nascidas nos Estados Unidos entre os anos de 2000 a 2020, no qual se percebe que os casos
tiveram um aumento continuo e elevado ao longo do periodo (CDC, 2023). A pesquisa comega
com dados coletados no ano de 2000, em que a prevaléncia era de um caso para cada 150
criangas, passando para um caso para cada 68 criangas dez anos depois (2010), e atingindo a

prevaléncia de um caso para cada 36 criancas nos ultimos dados coletados em 2020.

Grafico 1 - Prevaléncia de Autismo em criancas nos EUA de 2000 a 2020 (namero total de
criangas por caso de Autismo)

3,00% lem 36

2,50%

lem 44
2,00% lem 54
lem 59
lem68 1em69
1,50%
lem 88
l1em 110
1,00% Iem 125
lem 150 1em 150
N I I I
0,00%

2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2021 2023
(2000) (2002) (2004) (2006) (2008) (2010) (2012) (2014) (2016) (2018) (2020)

Fonte: CDC (2023). Nota: O eixo vertical indica os valores em percentual de autista por total
de criancas.
Os anos entre parénteses indicam as datas das coletas de dados.

! Neste trabalho o termo TEA serd eventualmente substituido pelo termo “Autismo”, tendo o mesmo
significado.
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Essa tendéncia ascendente pode ser atribuida a diversos fatores, incluindo as melhorias
no diagndstico, com o aprimoramento dos critérios e a maior conscientizacdo sobre o TEA, que
levaram a um aumento na identificagdo de casos. Outro fator para o aumento do niumero de
diagnosticos, ¢ que a definicao de TEA se tornou mais abrangente ao longo do tempo, incluindo
agora um espectro mais amplo de manifestagoes.

E relevante ressaltar que, embora o grafico 1 apresente dados dos EUA, essa tendéncia
de aumento na prevaléncia do autismo ¢ observada em todo o mundo, incluindo o Brasil. O
impacto desse aumento ¢ sentido na crescente demanda por servigos de tratamento e apoio para
pessoas com TEA e suas familias, o que ressalta a importancia de politicas publicas eficazes e
investimentos em pesquisa e tratamento.

Apesar desses dados terem sido levantados nos EUA, eles refletem uma tendéncia de
crescimento do autismo verificada em todo o mundo. A propria diversidade étnica da populacao
norte americana ¢ um fator que da representatividade aos dados do CDC tendo em vista as
analises permitem avaliagcdes especificas da prevaléncia do autismo por grupo étnico (ex:
negros, hispanicos, asiaticos, indigenas, etc.).

Muitos paises, dentre eles o Brasil, ainda nao dispdem de dados estatisticos sobre a
prevaléncia de autismo nas populacdes. Apesar de em 2022 perguntas sobre o autismo terem
sido incluidas no censo do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica), o Brasil, assim
como varios paises, ainda nao dispde de uma pesquisa para saber a prevaléncia dos casos de
autismo (IBGE, 2022). Desta forma, pode-se estimar que a prevaléncia média de autismo
levantada pelo CDC (1 para 36) ¢ aplicavel para a populacdo brasileira, na falta de estatisticas
brasileiras sobre o assunto.

Esse aumento dos casos de autismo tem aumentado a demanda por tratamento nas redes
publicas e privadas em todo o Brasil. A elevada demanda e a especificidade de alguns
tratamentos tém sido um dos desafios enfrentados pelas familias de todo o pais - incluindo
Palmas-TO. Neste contexto, a presente pesquisa foi desenvolvida junto aos segmentos
envolvidos com os servigos de apoio e tratamento do autismo das redes de saude publica e
privada de Palmas-TO. O objeto de estudo focou nos familiares dos autistas atendidos nas redes
publica e privada de Palmas-TO.

As informagdes levantadas foram voltadas para aspectos do atendimento ao autismo,
tais como tipos de terapias oferecidas, tempos de espera para o inicio dos tratamentos, satisfacao
quanto aos profissionais, entre outros.

Em particular no que se refere a realidade de Palmas-TO, verifica-se uma auséncia de

estudos que abordem a qualidade do servico ao autista a partir de uma perspectiva de Gestao de
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Politicas Publicas. Nesse sentido, € necessario compreender como os servigos prestados pelas
redes publica e privada tém sido oferecidos em relacdo ao objetivo maior de assegurar um
tratamento digno, acessivel e de qualidade aos autistas e seus familiares.

E neste contexto que a presente pesquisa buscou responder a seguinte questio: De que
forma as redes de saude publica e privada de Palmas-TO garantem o acesso e a qualidade

dos tratamentos para criancas diagnosticadas com Autismo?

1.1 OBJETIVOS
1.1.1 Objetivo geral

Analisar os desafios enfrentados pelas familias de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em Palmas, Tocantins, no acesso ao diagnostico e ao tratamento, tanto na rede
publica quanto na privada, identificando as necessidades para a construcao de Politicas Publicas

mais eficazes e inclusivas.

1.1.2 Objetivos especificos

e Mapear e caracterizar os servicos de tratamento para TEA disponiveis nas redes publica
e privada em Palmas-TO;

e Analisar a percepcao dos pais/responsaveis sobre os desafios e dificuldades no acesso
ao tratamento para TEA em ambas as redes;

e Investigar a satisfacdo dos pais/responsaveis em relacao a qualidade dos profissionais e
dos tratamentos oferecidos, identificando pontos fortes e areas de melhoria;

e Analisar o grau de conhecimento dos pais/responsaveis sobre as politicas publicas e a

legislacdo relacionadas ao TEA.

1.2 JUSTIFICATIVA

Por ser mae de crianga autista, enquanto pesquisadora convivi com varios familiares de
autistas, testemunhando as dificuldades por eles enfrentadas, no que se refere ndo somente ao
acesso, mas sobretudo a qualidade dos tratamentos disponiveis no Municipio de Palmas. Além
disso, a experiéncia de mais de 20 anos como gestora financeira em uma operadora de plano de
saude, possibilitou-lhe um amplo conhecimento acerca dos tratamentos voltados para o TEA.

De maneira geral, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) afeta significativamente a
vida das criangas e suas familias, impactando o desenvolvimento, a comunicag¢ao, a socializacao
e a inclusao social. Entre essas dificuldades estdo a busca por informagdes, o acesso a servigos

especializados, a superagdo de barreiras financeiras e a luta por direitos. Isso porque o acesso
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ao diagnostico/tratamento precoces e adequados ¢ crucial para minimizar os desafios e
maximizar o potencial de cada individuo com TEA.

Dessa forma, esta pesquisa se constitui em um canal para dar voz a essas familias,
compreendendo suas necessidades e desafios para que politicas publicas mais efetivas sejam
implementadas. Em outra dimensdo, pode contribuir para conscientizacdo sobre o TEA na
sociedade, promovendo a compreensdo, a aceitacdo e a inclusdo das pessoas com autismo em
todos os ambitos da vida.

Em termos académicos, a pesquisa preenche uma lacuna de conhecimento sobre o
acesso ao tratamento para TEA em Palmas-TO, fornecendo dados e andlises que podem orientar
futuras pesquisas e intervengdes. Desta forma, os resultados da pesquisa oferecem subsidios
para a formulacdo de politicas publicas mais eficazes e inclusivas, que garantam o acesso
equitativo ao diagndstico e tratamento para todas as criangas com TEA, independentemente de
sua condi¢do socioecondmica.

Em termos de gestdo publica, a pesquisa fornece um diagnéstico detalhado da situacdo
do acesso ao tratamento para TEA em Palmas-TO, identificando os principais desafios, gargalos
e necessidades das familias. Assim, os resultados da pesquisa oferecem subsidios para a
elaboragdo, implementacao e avaliagdo de politicas publicas que promovam a acessibilidade, a
qualidade e a equidade no tratamento do TEA. A pesquisa contribui ainda para a otimizagao
dos recursos publicos, identificando areas prioritarias de investimento e estratégias para o uso
mais eficiente dos recursos disponiveis. Outro aporte proporcionado ¢ que a pesquisa permite
avaliar a efetividade dos servicos de tratamento para TEA existentes, identificando pontos
fortes e areas de melhoria, e orientando a tomada de decisdes para aprimorar a qualidade do

atendimento.

1.3 ESTRUTURA DO TRABALHO

A dissertacdo foi estruturada em diferentes capitulos, conforme segue. Na introducao,
apresenta-se o escopo da pesquisa, seus objetivos e justificativa. Em seguida, no capitulo 2,
serdo apresentados os conceitos fundamentais relacionados ao TEA, incluindo sua definigdo,
prevaléncia, causas e principais caracteristicas. Ainda no referencial tedrico, foi realizada uma
revisdo da literatura sobre o acesso ao tratamento para TEA, abordando os desafios, as politicas
publicas e as boas praticas nacionais e internacionais. No Capitulo 3, foram detalhados os
procedimentos metodologicos da pesquisa, incluindo o desenho do estudo, a coleta e a analise
de dados. O Capitulo 4 apresenta os resultados da pesquisa, com énfase na analise dos desafios

enfrentados pelas familias no acesso ao diagndstico e tratamento, tanto na rede publica quanto
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na privada. Por fim, o Capitulo 5 discute os resultados a luz da literatura e apresentara as
consideragdes finais, com recomendacdes para a melhoria do acesso e da qualidade do
tratamento para TEA em Palmas, Tocantins.

2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 DEFINICAO DE AUTISMO

O Transtorno de Espectro Autista (TEA) é um transtorno neuroldgico que pode
comprometer o desenvolvimento neural, afetando areas como a comunicagao, integracao social,
manifestagdes comportamentais, entre outras. Além dos aspectos ligados aos déficits
persistentes sociais € de comunicacgdo, o TEA também ¢ caracterizado pelos padrdes restritos e
repetitivos de interesses, comportamento ou atividades, os quais sdo limitantes ao
funcionamento cotidiano (Chiri et al., 2022).

Callaghan e Sylvester (2019) afirmam que o TEA ¢ uma condicdo do
neurodesenvolvimento causada por fatores hereditarios e ambientais complexos, que podem
levar a desafios sociais, de comunica¢do e comportamentais. De acordo com Dallman et al.
(2021), individuos com TEA normalmente apresentam tracos que afetam o seu desempenho em
atividades escolares, em casa ou na vida cotidiana em comunidade, sendo estas limitacoes
exacerbadas por sintomas concomitantes, como reciprocidade social limitada, comportamentos
de externalizacdo inadequados como agressao e processamento sensorial atipico.

Geralmente os tracos sdo mais evidentes entre os 2 a 3 anos de idade, mas pode ser
percebido em criancgas antes dos 18 meses. Se faz presente por toda a vida do individuo, ressalta-
se que o TEA ndo tem cura, mas deve ser tratado com as terapias multidisciplinares e medicagao
se necessario. Neste sentido, conseguir um diagnostico e fazer a intervengdo precoce €
fundamental para a melhoria das habilidades da crianga, reduzindo o comprometimento do
desenvolvimento neural. Neste contexto, Leopoldino (2021) destaca os beneficios dos
tratamentos para a autonomia ¢ qualidade de vida na fase adulta das criancas com TEA,
podendo ser decisivos para aspectos como continuidade dos estudos, exercicio das atividades
profissionais e constru¢do da familia.

Grandin e Scariano (1999, p. 18) definem alguns aspectos comportamentais inerentes
ao diagnodstico do Autismo:

O Autismo ¢ um distarbio do desenvolvimento. Uma deficiéncia nos sistemas que
processam a informagdo sensorial recebida fazendo a crianga reagir a alguns estimulos
de maneira excessiva, enquanto a outros reage debilmente. Muitas vezes, a crianga se
“ausenta” do ambiente que a cerca e das pessoas circunstincias a fim de bloquear os
estimulos externos que lhe parecem avassaladores. O Autismo ¢ uma anomalia da

infancia que isola a crianga de relagdes interpessoais. Ela deixa de explorar o mundo
a sua volta, permanecendo em vez disso em seu universo interior.
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A definigdo anterior coloca em evidéncia uma das principais caracteristicas do autismo
que se refere as limitacdes em termos de comunicagdo e interacdo social. Tal como colocado
pelo referido autor, essas limitagdes impdem importantes dificuldades as criancas tendo em
vista que a comunicagdo e as relagdes sociais sdo parte fundamental do desenvolvimento
infantil.

Conforme se viu ao longo do referencial tedrico, o autismo apresenta politicas publicas
que no caso dos estados brasileiros sdo relativamente recentes. Essas leis abordam diferentes
aspectos referentes aos tratamentos e demais ambitos da vida do autista e sua familia,
assegurando uma melhor qualidade de vida e redu¢@o dos preconceitos da sociedade. O capitulo

a seguir abordard os procedimentos metodoldgicos desta pesquisa.

2.2 EVOLUCAO DO DIAGNOSTICO DO AUTISMO

Esta secdo evidencia a notavel evolucao do diagnostico do autismo, desde sua descri¢do
inicial em 1943 como "autismo infantil precoce" até sua atual classificagdo como Transtorno
do Espectro Autista (TEA), englobando um amplo espectro de manifestagdes. Essa jornada foi
impulsionada pelo avango da pesquisa cientifica, maior conscientizagdo e aprimoramento dos
critérios diagnosticos, permitindo a identificagdo precoce e intervengdes terapéuticas mais
eficazes. Atualmente, o diagndstico precoce, idealmente antes dos 3 anos, ¢ fundamental para
maximizar o desenvolvimento e a qualidade de vida das pessoas com TEA, ressaltando a
importancia continua da pesquisa e do aprimoramento das praticas diagnosticas.

Originalmente, a palavra “Autismo” se tornou conhecida devido a Bleuler (1911), que
contribuiu para o entendimento do autismo e outras doengas psiquiatricas. Na década de 1940,
apoés observar 11 criangas, Kanner (1943), psiquiatra austriaco, escreveu um manual de
psiquiatria infantil que tinha o autismo como um dos temas principais. Na visao de Kanner (op.
cit.), o quadro delas estava associado a esquizofrenia infantil e era caracterizado por
obsessividade pela rotina, dificuldade na interagdo social, estereotipias e ecolalia. O
desinteresse extremo das criangas desde pequena idade foi um dos principais aspectos
levantados por Kanner, que percebeu que as mesmas ndo respondiam a estimulos externos e
apresentavam pouquissima interagcdo social, porém mantendo uma relacdo inteligente com
objetos e uma memdoria muito eficiente.

Em seguida, Asperger (1944), também austriaco, analisou a ocorréncia do transtorno
sobretudo em meninos, 0s quais apresentam baixa empatia, pouca capacidade de fazer
amizades, conversacao unilateral, foco intenso ¢ movimentos descoordenados. Por outro lado,

ele destacava a habilidade deles de discorrerem sobre um tema detalhadamente. No entanto, seu
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trabalho teve pouca atencdo por parte da academia, tendo em vista ter sido publicado em alemao
em plena II Guerra Mundial. Apenas em 1980 seus resultados foram amplamente reconhecidos
pela comunidade cientifica (MAS, 2018).

Na década de 1950, a Associagdo Americana de Psiquiatria (APA) publicou a primeira
edi¢do do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Doencas Mentais (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders - DSM-1, APA, 1952). Este manual foi a primeira referéncia
mundial para pesquisadores e profissionais da area, apresentando as nomenclaturas e os
critérios padrao para o diagndstico dos transtornos mentais. Na primeira (ibid.) e na segunda
edi¢do (DSM-2, APA, 1968), alguns sintomas do autismo eram classificados em subgrupos que
estavam relacionados com a “Reacdo Esquizofrénica, tipo infantil”, na qual as criancas que
apresentavam tais reagdes psicoOticas eram enquadradas como uma condicdo especifica e
separada.

Somente no DSM-3 (APA, 1980), o Autismo foi reconhecido como uma condigdo
especifica, sendo criada uma nova classe, a dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento
(TID). Essa classificacao reconhecia o fato de que multiplas areas de funcionamento do cérebro
eram afetadas pelo autismo e pelas condi¢cdes impostas pelo transtorno. Em seguida, o DSM-4
(APA, 1994) se tornou equivalente, apresentando ambos uma classificacdo mais ampla do
transtorno autista, baseada em diversos critérios estabelecidos.

Mais recentemente, o DSM-5 (APA, 2013), que estd em vigor atualmente, passou a
abrigar todas as subcategorias do autismo em um unico diagnostico, o que resultou no termo
utilizado até hoje - Transtorno do Espectro autista (TEA). O TEA engloba individuos que sdo
diagnosticados em um unico espectro com diferentes niveis de gravidade. Neste manual, os
autistas sdo classificados, categorizando o autismo em trés niveis de suporte e a Classificagdo
Estatisticas Internacional de Doencgas e Problemas Relacionados a Satde - CID 11 que podem
identificar a necessidade de apoio que requer cada pessoa conforme segue:

e Nivel 1 - Exige apoio (Leve): Na auséncia de apoio, hd prejuizo social notavel,
dificuldades para iniciar interagdes, por vezes parecem apresentar um interesse reduzido
por estas, ha tentativas malsucedidas no contato social, além da dificuldade de organizacao,
planejamento e certa inflexibilidade de comportamentos;

e Nivel 2 - Exige apoio substancial (Moderado): Exige apoio substancial havendo
prejuizos sociais aparentes, limitagdes para iniciar e manter interagdes, inflexibilidade de

comportamento e dificuldade para lidar com mudangas;
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e Nivel 3 - Exige apoio muito substancial (Severo): Exige muito apoio substancial,
havendo déficits graves nas habilidades de comunica¢do social, inflexibilidade de
comportamento e extrema dificuldade com mudangas.

De acordo com o DSM-5 (op. cit.) identificar as caracteristicas ¢ importante para
entender quais sdo as habilidades e as necessidades de suporte, assim ajudar os profissionais a
montar o plano terapéutico (terapias) adequadas para o desenvolvimento.

Conforme Dawson et al. (2020), esse avango nos DSM s6 ocorreu devido ao interesse
dos pesquisadores em atualizar o conhecimento sobre o autismo. Esses avangos permitiram
incluir e reformular novos diagndsticos, trazendo assim mais clareza e embasamento cientifico
aos profissionais que o utilizam.

Outro manual de classificacdao internacional de doengas utilizado largamente pelos
profissionais da saude de diversas especialidades ¢ o CID (Classificagdo Internacional de
Doengas), publicado pela OMS (Organizacao Mundial da Satde). Essa classificacdo ¢ adotada
oficialmente por diversos paises - inclusive o Brasil.

Com intuito de coletar dados de satide da populagdo, padronizar os codigos dos
diagnosticos e ajudar na interpretacao para os profissionais da saude, a OMS publicou a décima
versao do CID (CID-10, OMS, 1994). Sua claboragao foi iniciada em 1983, fazendo constar
que a classificagdo do Autismo estava dentro da categoria dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento (F84). Porém, com a publicacdio do CID-11 (OMS, 2022) ocorreu a
unificacdo de todos os diagnosticos anteriores na categoria “Transtornos do Espectro do
Autismo”, usando o codigo CID 6A02 e suas subdivisdes. No quadro 5, a seguir, ¢ apresentada

a relagdo das sete subdivisdes encontradas no CID-11 referentes ao TEA (6A02).

Quadro 5 - Relagdo das subdivisdes no CID 11 referentes ao TEA (6A02)
CID Subdivisao

6A02.0 | Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com comprometimento
leve ou ausente da linguagem funcional

6A02.1 Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com comprometimento
leve ou ausente da linguagem funcional

6A02.2 | Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com linguagem funcional
prejudicada

6A02.3 | Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com linguagem funcional
prejudicada

6A02.5 | Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com auséncia de
linguagem funcional

6A02.Y | Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado

6A02.Z | Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado.
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Fonte: Autismo e Realidade (2022).

A classificacao detalhada apresentada no quadro 5 permite um diagnostico mais preciso
e individualizado do TEA, considerando a presenca ou auséncia de deficiéncia intelectual e o
grau de comprometimento da linguagem funcional. Outro aspecto relevante ¢ a inclusdo da
deficiéncia intelectual e do nivel de comprometimento da linguagem funcional como critérios
de classificacdo, demonstrando a compreensao da heterogeneidade do TEA e reconhecendo que
as pessoas com autismo apresentam diferentes niveis de habilidades e necessidades de suporte.
Essa classificagdo mais detalhada permite que os profissionais de saude e educacdo
desenvolvam planos de tratamento e intervencdes mais individualizadas e eficazes, além de
facilitar a comunicagdo entre os profissionais € a comparacao de dados epidemioldgicos em
diferentes contextos.

De uma maneira geral, tanto o CID como o DSM ofereceram uma importante
contribuicdo para o tratamento do Autismo no sentido de harmonizar as diferentes
terminologias técnicas, possibilitando uma melhor comunicagdo e compreensao entre 0s
profissionais envolvidos - independente de qualquer pais esteja. No caso do Brasil, o CID ¢
largamente utilizado ndo apenas nas esferas médicas, mas também no ambito juridico e de
gestao de recursos humanos - dentre outros.

A figura 1, a seguir, apresenta os principais marcos historicos nos ambitos do

diagndstico e tratamento do autismo em nivel mundial.

Figura 1 — Linha do tempo dos principais marcos historicos do diagndstico e tratamento do Autismo

1911 1943 1952 1980 1981 1994 2007 2013 2022
- >
Criacdo do Publicagdo Langamento Langamento Criagdo do Langamento  ONU institui Criagdo do ACID-11
termo de Leo do DSM-1 do DSM-3 termo do DSM-4 odiado termo TEA, adotao
Autismo por  Kanner sobre Sindrome de autismo pelo DSM-5 termo TEA e
Eugen Bleuer Autismo Asperger sua
classificagdo
ampla

Fonte: elaborado pela autora.

O desenvolvimento demonstrado na Figura 1 permitiu avangos significativos no
diagnostico precoce, na intervengao terapéutica e na promogao da inclusdo social das pessoas
com autismo. Em termos temporais, demonstra-se o aperfeicoamento do conceito de autismo,
desde uma visdo limitada como sintoma de outro transtorno até o reconhecimento de sua
complexidade e diversidade. O final da década de 90 e inicio dos anos 2000 constituem um
momento crucial, em que o conceito de autismo, ¢ em seguida de TEA, passa a figurar como
categorias proprias - o que colaborou de forma significativa para o tratamento e politicas

publicas.
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A figura 1 destaca ainda os principais marcos na classificacdo diagnostica do autismo,
refletindo o avanco da pesquisa e da compreensdo clinica sobre o transtorno. Em termos de
impacto na pratica clinica, a evolu¢do do diagnostico do autismo permitiu uma identificagao
mais precoce e precisa, possibilitando intervengdes terapéuticas mais eficazes e personalizadas.
Mais especificamente, a unificagdo dos subtipos de autismo no DSM-5 reconhece a
heterogeneidade do TEA, enfatizando a necessidade de abordagens individualizadas no
diagnostico e tratamento.

Esta se¢do evidenciou a evolugdo do diagnostico do autismo, desde sua descrigao inicial
até a atual classificacdo como Transtorno do Espectro Autista (TEA) no CID-11. Essa evolugao
reflete o avanco da pesquisa e a crescente compreensdo sobre a complexidade e
heterogeneidade do TEA. A inclusdo da deficiéncia intelectual e do nivel de comprometimento
da linguagem funcional como critérios diagnosticos no CID-11 permite uma avaliagcdo mais
precisa e individualizada, contribuindo para intervengdes terapéuticas mais eficazes.

A identificacdo precoce do TEA ¢ crucial para o desenvolvimento e a qualidade de vida
das pessoas com autismo. A linha do tempo dos principais marcos historicos no diagnéstico e
tratamento do autismo demonstra os avangos alcangados ao longo do tempo, desde a descrigao
inicial do autismo até o reconhecimento de sua diversidade e a importancia da intervengao
precoce.

A préxima secdo abordard as principais definigdes do autismo, de forma a melhor

contextualizar o tema central da pesquisa.

2.3 POLITICAS PUBLICAS ENVOLVENDO O AUTISMO

O aumento dos diagnosticos de autismo, associado ao grande custo emocional e
financeiro que o TEA causa para as familias e para o estado, sdo alguns dos principais
motivadores que tém levado os governos a desenvolver Politicas Publicas especificas voltadas
para esse segmento (Leopoldino, 2021).

As politicas voltadas para o autismo sdo relativamente recentes dentro do contexto das
politicas publicas brasileiras. Segundo Oliveira et al. (2017), antes de surgirem as politicas
publicas voltadas para a saide mental de criancas e adolescentes, no inicio do século XXI, o
atendimento a esses publicos era feito por instituicdes filantropicas, como a Associagao
Pestalozzi e a Associagdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), ou por ONGs.

As primeiras agdes de apoio a pessoa com autismo no Brasil surgiram na década de 80

por parte da sociedade civil organizada, num periodo anterior a criagdo do Sistema Unico de
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Saade (SUS), quando ndo haviam iniciativas publicas voltadas especificamente para criangas e
adolescentes com problemas de saude mental — tal como o autismo.

A Associacao dos Amigos dos Autistas de Sao Paulo, a AMA-SP, criada por pais de
autistas em 1983, foi a primeira organizagao brasileira voltada para o apoio aos autistas, cuja
principal func¢do era dar suporte a busca de conhecimento e troca de experiéncias sobre o TEA.
Segundo Oliveira et al. (2017), a criagdo da AMA-SP foi uma iniciativa de grande importancia
pois proporcionou o acesso ao conhecimento quanto aos tratamentos, incluindo por meio de
intercambios internacionais.

Atualmente a AMA conta com ajuda financeira de convénios com as Secretarias de
Satde do estado de Sao Paulo e recursos de outros paises, oferecendo atendimentos e cursos
gratuitos, e recebendo profissionais de outros paises que ddo treinamento e supervisao as
pessoas envolvidas. A fundacao da Associagdo Brasileira de Autismo (ABRA), criada em 1988,
também representou um importante marco nas politicas do autismo no Brasil.

Com o aumento dos diagnosticos de autismo e demais deficiéncias mentais comegou a
surgir a necessidade de ofertar atendimento especializado a essas pessoas. Neste contexto,
foram criadas as estruturas publicas e privadas de tratamento tais como os Centros de
Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), os Centros Estaduais de Reabilitagdo (CER), os
Centros de Atencao Psicossocial Infantil (CAPSi) e clinicas particulares.

Grande parte da sociedade brasileira que vive a realidade do autismo no seu seio familiar
ndo tem condigdes financeiras para custear o tratamento dos seus filhos, precisando buscar
atendimento na rede publica. A espera pode levar meses na fila até o inicio do tratamento. A
falta de conhecimento sobre como buscar seus direitos junto ao Poder Publico deixa essas
familias a mercé de um servigo publico de saude que dificulta seu acesso e oferece um
tratamento aquém do necessario. E nesse momento que se faz necessario a implementagio das
politicas publicas visando a melhorar esse contexto.

Em 2007, houve um grande ganho com a criacdo, pela Organizagao das Nagdes Unidas,
do Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo (ONU, 2024). Essa data é celebrada em 2 de
abril, com o objetivo de conscientizar e promover a sociedade sobre a inclusdo e os direitos dos
portadores do espectro autista.

Em seguida, a Lei n® 12.764 (Brasil, 2012) enquadrou o autista como portador de
deficiéncia, permitindo que os mesmos tivessem acesso ao Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver Sem Limite. Esse plano foi criado pelo Governo Federal
e visa a atender os direitos das pessoas com deficiéncia, a partir de quatro eixos tematicos: a)

Acesso a Educacio: adaptagdo de meios de transportes, acessibilidade dos edificios escolares
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e atendimento educacional especializado; b) Inclusiao Social: agdes de combate a desigualdade,
com foco na inclusdo das pessoas com deficiéncia; c¢) Saude: implantagdo de centros de
reabilitacdo e adaptagao; d) Acessibilidade: agdoes que viabilizem o direito a independéncia e
autonomia, garantido o acesso a centros € desenvolvimento tecnologicos, moradia e aquisi¢ao
de equipamentos (Brasil, 2012). Na pratica isso significa que toda a rede do SUS, a partir de tal
acdo, passa a incluir em seu sistema orientagdes sobre cuidados, atendimentos e prestagdes
relativas a satde das pessoas com transtorno do espectro autista.

Segundo Araujo ef al. (2019), até entdo as pessoas com TEA ndo eram contempladas
adequadamente pelas agdes do SUS pois o autismo ainda ndo era oficialmente considerado um
tipo de deficiéncia.

Segundo Garcia et al. (2017), o SUS tem por objetivo prestar os servigos e tratamentos
previstos no artigo 196 da Constituigao Federal (Brasil, 1988), que determina que ¢ direito de
todos os brasileiros e dever do Estado assegurar uma satde de qualidade. Os mencionados
autores, destacam ainda os trés pilares fundamentais que norteiam a atuagdo do SUS: (a)
Universalidade, que visa garantir o direito e acesso a saude para todos os cidaddos sem
discriminacao; (b) Equidade, que se baseia na premissa que todos os cidadaos sdo iguais perante
o SUS, respeitando e considerando suas necessidades particulares e individuais; e (c)
Integralidade, que se refere a capacidade de oferecer atencdo a todas as demandas da populagao,
independentemente de sua complexidade. Este ultimo pilar garante o atendimento aos
tratamentos para o TEA, considerando a complexidade destes.

Balisa et al. (2022) enfatizam que a eficiéncia do atendimento integral a pessoa com
TEA por parte do SUS depende diretamente de uma plena articulagdo entre os diferentes
servicos e setores envolvidos, os quais devem assegurar também a continuidade dos tratamentos
no longo prazo. Neste contexto, ¢ importante ressaltar que a falta de interagao entre as diferentes
terapias (ex.: fonoaudiologia e terapia ocupacional) e a descontinuidade dos tratamentos pode
comprometer o desenvolvimento da crianga com TEA.

A esse respeito, Kong et al. (2020) destacam que um dos principais desafios do
tratamento do autismo se refere as desconexdes entre o sistema médico, apoios escolares e
demais especialistas envolvidos. Esses autores ainda refor¢am a necessidade de um sistema
coordenado de cuidados para as comorbidades multissistémicas dos pacientes com TEA.

Segundo Leopoldino (2021), a implementacdo de politicas publicas voltadas para
pessoas com TEA envolve um alto nivel de complexidade devido a especificidade dos

tratamentos € a magnitude dos recursos necessarios. Os custos financeiros das agdes sao
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elevados, pois envolvem o acompanhamento das pessoas com TEA por profissionais
qualificados durante um longo prazo.

De acordo com o Ministério da Saude (2022), no ano de 2021 foram prestados 9,6
milhoes de atendimentos a portadores de autismo, sendo que 4,1 milhdes destes eram criangas
com até 9 anos de idade, conforme dados coletados pelo Sistema de Informagdes Ambulatoriais
(STA). Esses dados podem indicar que o acesso, a qualidade dos tratamentos e as medidas para
facilitar o diagndstico do TEA na saude publica tem melhorado perante a sociedade.

Com intuito de acompanhar o crescimento da crianga e facilitar o diagnostico de
criangas com TEA, o Ministério da Saude fez a inclusdo de orientagdes sobre o autismo, e partir
de 2022 foi inserida uma escala de rastreio precoce para risco de TEA, denominada de Checklist
M-CHAT-R F, que deve ser inserida na Caderneta da Crianga. Essa acao se deu para facilitar o
diagnostico em criancas de 16 a 30 meses. Essa escala M-CHAT-R ¢ respondida pelos
responsaveis da crianga durante as consultas de rotina realizadas pelo profissional de saude.
Essa iniciativa permite antecipar os estimulos ao desenvolvimento da crianca mediado por
atividades ludicas, mesmo antes do fechamento do diagnostico na atengao especializada.

Compreende-se assim que o arcabouco de politicas voltadas para o autismo no Brasil
tem evoluido ao longo do tempo, apesar dos enormes desafios ainda existentes. Alguns
impactos em termos de acesso e qualidade dos tratamentos ja podem ser percebidos em algumas
areas. Assim, espera-se que as politicas cumpram a func¢ao de fomentar a implementagdo de um
conjunto de agdes destinadas a abordar algum problema social definido publicamente (Chiri et
al. 2022).

Reconhece-se que alguns estados vém desenvolvendo politicas publicas para melhorar
0 acesso aos tratamentos, inclusao escolar, dentre outros, porém ainda existem gargalos ligados
a efetiva implementagdo das agdes. Neste contexto, Costa ef al. (2018), em pesquisa realizada
no Rio Grande do Sul, destaca a grande defasagem entre as politicas ja existentes naquele estado
voltadas para a pessoa com TEA, e outras deficiéncias, e as condigdes reais de acesso aos
tratamentos de saude, a educacdo, a inclusao ¢ a assisténcia social.

Adicionalmente, Leopoldino (2021) afirma que as politicas publicas voltadas ao TEA
devem necessariamente atender a alguns requisitos de forma a assegurar sua eficacia e
abrangéncia. Isso compreende pontos como o atendimento em todas as fases da vida do
individuo com TEA, a inclusdo da familia do autista, a abrangéncia de diferentes profissionais
da saude, a assisténcia social ¢ a educacao, além da inclusao social em todas suas dimensoes.

A importancia da inclusdo das familias enquanto beneficiarios das politicas publicas

para o autismo tem sido destacada por diversos autores, tais como Lima et al. (2021), que em
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estudo dos CAPSI (Centros de Atengdo Psicossocial Infantojuvenil) no Rio de Janeiro apontou
que a sobrecarga objetiva e subjetiva vivenciada pelos parentes de autistas exige agdes de apoio
visando a melhoria de sua Qualidade de Vida. Segundo Mesa et al. (2020), estudos cientificos
demonstraram que o grau de gravidade do transtorno do espectro do autismo tem uma
correlacdo significativa com a presenca de sintomas depressivos nos pais ou responsaveis por
acompanhar a pessoa com TEA.

Neste contexto, ¢ importante ressaltar que a dificuldade de obtengdo de diagndstico
precoce e acesso eficiente a tratamentos adequados ndo ¢ exclusividade do Brasil, sendo um
problema que afeta varios outros paises. Em pesquisa sobre acesso ao tratamento para TEA em
paises de baixa e média renda, Divan et al. (2021) destacam diversas barreiras que dificultam
0 acesso aos tratamentos tais como: disponibilidade limitada de servigos com profissionais
especializados, servigos concentrados em centros metropolitanos (e ausentes em areas rurais €
pequenas cidades), longas listas de espera, falta de qualificagdo profissional.

Laurent (2014), por sua vez, relata que a luta pelo tratamento do autismo ja era vivida
desde a década de 1940. Naquela época, os tratamentos eram feitos em hospitais-dia e
conduzido por profissionais da psicandlise € com métodos ndo convencionais. Como ilustragao,
Le Mur (2011), documentario francés elaborado por Sophie Robert, amante de psicandlise e
roteirista, mostrou a importdncia das terapias cognitivo-comportamentais para o
desenvolvimento da crianga com autismo. O documentério faz uma comparagdo entre duas
criangas que foram tratadas por métodos diferentes e realiza uma andlise critica do papel da
psicandlise no ambito do diagnostico do autismo. Ele fez com que a associacdo de pais franceses
reivindicasse as Terapias Cognitivo-Comportamentais (TCC) nos servigos de satde do pais.
Em 2012, foi implementada uma proposta de lei que proibiu os psicanalistas de tratarem
autistas, porém nao foi implementada. No mesmo ano, a Alta Autoridade de Satde daquele pais
(Haute Autorité de la Santé - HAS), informou que recomendaria o método educativo,
comportamental e desenvolvimentista nos tratamentos de TEA.

De acordo com Laurent (op. cit.), atualmente o tratamento do autismo envolve um
amplo leque de areas, incluindo a maioria dos ramos da biologia, da medicina, da psicologia,
da educagdo, das teorias da aprendizagem, assim como a psicanalise em suas diferentes
orientagoes.

Esse movimento de valorizagdo e maior utilizagdo das TCCs para o tratamento do TEA
também ocorreu no Brasil, no mesmo momento. Neste contexto, Pimenta (2019) destaca a
mobilizacdo que ocorreu no Brasil por meio de politicas publicas para implantagao da terapia

cognitivo-comportamental na rede publica de satide. Esse autor cita o exemplo da criagdo do
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Movimento Psicanalise Autismo e Saude Publica (MPASP), no ano de 2012, que realizou
diversas agdes no sentido de reivindicar politicas voltadas para a implementagdo de TCCs nos

servicos de saude para a pessoa com TEA em todo o Brasil.

2.2 MARCO REGULATORIO DO AUTISMO NO BRASIL E NO TOCANTINS

Apesar de existirem algumas leis que amparam as pessoas com deficiéncia, assim como
haver um conhecimento da sociedade sobre o assunto, os autistas ainda se deparam com a
discriminacao e preconceito. De acordo com Nogueira (2019), ocorre uma exclusao da
sociedade dos portadores de deficiéncia e seus familiares, impactando na qualidade de vida
destes.

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, ou simplesmente Lei da
Inclusao (Lei n°® 13.146, Brasil, 2015), constitui um dos principais instrumentos juridicos que
garantem o acesso as politicas e tratamentos para a pessoa com Autismo. Essa lei assegura
aspectos relevantes tais como igualdade de condi¢des com as demais pessoas, o exercicio dos
direitos e liberdades fundamentais para as pessoas com deficiéncia, visando assim a sua
inclusdo social e cidadania.

Segundo Neufeld et al. (2018), apesar de diversos obstaculos a sua correta aplicagdo, a
Lei da Inclusdo trouxe avancos importantes tais como o acesso a educacdo e saude para as
pessoas com Autismo. Destacam-se a seguir alguns pontos da Lei da Inclusdo (ibid., Art. 15.)

com impacto direto para as pessoas com TEA:

I - Diagnéstico e intervengao precoces;

II - Adogdo de medidas para compensar perda ou limitagdo funcional,
buscando o desenvolvimento de aptiddes;

IIT - Atuacao permanente, integrada e articulada de politicas publicas que
possibilitem a plena participacdo social da pessoa com deficiéncia;

IV - Oferta de rede de servigos articulados, com atuagao intersetorial,
nos diferentes niveis de complexidade, para atender as necessidades
especificas da pessoa com deficiéncia;

V - Prestacdo de servigos proximo ao domicilio da pessoa com
deficiéncia, inclusive na zona rural, respeitadas a organizagao das Redes
de Atengao a Saude (RAS) nos territorios locais € as normas do Sistema
Unico de Satade (SUS).

Identificou-se assim que a Lei da Inclusao aborda diversos pontos que visam a assegurar
servicos de qualidade e medidas que melhorem a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia.
No entanto, a aplicacdo dessas acdes depende da atuacdo efetiva e articulada de varias

instituicdes presentes nas esferas federal, estadual e municipal — complementadas pela atuacao
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de atores ndo-governamentais. Neste contexto, a falta de interacdo e sinergia entre esses atores
¢ um dos fatores que dificultam a aplicagdo efetiva desta lei.

Outro marco regulatério importante para o tratamento do Autismo ¢ a Lei Berenice
Piana (Lei 12.764, Brasil, 2012). Essa lei oferece direitos aos cidaddos portadores de deficiéncia
— os quais inclui aqueles com Transtorno de Espectro autista (TEA) - tais como o diagndstico
precoce, tratamentos, terapias e medicamentos ofertados pelo sistema de saude publica.

De acordo com Santos et al. (2017), tanto a Lei da Inclusd@o como a Lei Berenice Piana
enfatizam a necessidade de articulacdo intersetorial e participagdo social visando otimizar a
implementagdo das politicas voltadas para a pessoa com deficiéncia. Ainda segundo esses
autores, ambas leis destacam a importancia das a¢des voltadas para o crescimento integral da
pessoa com deficiéncia com vistas a sua plena inclusdo na sociedade.

Mais recentemente, a Lei Romeo Mion (Lei 13.077, Brasil, 2020), voltada para
portadores de TEA, garante o direito a emissdo da Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro autista (CIPTEA), possibilitando ao portador usufruir de atendimento
prioritario, estacionar em vagas de deficientes e outros.

Em complemento as leis acima mencionadas, o tratamento do autismo no Brasil também
¢ amparado por leis que garantem direitos as criangas e adolescentes, assegurando-lhes
condi¢des de conviver normalmente na sociedade, em concordancia com o que determina o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei 8.069, Brasil, 1990).

As principais leis brasileiras que, direta ou indiretamente, abordam a questao do
autismo. Apo6s uma analise desse, revelou-se que a evolugdo da legislagdo brasileira em relacao
ao Transtorno do Espectro Autista (TEA), desde as primeiras iniciativas de apoio as pessoas
com deficiéncia até a instituicdo de politicas especificas para o autismo.

Verifica-se um progresso gradual da legislagdo brasileira, no que se refere as leis que
amparam a pessoa com autismo e portadores de deficiéncia. Nos ltimos anos, ocorreu uma
participagdo crescente da sociedade junto ao poder publico no sentido de reivindicar direitos a
pessoa com autismo. Essas leis abrangem diversos aspectos da vida da pessoa com autismo,
desde o acesso a educacdo e saude at¢ a garantia de atendimento prioritario e a proibicao de
cobrangas abusivas em institui¢des de ensino.

Por exemplo, a Lei Berenice Piana (Brasil, 2012), que reconhece o autista como pessoa
com deficiéncia, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015), que consolida direitos e
promove a inclusdo social das pessoas com deficiéncia, incluindo aquelas com TEA e a Lei
Romeo Mion (Brasil, 2020), que institui a Carteira de Identificagdo da Pessoa com TEA

(CIPTEA), sao marcos importantes na garantia de direitos para esse grupo. Em termos de dados



29

estatisticos, a Lei n® 13.861 (Brasil, 2019), que inclui as especificidades do TEA nos censos
demogréficos, representa um avango na coleta de dados e no planejamento de politicas publicas.

Assim, o que evidenciou o crescente reconhecimento legal dos direitos das pessoas com
TEA no Brasil. A evolugao da legislacdo demonstra um esforgo para garantir a inclusdo social,
0 acesso a servigcos essenciais e a protecdo contra discriminacdo. No entanto, a efetiva
implementagdo dessas leis e a garantia do acesso pleno aos direitos ainda sdo desafios a serem
superados.

Esse maior engajamento da sociedade em torno das politicas publicas para o autismo e
demais deficiéncias ¢ reflexo de transformagdes sociais amplas por parte da populagdo
brasileira. De acordo com Gohn (2011), entre 1970 a 1980 os movimentos sociais populares
ganharam for¢a no Brasil e em outros paises da América Latina, sendo inspirados pela oposig¢ao
aos regimes militares que governavam diversos destes paises naquele momento.

Ainda segundo a autora, com o fim dos regimes militares, esses movimentos populares
passaram a defender outras causas e passaram a assumir um carater mais institucionalizado, tais
como os Foéruns Nacionais de Luta pela Moradia e pela Reforma Urbana. Esses movimentos
organizados permitiram uma maior interacdo entre a sociedade civil organizada e o poder
publico, influenciando a definicdo de politicas publicas como o Orcamento Participativo e o
Bolsa Escola, por exemplo.

No ambito do universo de estudo da presente pesquisa essa participagao social tem
ocorrido por meio da interagao de familiares de pessoas com TEA via grupos de whatsapp e
organizagdes ndo-governamentais. Destaca-se aqui a atuacdo de movimentos organizados, tais
como a Associacdo Anjo Azul (Cangado et al., op. cit.), visando a sensibilizar para a criagdo de
novas leis e regulamentos, além de lutar pela implementacado de direitos ja assegurados por lei.

Nesse contexto, as redes sociais virtuais tém tido um papel importante no sentido de
permitir uma maior interacdo entre os familiares e os proprios autistas, visando a trocar
informagdes e reivindicar melhores condigdes de acesso e qualidade dos tratamentos para
pessoas com TEA. Rossi et al. (2018), analisando o caso do municipio do Rio de Janeiro,
demonstraram que as redes sociais € demais mecanismos virtuais sdo amplamente utilizados
pelos familiares como ferramenta de acesso a informagdes sobre os tratamentos de TEA,
principalmente na rede publica.

Em um contexto mais geral, Kumm et al. (2021) afirmam que as tecnologias da
informacao (que incluem as mencionadas redes sociais) podem possibilitar o acesso em larga
escala — e a um custo relativamente baixo — aos tratamentos para o TEA em paises em

desenvolvimento, permitindo a utilizagdo de profissionais qualificados em locais onde esses os
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servigos sdo deficientes ou inexistentes, tais como zonas rurais ou municipios isolados ou
pequenos.

Atualmente todos os 26 estados da federacao e o Distrito Federal possuem suas proprias
leis voltadas para os autistas, visando a atender as necessidades dos familiares e criando
politicas publicas para melhoria da qualidade de vida. Mesmo havendo um respaldo na
legislacdo na esfera federal, as leis estaduais t€ém fortalecido o acesso aos direitos das pessoas
com transtorno espectro autista. Como critérios para exclusdo do estudo bibliométrico
apresentado no quadro 2, ndo foram elencadas as leis especificas para o periodo da pandemia
de COVID-19 e leis que nao continham conteudo especifico diretamente vinculado a TEA em
sua ementa. Além disso, ndo foram listadas leis destinadas a organizacdes especificas, como as
de reconhecimento de Utilidade Publica e de cessdo de uso de imdveis.

Foi uma lista das principais leis por estado e pelo Distrito Federal, apresentando a
ementa de cada legislacdo. Essa organizacdo permite uma visdo clara e comparativa das
diferentes iniciativas adotadas em cada regido. As leis estdo categorizadas de forma a facilitar
a identificacao das areas de foco, como politicas de atendimento integrado, isengdes fiscais, €
prioridade no atendimento publico. Ele oferece uma visdo abrangente das iniciativas
legislativas, destacando tanto os avangos quanto os desafios na implementacdo de politicas
publicas eficazes. Esta andlise ¢ fundamental para promover a troca de experiéncias entre os
estados, incentivar a adogao de boas praticas e contribuir para o desenvolvimento de politicas
cada vez mais inclusivas e eficazes para as pessoas com TEA em todo o pais.

Os estados brasileiros tém variacdes na legislagdo sobre autismo. Alguns estados t€ém
leis mais abrangentes, enquanto outros ainda estdo em processo de elaboracdo ou
implementagdo. As leis estaduais geralmente abordam direitos como o acesso a educagdo
inclusiva, a garantia de atendimento multidisciplinar e a promog¢ao da autonomia das pessoas
com TEA. Apesar dos avangos na legislagdo, hé desafios na implementagao das leis estaduais.
A falta de recursos financeiros e a falta de conscientizag@o entre profissionais e a sociedade em
geral sdo alguns dos obstaculos enfrentados.

As leis estaduais cobrem uma ampla gama de topicos, desde a proibi¢ao de cobranca de
taxas adicionais em institui¢des de ensino para alunos com TEA até a implementacao de
politicas integradas de atendimento. Além disso, a maioria das legislagdes trata de questdes
como diagnostico precoce, atendimento prioritario, e inclusdo social e escolar.

Em termos temporais, a maioria das leis listadas foram promulgadas nos tltimos anos,

especialmente entre 2020 e 2023, indicando um aumento recente na atengao legislativa ao TEA.
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Esse aumento na legislacdo recente reflete uma resposta as demandas sociais por melhores
condic¢des de vida e inclusdo para pessoas com TEA.

Em termos de distribuicio geografica, varios estados, como Amazonas, Goids, ¢ Rio
Grande do Sul, implementaram politicas estaduais de atendimento integrado ao TEA. Essas
politicas buscam oferecer uma abordagem holistica e coordenada para o tratamento e apoio as
pessoas com TEA. Vérias destas leis garantem atendimento prioritario a pessoas com TEA em
diversos servigos publicos e privados, como estabelecimentos de saude e drgaos publicos. Isso
€ um passo significativo para garantir que as pessoas com TEA recebam o apoio necessario sem
enfrentar longas esperas.

As leis estaduais e distritais desempenham um papel crucial na adaptagdo e
implementagdo das politicas publicas voltadas para o TEA. Enquanto as leis federais
estabelecem diretrizes gerais, as legislagcdes estaduais e distritais sdo responsaveis por ajustar
essas diretrizes as especificidades regionais, garantindo que as politicas publicas sejam eficazes
e atendam as reais necessidades locais. Isso inclui a criagdo de programas especificos, alocacao
de recursos, e estabelecimento de estruturas de apoio adaptadas as particularidades de cada
estado ou distrito.

As leis estaduais sobre autismo no Brasil representam um avango significativo na
protecdo dos direitos das pessoas com TEA. No entanto, ainda h4 muito a ser feito para garantir
a efetiva implementacao dessas leis e a promocgao da inclusao social e a autonomia das pessoas
com TEA.

O aumento significativo no diagnodstico de TEA tem impulsionado a criagcdo de uma
série de leis voltadas para a protecdo e inclusdo das pessoas com TEA. Esse movimento reflete
uma maior conscientizagdo e sensibilidade dos legisladores e da sociedade em relagdao as
necessidades e direitos das pessoas com TEA. A analise das leis recentes evidencia um esforgo
continuo para abordar questdes como diagndstico precoce, atendimento prioritario, inclusao
educacional, e apoio financeiro.

Como exemplo de garantia de direitos para as pessoas com TEA, a criacdo da Carteira
Estadual de Identificacdo da Pessoa com TEA (CIPTEA) foi uma medida relevante tomada em
varias unidades da federacao, facilitando o reconhecimento e a prioriza¢ao do atendimento para
individuos com TEA. Em outros estados, houve a implementacdo de leis que proibem a
cobranga de taxas adicionais para a matricula de estudantes com TEA, além de conceder
isengoes fiscais para veiculos destinados a pessoas com TEA. Essas medidas aliviam o fardo

financeiro das familias e promovem a inclusao escolar.
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Por outro lado, um dos maiores desafios ¢ a efetiva implementagao e fiscaliza¢ao dessas
leis. Apesar de existirem leis bem formuladas, a falta de recursos e infraestrutura adequados
pode dificultar a aplicagdo pratica dessas politicas.

Outro desafio se refere a necessidade de capacitacdo profissional, pois muitas leis
mencionam a necessidade de capacitagdo dos profissionais de saide e educacdo, mas a
implementagdo de programas de treinamento adequados ainda ¢ um desafio. A formagao
continua ¢ crucial para garantir que os profissionais estejam preparados para atender as
necessidades especificas das pessoas com TEA.

Ainda sobre o quadro anterior, as legislagdes estaduais referentes ao TEA abordam um
grande leque de temas, dentre os quais se destacam as politicas diretamente voltadas para o
diagnostico precoce € 0 acesso aos tratamentos, além de outros assuntos como ampliacdo do
prazo de validade do laudo médico e agdes para assegurar a preferéncia a pessoa com TEA em
atendimentos publicos, filas e estacionamentos. As primeiras leis sobre o tema foram publicadas
pelos estados da Bahia, Distrito Federal, Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Rio de Janeiro e
outras. A maioria destas leis continuam vigentes.

As principais leis municipais nas capitais brasileiras sobre TEA. Ele apresenta um
levantamento das principais legislagdes municipais nas capitais brasileiras que tratam do
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Este quadro oferece uma visdo abrangente das
iniciativas legislativas locais que visam a melhorar a vida das pessoas com TEA e de suas
familias, abordando questdes como diagnostico precoce, inclusdo escolar, atendimento
prioritario e criagdo de centros especializados. Como critério de exclusdo, ndo foram listadas
leis que ndo tinham autismo, autista ou TEA em sua ementa; além disso, também ndo foram
listadas leis que ndo apresentavam um objetivo que as diferencia das demais leis.

A pesquisa apresenta uma visao geral das leis municipais sobre autismo no Brasil. Essas
leis visam a garantir os direitos das pessoas com TEA, incluindo o acesso a servigos de saude,
educacdo, trabalho e justi¢a. Assim como ocorreu em nivel estadual, os municipios brasileiros
tém variacdes na legislacdo sobre autismo. Alguns municipios tém leis mais abrangentes,
enquanto outros ainda estao em processo de elaboracao ou implementagdo. Especificamente em
nivel municipal, as leis abordam direitos como o acesso a educacgdo inclusiva, a garantia de
atendimento multidisciplinar e a promoc¢ao da autonomia das pessoas com TEA. Apesar dos
avancos na legislacdo, hd desafios na implementacdo das leis municipais. A falta de recursos
financeiros e a falta de conscientizagao entre profissionais e a sociedade em geral sdo alguns

dos obstaculos enfrentados.
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Em termos do progresso alcancado, a analise das leis municipais revela um movimento
crescente de conscientizagdo e agdo legislativa em relacdo ao TEA nas capitais brasileiras.
Muitas dessas leis foram promulgadas recentemente, refletindo uma maior sensibilizagao da
sociedade e dos legisladores para as necessidades das pessoas com TEA. Este contexto ¢
essencial para entender o impacto e a efetividade das politicas locais, além de fornecer um
panorama das iniciativas mais inovadoras e promissoras. A presente pesquisa apresentou um
panorama das principais legislagdes municipais relacionadas ao Transtorno do Espectro Autista
(TEA) nas capitais brasileiras. A andlise detalhada dessas leis revela um esfor¢o continuo das
administragdes municipais para promover a conscientizag¢do, diagnodstico precoce, inclusdo e
protecdo dos direitos das pessoas com TEA.

Em termos de conscientizacao e educacao, muitas capitais (p. ex., Aracaju, Belém, Belo
Horizonte e Fortaleza) instituiram dias ou semanas municipais dedicadas a conscientizagao
sobre o autismo. Essas iniciativas sdo fundamentais para aumentar o conhecimento publico
sobre o TEA, promover a aceitacdo e inclusdo das pessoas com autismo na sociedade.

No quesito diagndstico precoce e atendimento prioritario, varias leis focam estas
questdes, como se vé em Aracaju, Fortaleza, Goiania e Natal. Este diagnostico precoce ¢
relevante devido a operacionalizagdo do reconhecimento de direitos. Neste sentido, diversas
leis reconhecem formalmente a pessoa com autismo como pessoa com deficiéncia,
assegurando-lhe direitos especificos, como ocorre em Belo Horizonte, Joao Pessoa, Manaus e
Rio de Janeiro.

Mais do que reconhecer direitos, ¢ necessaria uma for¢a conjunta em nivel de sociedade
para a Inclusdo Social e Educacional das pessoas com TEA. Nos municipios a seguir, foram
criados programas e institui¢des voltadas para o tratamento de TEA ou houve proibi¢ao de
sobretaxa para os autistas em institui¢des educacionais: Macei6, Goidnia, Sao Paulo e Vitdria.

Em nivel mais amplo, algumas capitais estabeleceram programas especificos de atencao
integral ao autismo: Aracaju, Recife, Porto Alegre e Sao Paulo. Como forma de educar a
sociedade em geral em relacdo a TEA, foram implementadas também agdes de conscientizacio
e sinalizagdo em locais publicos nos municipios: Manaus e Salvador.

No quadro 4 em, apresenta o Marco Legislativo do estado de Tocantins € do municipio
de Palmas-TO referente ao TEA. Este quadro reflete os esforgos legislativos voltados para a
protecdo dos direitos das pessoas com TEA, a promoc¢do do diagnostico precoce, a inclusio
social e educacional, bem como a conscientizacdo publica sobre o autismo. A seguir, estao

listadas as principais leis e suas respectivas ementas, destacando a abrangéncia e a
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especificidade das medidas adotadas para atender as necessidades das pessoas com TEA e suas
familias.

O quadro 4 em anexo, apresenta uma visao geral das leis do estado de Tocantins e do
municipio de Palmas-TO relacionadas ao Transtorno do Espectro Autista (TEA). Essas leis
visam a garantir os direitos das pessoas com TEA, incluindo o acesso a educacgdo, a satude, ao
trabalho e a justica. Ele evidencia que o estado de Tocantins e o municipio de Palmas-TO tém
avangado na legislacdo relacionada ao TEA. No entanto, ainda ha desafios a serem superados,
como a implementacao efetiva das leis e a garantia do acesso pleno aos direitos das pessoas
com TEA.

No ambito do estado de Tocantins, existem trés leis (Tocantins, 2022a, 2022b, 2023),
que, dentre outros objetivos, instituiram a Politica Estadual de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro autista (PEPTEA). Palmas (2016-2021), por sua vez, também
publicou cinco leis, cujo principal conteudo aborda temas como conscientizagdo sobre o TEA,
garantia de atendimento prioritario, criagdo da carteira de identificagcdo do autista e ampliagao
do prazo de validade do laudo de TEA. O quadro também mostrou que a Secretaria Municipal
de Saude de Palmas-TO publicou uma Nota técnica, de forma a orientar os procedimentos
técnicos a serem adotados pelos profissionais de satide no municipio.

O sistema de atendimento a pessoa com Autismo apresenta diversas limitagdes quanto
a adequacao dos tratamentos a demanda do paciente, sua efici€ncia € 0 acesso aos mesmos por
parte das familias. Apesar dos avangos obtidos a partir da Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa
com Deficiéncia (Lei n° 13.146, Brasil, 2015), verifica-se a existéncia de diversos obstaculos
que tém prejudicado a qualidade geral do servigo prestado ao autista e suas familias.

A execucdo eficiente destes servicos depende de uma série de medidas de diferentes
naturezas em diferentes niveis de governanga publica. A esse respeito, Boff er al. (2021)
afirmam que a efetiva implementacgdo de politicas para o TEA depende de um arcabougo que
envolve acdes tais como atuacdo de atores dos ambientes juridico e politico, planejamentos de
longo prazo, dotacdo or¢amentaria e articulagdo legislativa. Nesse sentido, os referidos autores
destacam que tanto a formulagdo quanto a implementagao das politicas publicas voltadas para
o TEA estao imbricadas em um procedimento administrativo-politico altamente interligado.

Em suma, observa-se que o arcabougo de politicas publicas voltadas para o autismo tem
evoluido no Brasil, apesar dos avangos ainda por serem feitos visando a assegurar a qualidade
de vida do autista e sua familia. Tal como ocorre em outras dimensoes da sociedade brasileira,
verifica-se uma defasagem entre a criagao das leis voltadas para um determinado objetivo e sua

efetiva aplicacdo por meio das politicas publicas. Neste contexto, uma questdo central que
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emerge se refere a necessidade de ampliar a participacdo social - nesse caso dos autistas e seus
familiares - na formulagdo, implementag¢do e monitoramento dessas agoes.

O tripé Estado - Setor Privado - Sociedade Civil ¢, segundo Leopoldino (2021), a base
do complexo sistema que envolve a rede de apoio a pessoa com TEA. O autor apresenta um
breve exemplo das atribui¢des de cada parte desse tripé em relagdo ao tema:

e Estado: servicos assistenciais, publicagdo de normas e regulamentos referentes ao TEA,
apoio a pesquisa, educacdo, dentre varias outras atividades.

e Setor privado: complementacdo da oferta de servigos especializados, ampliagdo do
suporte oferecido em areas como educacao, saude, atendimento ao idoso, dentre outros,
dentro das regras estabelecidas pelos governos.

e Sociedade civil: levantamento e organizagdo de pleitos e dentncias por meio de entidades
representativas, parcerias com instituicdes publicas e privadas para realizagdo de servigos
assistenciais, promo¢ao da ajuda mutua entre pessoas com Autismo e seus familiares.

E importante ressaltar que o aumento vertiginoso nos 1ltimos anos dos diagnosticos de
autismo — ndo apenas no Brasil, mas em todo o mundo — tem levado a um consequente
crescimento da demanda por tratamentos e servigos destinados a esse publico. A esse respeito,
Chiri et al. (2022), analisando o caso dos Estados Unidos, destaca que a crescente demanda por
parte dos autistas e suas familias tém levado a uma saturagdo dos centros de saltde
especializados, servicos de educacdo e comunitarios deste pais, resultando em desafios em
termos de tempo de espera e qualidade dos servigos. Esses autores ainda destacam a demanda
por servigos e agdes voltadas para os autistas adultos, os quais incluem aspectos como apoio ao
emprego, acesso a moradia e treinamento profissional.

Neste contexto, Leopoldino (2021) destaca que o processo de desenvolvimento
profissional de um adulto com TEA exige uma preparacao apoiada ndo apenas na formacao
técnica, mas também no aspecto vocacional, sendo necessario a utilizacdo de meios para apoiar
de forma eficiente a insercdo desses profissionais no mercado de trabalho.

Em sintese, a andlise do marco legislativo brasileiro referente ao TEA revela um
progresso significativo na garantia de direitos € na promocao da inclusdo social das pessoas
com autismo. As leis federais, estaduais e municipais abordam diversos aspectos da vida da
pessoa com TEA, desde o acesso a educacdo e satde até a prote¢do contra discriminacao. No
entanto, a efetiva implementacao dessas leis e a garantia do acesso pleno aos direitos ainda sao
desafios a serem superados, demandando esfor¢cos conjuntos do governo, da sociedade e das

familias.
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No contexto especifico de Tocantins e Palmas, as leis estaduais e municipais
demonstram um compromisso com a causa do autismo, buscando assegurar direitos e promover
a inclusdo. Contudo, a pesquisa de campo evidencia que ainda existem lacunas na
implementagao dessas politicas, com familias enfrentando dificuldades no acesso a diagnostico,
tratamento e servicos especializados.

Na sec¢do seguinte, sera abordado o historico dos estudos académicos sobre o autismo,

desde seus marcos histéricos passando pela construgao dos principais conceitos.

3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
3.1 TIPOLOGIA DA PESQUISA

Esta pesquisa se enquadra como descritiva devido ao seu objetivo, pois pretende
compreender e explicar aspectos novos referentes ao tema proposto. De acordo com Silveira e
Cordova (2009), a pesquisa descritiva exige um conjunto de informag¢des sobre o fendmeno em
questdo. Ela pretende delinear os tragos de uma determinada realidade.

Quanto a natureza, a pesquisa ¢ classificada como qualitativa. Segundo Flick (2009), a
pesquisa qualitativa supde o contato direto e prolongado do pesquisador com o ambiente € o
seu objeto de pesquisa, principalmente através do trabalho intensivo de campo, sendo os dados
coletados de natureza predominantemente descritiva.

Em complemento a essa caracterizacao metodoldgica da pesquisa, as secdes a seguir

apresentam as etapas da metodologia, iniciando pela coleta e fontes de dados.

3.2 COLETA E FONTES DE DADOS
Os principais mecanismos de coleta de dados foram baseados principalmente em
entrevistas semiestruturadas presenciais € por meio de formuldrio online, e pesquisa

documental, as quais sao descritas abaixo:

3.2.1 Entrevistas semiestruturadas e pesquisa documental

As entrevistas semiestruturadas tiveram como foco os familiares responsaveis pelo
tratamento dos autistas. Para Trivinios (1987), o pesquisador que utiliza o método qualitativo
busca em seus entrevistados a resposta para suas perguntas, utilizando técnicas que dependem
diretamente de uma forte interacdo entre pesquisador e entrevistado. Entre essas técnicas a
entrevista semiestruturada se destaca como uma das mais importantes para a pesquisa de
processos ¢ fendmenos sociais dificilmente estudados por outras ferramentas de coleta de

dados.
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Na visdo do autor, para que se desenvolva uma entrevista semiestruturada, o
entrevistador precisa ser flexivel, ter um roteiro, ter conhecimento do assunto e deixar seu
entrevistado a vontade, para que a entrevista seja realizada com sucesso.

De acordo com Duarte (2004), a realizacdo eficiente de uma entrevista semiestruturada
depende do conhecimento, por parte do entrevistador, do objetivo da pesquisa e do assunto que
esta sendo abordado. Além disso, a fim de manter o foco da tematica, ¢ necessario o uso de um
roteiro de perguntas, porém tendo o cuidado de saber observar o entrevistado e deixar que a
entrevista flua de um modo natural, para que se possa extrair as informagdes necessarias. Na
visdo dele, o uso de entrevistas semiestruturadas para fins de pesquisas de mestrado e doutorado
relacionadas ao Autismo, assim como das demais defici€ncias intelectuais e sua relagdo com as
politicas publicas, t€ém sido amplamente empregado na literatura académica.

As entrevistas foram baseadas em um roteiro (ver Apéndice 2) com perguntas abertas,
sendo as mesmas adaptadas de Williams (2016), Spinazola (2020) e Caron Neto (2023). Ele se
iniciou com questdes demograficas a respeito do(a) autista e seus pais ou responsaveis legais.
Em seguida, as perguntas se alinharam com os eixos tematicos conforme segue:

1) Caracterizacao do responsavel pelo tratamento: com perguntas relacionadas ao perfil
socioecondmico dos familiares e responsaveis;

2) Perfil demografico da crianca com TEA: informagdes da crianca diretamente
relacionadas com diagnostico e tratamento do TEA;

3) Acesso ao tratamento: com perguntas referentes aos desafios e processos inerentes ao
acesso aos tratamentos;

4) Percepc¢iao dos pais com relagdo aos profissionais e tratamentos:

5) Conhecimento de politicas publicas com foco em TEA: conhecimento dos pais a respeito
de politicas publicas e legislagao com foco em TEA; importancia atribuida a estes assuntos

pelos pais de autistas.

O foco do roteiro foi obter a percep¢ao dos responsaveis pelas criangas com TEA acerca
do acesso e qualidade dos tratamentos, abordando elementos-chave do contexto de pesquisas
tais como conhecimento das regras dos atendimentos, prazo para inicio dos tratamentos, tipos
de tratamentos e qualidade geral dos servigos.

A fim de assegurar a lisura e legalidade das entrevistas, todos os participantes foram
convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A entrevista foi
condicionada a assinatura do TCLE. Tal como mencionado por Bezerra (2018), foi importante

fazer uma explanagdo clara e objetiva acerca do TCLE de forma a dar seguranga aos
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entrevistados e evitar que tivessem receio de participar da pesquisa. O TCLE da pesquisa se
encontra no Apéndice 1.

Ao total foram realizadas 94 entrevistas, sendo quatro presenciais € noventa por meio
de formulario de pesquisa online. Ao iniciar as primeiras abordagens com os familiares para
tentar agendar as entrevistas presenciais percebemos uma indisponibilidade por parte dos
familiares por ndo terem tempo de receber a entrevistadora. Devido a isso, apenas quatro
familiares aceitaram receber a entrevistadora presencialmente. Neste contexto de
impossibilidade de realizar as entrevistas presencialmente, optou-se por trabalhar com
formulario de pesquisa online utilizando a plataforma Google Forms. Nessa modalidade a
distancia houve uma maior adesdo por parte dos pais e responsaveis, e com isso foram
realizadas 90 entrevistas online.

O formulario online foi respondido por meio de smartphone, computador, dentre outros
dispositivos. A utilizacdo de formularios online enquanto ferramenta de coleta de dados
complementar a entrevista semiestruturada tem sido recorrente em pesquisas junto a familiares
de autistas, tal como verificado em Caron Neto (2022).

Esse método de pesquisa apresenta como vantagens seu baixo custo de aplicagdo ¢ a
possibilidade de entrevistar um maior numero de pessoas, as quais podem estar
geograficamente distantes. No entanto, a sua efetiva aplicacdo depende de uma formulacao
adequada do roteiro de perguntas. Neste sentido, Opara et al. (2023) destacou a viabilidade da
aplicacdo de entrevistas qualitativas online. Dentre as vantagens apresentadas pelos autores
citados, destaca-se a reducdo de despesas de deslocamento, a maior agilidade na coleta de
dados, maior acesso a grupos isolados geograficamente ou por razdes culturais. Além disso, a
plataforma para coleta de dados pode ser utilizada gratuitamente, sendo o tratamento dos dados
relativamente simples.

De acordo com Vasantha e Harinarayana (2016), a pesquisa onl/ine vem crescendo em
todo o mundo devido ao grande numero de pessoas utilizando a web, destacando-se a
capacidade de atingir um numero maior de entrevistados, a facilidade coletar e tabular os dados
¢ a confiabilidade das informagdes.

No caso do presente estudo, o formulario online conteve as mesmas perguntas que o
roteiro de entrevistas presenciais. As perguntas do formulario on/ine encontram-se no Apéndice
3.

Em complemento as entrevistas, também foram obtidos dados por meio de pesquisa
documental. De acordo com Sa-Silva et al. (2009), a pesquisa documental ¢ um método

qualitativo que requer uma andlise sistematizada de informagdes obtidas a partir de
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documentos, tais como relatorios, documentos oficiais, fotos, revistas etc. No caso especifico
desta pesquisa, alguns dos documentos pesquisados foram as normas reguladoras da Agéncia
Nacional Saude Suplementar (ANS), as regras de atendimento do Centro Estadual de
Reabilitacdo de Palmas (CER) e dos Centros de Atenc¢ado Psicossocial Infantojuvenil (CAPS1),
dentre outras normativas e demais informacgdes pertinentes.

As perguntas foram elaboradas com intuito de ser claras e objetivas para que individuos
de qualquer escolaridade pudessem participar. Para ter clareza nas perguntas utilizadas nos
formularios, foram feitas trés etapas de testagem do questionario tanto presencial quanto online.
A primeira testagem ocorreu com trés pessoas de publicos diversos que nao estdo envolvidos
com a tematica do autismo. A segunda testagem ocorreu com trés profissionais da area do
autismo, sendo uma fonoaudiologa, um psicologo e uma psicopedagoga, onde os mesmos
apontaram pontos a serem aperfeicoados e mais perguntas a serem realizadas. A terceira
testagem ocorreu com trés familiares de criangas com TEA, para verificar o grau de clareza das
perguntas, compreensao e entendimento.

Dando seguimento as etapas metodoldgicas, a secdo a seguir descreve os principais

elementos do universo da pesquisa e processo de amostragem.

3.3 UNIVERSO E AMOSTRAGEM DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em Palmas-TO, com os familiares de autistas que residiam na
cidade ou em outros municipios. O pré-requisito para responder a essa pesquisa era que o autista
fizesse o tratamento nas clinicas localizadas em Palmas-TO. Os questionarios foram aplicados
nas clinicas onde se fornece atendimento terapéutico, em visitas nas residéncias dos familiares,
ou via formulario online, caso fosse da preferéncia do entrevistado.

O publico-alvo para coleta de dados primarios via entrevistas semiestruturadas foi
constituido por familiares ou responsaveis pela pessoa com TEA. Foram selecionados os
responsaveis por criangas e adolescentes, de ambos os sexos, que ja receberam o diagndstico e
estdo fazendo acompanhamento terapéutico, estdo aguardando ou estio em demanda judicial
tanto na rede publica quanto no particular.

Estas pessoas foram contatadas nas unidades de tratamento publicas e privadas. Outro
meio de contato foi o grupo de Whatsapp da Associacdo Anjo Azul (Cancado et al., op. cit.),
que conta com mais de 300 familiares de autistas de todo o estado do Tocantins. Além disso, a
autora desta pesquisa - por ser mae de autista - possui uma ampla rede de contatos de familiares

de autista que também compuseram o universo de respondentes.
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Como pesquisa documental, dados complementares foram coletados junto as
operadoras de planos de saude, clinicas e instituicdes da rede publica, visando a obter
informacdes sobre os diferentes indicadores a serem avaliados na pesquisa. Essa coleta de dados
complementar se dard por meio de consulta aos sites, por e-mail, telefone ou presencial junto a
estas entidades. Desta forma, estes dados foram comparados aos obtidos por meio de
entrevistas, de forma a realizar uma Triangulag¢ao dos dados.

A amostragem qualitativa consistiu de um processo nao-probabilistico e sequencial, no
qual o conjunto de atores consultados ou entrevistados ¢ pré-definido, porém podendo variar a
medida que novos atores foram incluidos na coleta de dados.

No que se refere ao tamanho da amostra para os individuos entrevistados, a pesquisa
utilizou o critério de saturagdo para pesquisas qualitativas (Fontanella et al., 2011). De acordo
com Fontanella et al. (2011), a saturagao tedrica ocorre quando a interagdo entre campo de
pesquisa e o pesquisador ndo fornece novos elementos para balizar ou aprofundar a teorizagao.
A saturagdo teorica, portanto, refere-se a0 momento no qual o acréscimo de dados e
informacdes em uma pesquisa nao modifica a compreensao do fendmeno estudado. No caso
deste trabalho, a saturacdo ocorreu com 94 entrevistados. Das 94 entrevistas, 90 foram
respondidas de forma online através do google forms e 4 foram respondidas de forma
presencial.

Em termos do acesso a novos sujeitos de pesquisa para a amostra, foi utilizada a
abordagem da Amostragem por Bola de Neve (Baldin; Munhoz, 2011). Esta amostragem se
caracteriza por uma amostra ndo-probabilistica, na qual os participantes iniciais da pesquisa
indicam novos entrevistados, prosseguindo assim sucessivamente, até que seja alcangado o
critério de saturacao citado no paragrafo anterior. Segundo esses autores, ¢ importante que os
primeiros entrevistados fornecam informacgdes acerca do perfil destes de forma a assegurar que
0s mesmos sejam representativos da populacdo que se deseja pesquisar. No caso especifico
desta pesquisa, o periodo de coleta de dados foi realizado entre os dias 27 de novembro de 2023
a 20 de margo de 2024.

Segundo Vinuto (2014), nos ultimos anos a Amostragem por Bola de Neve vem sendo
utilizada em pesquisas qualitativas devido a possibilidade de alcancar populagdes pouco
conhecidas ou de dificil acesso, tal como ocorre frequentemente em pesquisas de natureza
qualitativa.

Na Amostragem por Bola de Neve, o uso de redes de referéncias e indicagdes ¢

primordial em situagdes onde ndo se conhece o universo da pesquisa. A autora afirma ainda que
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esse tipo de amostragem ¢ particularmente util em pesquisas cujos temas sdo delicados, sendo
necessario o acesso a individuos que pertencem ao grupo a ser estudado.
Na sequéncia da amostragem e coleta de dados em campo, a proxima se¢do trata da

operacionalizacao da analise dos resultados da pesquisa.

3.4 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS RESULTADOS

No que se refere a apresentacao e discussao dos resultados, o processo consistiu de uma
analise de contetido (Bardin, 2016), utilizando a saturagdo empirica e tedrica como balizadores
principais. A técnica de Triangulacdo de dados foi empregada visando validar as informagdes
coletadas.

A Analise de Conteudo dos resultados da presente pesquisa baseou-se nas etapas a
seguir, tal como proposto pelo autor (Bardin, op. cit.):

1) Organizacdo da analise: consistiu numa fase de organizacdo das operagdes de andlises
dos dados, baseado em trés eixos: (a) escolha dos documentos a serem analisados; (b)
formulacao das hipdteses e objetivos; (c) elaboracao de indicadores que fundamentam a
interpretagdo final. Na etapa de exploragao do material, sdo codificados os extratos, por
desconto ou enumeragao.

2) Codificacdo do material: compreendeu o processo de transformacdo dos dados brutos
coletados em unidades sistematicamente agregadas, possibilitando uma facil identificagao
do conteudo de cada uma dessas unidades. Essa transformagao se baseou em trés etapas
principais: recorte, agregacdo e enumeragdo. O recorte se refere a separacdo de unidades
de registro, que sdo extratos ligados a um tema, que podem variar desde uma palavra, frase
ou um tema. Em seguida essas unidades sdo agregadas de acordo com sua ligagdo
semantica. Por fim, a enumeragdo dos agregados por meio de rotulos possibilita sua facil
identificacdo e contagem de frequéncia.

3) Categorizagao: consistiu na classificacdo dos agregados de acordo com critérios
previamente estabelecidos. esses critérios podem ser semanticos (ou seja, por temas),
sintatico (verbos e adjetivos), 1éxicos (classificacdo das palavras segundo o seu sentido,
com emparelhamento dos sindnimos e dos sentidos proximos) e expressivo (por exemplo,
categorias que classificam as diversas perturbacdes da linguagem).

4) Inferéncia: consistiu em operagdes que visam a significar e validar os resultados
apresentados. Essas operagdes permitiram a elaboragdo de inferéncias e interpretagdes
acerca dos objetivos da pesquisa, ou ainda relacionados a resultados ndo previstos

inicialmente. Uma das técnicas de validagao foi a de triangulagdo dos resultados.
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A fim de assegurar a validacdo dos resultados foi adotada a técnica de Triangulagdo dos
dados. Zappellini e Feuerschiitte (2015) afirmam que a metodologia de Triangulagdo permite
que o pesquisador utilize outras metodologias de pesquisa com objetivos de buscar
compreender os dados coletados.

De acordo com Prodanov e Freitas (2013), a Triangulagdo ¢ recomendada em situagdes
onde o pesquisador se depara com varias fontes de evidéncias, havendo necessidade de evitar
divergéncias entre as fontes, garantindo assim uma fidedignidade e valida¢ao dos resultados.
Ela ¢ uma abordagem que oferece uma maior robustez aos estudos qualitativos, a partir da
utilizagcdo de dois ou mais métodos, teorias, fontes de dados e pesquisadores, possibilitando
uma compreensao mais ampla do fendmeno que estd sendo pesquisado tendo em vista
considerar diferentes niveis de fontes de informacdo, tais como grupo focal, entrevista,
aplicacdo de questionario, dentre outros (Santos et al., 2020; Marcondes e Brisola, 2014).

Segundo Marcondes e Brisola (op. cit.), a analise por Triangulacdo se baseia em trés
etapas para proceder a analise de fato, sendo que a primeiro se refere as informacdes empiricas
coletadas na pesquisa a partir das narrativas dos entrevistados; a segunda se refere ao dialogo
com os especialistas no tema em questdo; e a terceira trata da analise de conjuntura, ou seja, o
contexto mais amplo e mais abstrato da realidade.

No ambito da presente pesquisa, a Triangulacdo deu-se a partir da confrontacdo dos
dados obtidos nas entrevistas semiestruturadas com os familiares ou responsaveis pela pessoa
portadora de TEA, combinada a opinido de especialistas no tema - que foram profissionais da
area de saude (ex: psicologos, fonoaudidlogos), consultores, pesquisadores e gestores. Por fim,
a Triangulacdo foi completada por meio de uma leitura do contexto geral em que se encontra o
objeto de estudo.

Este capitulo apresentou o percurso metodologico trilhado nesta pesquisa, detalhando o
tipo de estudo, os participantes, os instrumentos de coleta de dados, os procedimentos de coleta
e analise, e as consideragdes éticas envolvidas. A abordagem qualitativa, com entrevistas
semiestruturadas e questionario online, permitiu aprofundar a compreensdo das experiéncias e
percepgdes dos pais/responsaveis de criangas com TEA em Palmas, Tocantins, em relacao ao
acesso ao diagnostico e tratamento. A analise de conteudo das entrevistas e a analise descritiva
dos dados do questionario forneceram subsidios para a constru¢do de um panorama da situacao
atual e a identificacdo de desafios e necessidades.

A partir da metodologia empregada, espera-se que os resultados desta pesquisa
contribuam para a ampliacdo do conhecimento sobre o acesso ao tratamento para TEA em

Palmas, Tocantins, e sirvam como base para a formulacao de politicas publicas mais eficazes e
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inclusivas, que garantam o direito de todas as criangas com TEA ao desenvolvimento pleno de
suas potencialidades.

Além da presente dissertagdo, esse projeto de pesquisa de mestrado também tem como
produto uma Cartilha Informativa, ja publicada, sobre acesso ao tratamento para o autismo em
Palmas-TO. Essa cartilha esta apresentada no apéndice 3.

No proximo capitulo, serdo apresentados e discutidos os resultados da pesquisa,

buscando responder as questdes norteadoras e alcangar os objetivos propostos.

4. RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados aqui apresentados se baseiam na amostra qualitativa de 94 (noventa e
quatro) pais/responsaveis que aceitaram responder as perguntas e compartilhar o que cada uma
delas vive sobre o “autismo”. Essas informagdes sdo importantes para que os governantes € a
sociedade conhegam mais sobre a realidade do acesso ao tratamento para o TEA. As andlises
foram organizadas a partir de cada um dos quatro eixos tematicos abordados no questionario:
Caracterizagdo do responsavel pelo tratamento; Perfil demografico da crianga com TEA;
Acesso ao tratamento; Percepcdo dos pais com relagdo aos profissionais e tratamentos;

Conhecimento de politicas publicas com foco em TEA.

4.1 EIXO TEMATICO: CARACTERIZACAO DO RESPONSAVEL PELO TRATAMENTO
Os pontos apresentados neste eixo visam conhecer a situacdo socioeconOmica €
demografica do principal responsavel pelo tratamento da crianca. O grafico 1, a seguir,

apresenta o grau de parentesco do responsavel pela crianga com TEA.

Grafico 1. Grau de parentesco do responsavel da crianca com TEA
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Fonte: dados da pesquisa

O responsavel trata-se da pessoa encarregada de acompanhar a crianga nas terapias e

também por dialogar com os profissionais e resolver questdes operacionais com as clinicas,
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dentre outros. O papel de destaque das maes ¢ evidenciado, tendo em vista que para 85% dos
participantes da pesquisa a mae ¢ a responsavel pela crianga frente aos tratamentos.

Essa predominancia da mae como figura central no tratamento da crianga com TEA
destaca o papel fundamental que elas desempenham no cuidado e acompanhamento de seus
filhos, muitas vezes assumindo responsabilidades que vao além do cuidado bésico, como a
busca por informagdes, a interagdo com profissionais de saude e a luta por direitos e tratamentos
adequados. E importante ressaltar que, embora o grafico destaque a mde como principal
responsavel, isso ndo significa que outros membros da familia ndo estejam envolvidos no
processo de tratamento. No entanto, a pesquisa indica que a mae tende a ser a figura mais
presente e ativa no acompanhamento da crianga com TEA, o que pode gerar uma sobrecarga
fisica e emocional significativa para essas mulheres.

Este papel central das maes ¢ destacado por Constantinidis et al. (2018), que afirma que
mesmo em familias em que os demais membros sdo participativos no tratamento da crianga, a
mae sempre ¢ a peca-chave para que a crianga receba as terapias, no acesso a medicacao e outros
cuidados adequados. Os autores ainda destacam que ¢ comum que as maes fagam importantes
concessOes na sua vida, tais como abrir mao da sua carreira profissional, voltar para a
universidade buscando conhecimento referente as terapias.

Muitas vezes essas maes sofrem preconceitos no local de trabalho, deixando de realizar
progressdes de cargo ou ainda sendo excluidas de atividades de destaque, por precisarem se
ausentar ou reduzir sua jornada de trabalho para estarem mais presentes com o filho. O mesmo
se verifica em sua vida social, uma vez que elas acabam reduzindo sua atividade social devido
a sua rotina cansativa, estresse € o capacitismo existente na sociedade. Essa sobrecarga de
trabalho de cuidado foi reconhecida pelo Tribunal Superior do Trabalho (2024), dando direito
a uma mae de gémeos autistas a uma reducdo da carga horaria de trabalho sem perda de
remuneracdo (AMATRAL - Associacdo dos Magistrados da Justica do Trabalho, 1* regido (RJ),
2024).

De acordo com Faro et al. (2019), a mae da crianga autista ¢ sempre a pessoa do grupo
familiar mais impactada - tanto mentalmente quanto fisicamente - pois esta sempre presente em
todo o processo da maternidade atipica, podendo acarretar um elevado nivel de estresse.

No gréfico 2, a seguir, ¢ apresentado o local de residéncia da familia.
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Grafico 2 — Local de residéncia da familia
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Fonte: dados da pesquisa

No gréfico 2, pode-se observar que 94% das familias residem em Palmas, com as
familias restantes vindo de outros municipios. Chama a atencdo a presenca de criancas
provenientes de municipios distantes de Palmas, tais como Cristalandia (151 km), Dois Irmaos
(189 km), Colinas do Tocantins (277 km) e Wanderlandia (432 km).

Essa concentragdo de atendimentos em Palmas evidencia a falta de servigos
especializados para TEA em municipios do interior do estado, o que impacta negativamente o
desenvolvimento das criancas com autismo e impde um O6nus financeiro e emocional as
familias, que precisam se deslocar para a capital em busca de tratamento.

Preece et al. (2021), em uma pesquisa realizada na Inglaterra, mostraram a mesma
situacdo vivida pelos familiares de autistas do interior do Tocantins. Os autores afirmam que
familias que vivem em areas mais isoladas da Inglaterra (costeiras e zonas rurais) ndo contam
com infraestrutura para ter um diagnostico, terapias € acesso a profissionais especializados,
além de uma auséncia de recursos adequados, comparado com regidoes mais urbanizadas desse
pais. Essa dificuldade acaba afetando a qualidade de vida nesses locais, mesmo considerando
aspectos positivos como a proximidade com a natureza, a auséncia de agitacao e barulho tipicas
da cidade grande - o que facilita a socializag¢do da crianga com TEA.

A localizacdo da residéncia da familia com uma crianga com autismo tem um impacto
significativo no acesso aos tratamentos, refletindo assim no desenvolvimento da crianga.
Analisando dados de pesquisa realizada nos Estados Unidos com autistas de 6 a 17 anos,
Antezana et al. (2017) destacam que autistas moradores de zonas rurais apresentaram uma
maior prevaléncia de atrasos de desenvolvimento e dificuldades relevantes (35%) comparados
com residentes em areas urbanas (23%).

A localizagdo também pode ser um fator que dificulta o diagndstico do autismo.
Williams et al. (2006), a partir de dados de pesquisa realizada no Japao, Estados Unidos, Franga

e Suécia, verificaram que areas urbanas apresentaram um indice de diagndstico de autismo 2,5
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vezes superior ao das areas rurais. Considerando que a prevaléncia do autismo ¢ biologicamente
similar entre essas populacdes, entende-se que essa diferenca pode ser explicada pela
dificuldade no acesso aos servigos especializados e pela falta de informacao sobre o autismo.

Portanto, o Grafico 2 evidencia a necessidade de descentralizar os servigos de
tratamento para o TEA, ampliando o acesso ¢ a qualidade do atendimento em todo o estado do
Tocantins, de forma a garantir que todas as criangas com autismo tenham a oportunidade de
receber o suporte necessario para seu desenvolvimento integral, independentemente de seu local
de residéncia.

No gréfico 3, a seguir sdo apresentados os perfis relativos a raca/etnia na amostra.

Grafico 3 - Racga/etnia do responsavel
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Fonte: dados da pesquisa

Os pardos e brancos tiveram proporg¢des estatisticamente semelhantes no grafico 3, pois
tém uma diferenga menor que 5% entre si. Como a amostra deste estudo nao foi aleatoria, ndo
ha como generalizar estatisticamente para a populagdo de autistas do Tocantins como um todo.

No entanto, comparando esses dados com a distribuicdo racial da populacdo do
Tocantins, segundo o IBGE (2022), observa-se que a propor¢do de responsaveis brancos na
amostra (45%) € quase o dobro da proporcao de brancos na populacio do estado (23,20%). Isso
sugere que familias brancas podem ter maior acesso ao tratamento para TEA em comparagao
com outros grupos raciais. Uma possivel explicacdo ¢ que ha dificuldade de acesso de grupos
vulneraveis em termos de raca/etnia ao tratamento para TEA, conforme relatam Roman-
Urrestarazu et al. (2021) e Liu et al. (2023). Nesse contexto, Steinbrenner et al (2022) afirmam
que os jovens autistas negros podem enfrentar de maneira concomitante os desafios inerentes a
sua deficiéncia e também a sua raga.

E importante destacar que existe uma grande lacuna no que se refere a pesquisas
tratando de questdes étnicas e raciais dentro do autismo. Zamora et al. (2015) enfatizam a falta

de pesquisas que abordem a questdo do acesso aos tratamentos para o autismo dentro de uma
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pesquisa de raga e etnia. Esses aspectos sdo especialmente relevantes no contexto brasileiro
tendo em vista as desigualdades raciais historicas verificadas no pais.

A pesquisa destaca a necessidade de investigar as disparidades raciais no acesso ao
tratamento para o TEA, especialmente considerando o contexto de desigualdades historicas no
Brasil. A falta de estudos que abordem essa questdo evidencia a importancia de pesquisas
futuras que investiguem os fatores que contribuem para essas desigualdades e proponham
solucdes para garantir o acesso equitativo ao tratamento para todas as criancas com TEA,
independentemente de sua raga ou etnia.

No gréfico 4, é apresentado o perfil da amostra em termos de escolaridade.

Grafico 4 - Nivel de escolaridade do responsavel
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Fonte: dados da pesquisa

No gréfico anterior, o elevado percentual de responsaveis com nivel superior (85%)
chama a atencdo, uma vez que no Tocantins apenas 19,5% da populacdo possui esse nivel de
escolaridade (IBGE, 2022). E possivel que a amostra de respondentes da presente pesquisa seja
- ndo intencionalmente - formada por pessoas de camadas sociais com renda e escolaridade
superior @ média do estado. Vale ressaltar que essa maior escolaridade do responsavel pode
facilitar varios aspectos como buscar informacdes sobre TEA, compreender melhor as
necessidades da crianga, buscar tratamentos, intervencdes adequadas e seus direitos.

A escolaridade estd associada a uma melhor capacidade de navegar nos sistemas de
saude e educagdo, encontrando os recursos e suportes necessarios que acabam refletindo na
qualidade de vida da crianga e dos pais. Segundo Ahmed et al. (2023), a partir de dados
coletados na Jordania, 65,2% dos pais de autistas tinham bacharelado e 18,9% tinham ensino
médio ou niveis de educagao inferiores.

No entanto, ¢ importante ressaltar que 14% dos responsaveis ndo concluiram o ensino

fundamental ou médio, o que pode representar um desafio adicional no acesso a informagoes e
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servigos de satide. A pesquisa destaca a importancia de considerar o nivel de escolaridade dos
pais ao planejar intervencgdes e politicas publicas, a fim de garantir que todas as familias tenham
acesso a informacodes claras e compreensiveis sobre o TEA e seus tratamentos.

Pais com baixa escolaridade podem ter dificuldades em entender diagnosticos médicos
complexos e recomendagdes de tratamento, informagdes sobre o autismo e suas intervengdes,
resultando em uma conscientizac¢do limitada sobre as necessidades e direitos da crianca. A falta
de escolaridade estd frequentemente associada a empregos de baixa remuneragdo, limitando os
recursos financeiros disponiveis para tratamentos e terapias (De Lange et al., 2024).

Além disso, a pesquisa aponta que o nivel de escolaridade dos pais pode influenciar a
percepcao sobre o desenvolvimento da crianca e a busca por tratamento. Pais com maior
escolaridade podem estar mais atentos aos sinais precoces do autismo e buscar ajuda
profissional mais cedo, o que pode impactar positivamente o desenvolvimento da crianga.

De acordo com O’Sharkey et al (2024), a importancia da escolaridade dos pais como
fator facilitador do diagndstico do autismo ja foi maior no passado. Segundo esses autores, a
partir de dados levantados nos EUA, até os anos 2000 as maiores taxas de diagnostico de
autismo eram verificadas em criancas cujas maes tinham um nivel de escolaridade com
fundamental completo. Apds os anos 2000 essa diferenga ndo era mais evidente, verificando a
mesma taxa de diagnéstico independente da escolaridade das maes. E possivel que o acesso a
informacao proporcionada pela popularizacao da internet nesse periodo tenha contribuido para
ampliacao da consciéncia sobre o autismo.

Portanto, o Grafico 4 evidencia a necessidade de desenvolver estratégias de
comunicacdo e educacdo em saude acessiveis a todos os niveis de escolaridade, a fim de garantir
que todas as familias tenham acesso a informagdes e suporte adequados para lidar com o TEA.

O grafico 5 a seguir apresenta a renda familiar dos participantes da pesquisa.

Grafico 5 - Renda familiar
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Neste grafico, 64% dos entrevistados declararam ter renda domiciliar superior a trés
salarios minimos (R$4.236), sendo que o rendimento domiciliar médio das familias do
Tocantins é de R$1.581/més (IBGE, 2022). Desta forma, confirmou-se na amostra deste estudo
que familias de baixa renda apresentam dificuldades de acesso ao tratamento para a TEA, de
maneira semelhante ao que ocorre em nivel mundial, conforme Smith et al. (2020).

A partir de andlise de diversos estudos realizados nos Estados Unidos, Smith et al.
(2020) afirmam que criangas autistas oriundas de familias de baixa renda tém acesso mais
limitado a terapias especializadas e servigos comunitérios e educativos voltados para o TEA, se
comparado com familias de maior renda.

Conforme os relatos dos entrevistados, os custeios com os tratamentos tém custo muito
elevado, tanto via plano de satde, associacdes ou rede privada, acabando por comprometer uma
grande parte da renda da familia. Esses custos se referem nao apenas ao pagamento dos planos
de saude ou diretamente as clinicas, mas também aos medicamentos, gastos de transporte e
profissionais de apoio escolar.

Apesar de toda pessoa com autismo ter o direito ao tratamento na rede publica, tal como
prevé a lei Brasileira Berenice Piana (12.764, Brasil, 2012) e a lei municipal 3.962 (Tocantins,
2022), verifica-se que muitas familias ndo conseguem o tratamento pela rede publica - o que as
obriga a pagar nas redes privadas.

O Ministério da Previdéncia Social possui uma politica de apoio financeiro as familias
de baixa renda que possuem filhos com TEA - o BPC/LOAS (Beneficios de Prestacao
Continuada da Lei Organica da Assisténcia Social), amparado pela lei n° 13.146 (Brasil, 2015).
Para ter direito ao beneficio, a pessoa tem que ser brasileira, ter residéncia fixa no Brasil, ser
PcD (Pessoa com deficiéncia) e ter renda per capita no grupo familiar de até a um quarto de
salario minimo.

Apesar de ser um avango importante, 0o BPC/LOAS possui alcance limitado pois exclui
milhares de familias que nao se enquadram no teto de renda mensal. Nesse sentido, outras
politicas de assisténcia poderiam ser implementadas, como, por exemplo, o servico de
orientacdo as familias autistas para a “navega¢do” em relagdo aos procedimentos burocraticos
para a obtencao de beneficios e tratamento, conforme ocorre nos EUA (Burke et al., 2024).

Politicas de auxilio e renda minima para familiares de pessoas com deficiéncia -
incluindo o autismo - sdo comuns em paises desenvolvidos. Conhecidas como “Safety Net
Program”, esses programas desempenham um papel significativo na vida de muitas criancas
com autismo provenientes de familias de baixa renda, auxiliando no acesso a necessidades

basicas, como alimentac¢ao, moradia e medicamentos (Anderson et al, 2024).
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Outras formas de assisténcia em nivel federal e distrital/estadual foram implementadas
no Canada (p. ex., em nivel federal o Disability Tax Credit), com créditos fiscais para familias
com PcDs (Pessoa com Deficiéncia). Segundo Salvino et al (2022), existem no Canada 44
diferentes tipos de apoio financeiro para as familias de autistas e demais PcDs, em niveis federal
e provincial, sendo 4 os principais: bolsas ou créditos tributarios reembolsédveis; créditos
tributarios nao reembolsaveis; cobertura de servicos, assisténcia farmacéutica ou equipamentos
e financiamento para pagamento de profissionais.

No Brasil, existe em tramitagdo no congresso um projeto de lei (n. 1939) que visa a
permitir a dedugdo na declaracdo do imposto de renda dos custos de medicacdo para TEA
(Brasil, 2023).

As medicagoes e as terapias envolvidas no tratamento do TEA sdo bastantes onerosas e
constituem um dos desafios enfrentados pelas familias, sejam elas atendidas pela rede publica
ou privada. Em pesquisa realizada na baixada santista no ano de 2023, Souza e Antonelli (2023)
identificaram que os valores médios por hora das principais terapias como o
ABA, terapia ocupacional e fonoaudiologia foram de R$184. Considerando uma carga horaria
semanal do conjunto dessas terapias de 18h, chega-se a um valor total mensal de R$13.248.
Dependendo da modalidade do plano de satde ¢ comum que seja exigida uma coparticipagao
financeira que normalmente se situa em torno de 30%. Tomando por exemplo os valores acima,
teria-se uma coparticipacao mensal de R$3.974,00.

Em sintese, a pesquisa destaca que a renda familiar ¢ um fator determinante no acesso
a servigos de saude, especialmente no caso de tratamentos especializados como terapias e
acompanhamento multidisciplinar para o TEA. Familias com renda mais baixa podem enfrentar
dificuldades para arcar com os custos do tratamento, o que pode levar a atrasos na intervengao
€ a um maior comprometimento no desenvolvimento da crianga.

Além disso, a pesquisa aponta que a renda familiar pode influenciar a escolha entre a
rede publica e privada de saude. Familias com maior poder aquisitivo podem optar por servigos
privados, que muitas vezes oferecem maior agilidade e disponibilidade de profissionais
especializados, enquanto familias com renda mais baixa dependem da rede publica, que
enfrenta desafios como longas filas de espera e falta de profissionais.

Portanto, o Grafico 5 evidencia a necessidade de politicas publicas que garantam o
acesso equitativo ao tratamento para o TEA, independentemente da renda familiar. Isso pode
incluir a ampliagao da oferta de servigos especializados na rede publica, a criacao de programas
de subsidio para familias de baixa renda e o desenvolvimento de estratégias para reduzir os

custos do tratamento.
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No gréfico 6, relata-se o estado civil dos entrevistados.

Grafico 6 - Estado civil do responsavel
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Fonte: dados da pesquisa

O grafico 6 sugere que a maioria das criangcas com TEA em Palmas vive em lares com
dois responsaveis, o que pode representar uma rede de apoio mais ampla para a crianga e para
o responsavel principal. A presenca de um parceiro ou cOnjuge pode oferecer suporte
emocional, pratico e financeiro, facilitando o enfrentamento dos desafios relacionados ao TEA.

Embora o cuidado de uma crianga com autismo possa apresentar desafios significativos
que podem impactar em um casamento, na amostra deste estudo a maioria dos responsaveis sao
casados. Muitos pais conseguem manter seus relacionamentos estadveis e quando recebem o
diagnostico de autismo do filho a unido fica mais fortalecida, se unindo para juntos apoiar o
filho. Fatores como comunicacdo entre o casal, rede de suporte e tempo de qualidade juntos
com a familia sdo cruciais, com a terapia de casal ou individual fornecendo o apoio necessario
para ajudar os pais a lidar com o estresse diario e manter uma relagao saudavel.

No entanto, ¢ importante ressaltar que 27% dos responsaveis sao solteiros, divorciados
ou viuvos, o que pode significar uma maior sobrecarga para esses individuos, que precisam
lidar com as demandas do tratamento e do cuidado da crianga sem o apoio de um parceiro. A
pesquisa destaca a importancia de considerar a situa¢do familiar dos responsaveis ao planejar
intervengdes e politicas publicas, a fim de oferecer suporte adequado a todos os tipos de
familias.

Um estudo realizado nos Estados Unidos demonstrou que o relacionamento dos pais
impacta no diagndstico da crianga com autismo. De acordo com Kalb et. al (2021), criangas
com TEA cujos os pais estdo juntos tendem a receber o diagnostico 1,4 anos antes do que filhos

de pais divorciados.
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Além disso, a pesquisa aponta que o estado civil dos pais pode influenciar a dindmica
familiar e o acesso a recursos. Familias monoparentais, por exemplo, podem enfrentar desafios
adicionais na conciliagdo do trabalho com o tratamento da crianca, além de terem menor
disponibilidade de tempo e recursos financeiros.

Com o apoio certo, tanto familias monoparentais quanto casais podem encontrar
maneiras de gerenciar melhor as demandas de cuidar de uma crianga com autismo e manter a
qualidade de vida para todos.

Portanto, o Grafico 6 evidencia a necessidade de desenvolver politicas publicas que
considerem a diversidade das configuracdes familiares e oferecam suporte especifico para
familias monoparentais, divorciados ou viuvos, a fim de garantir que todas as criancas com
TEA tenham acesso a tratamento e apoio adequados, independentemente da estrutura familiar.

O gréfico 7 apresenta o nimero de autistas nas respectivas familias da amostra.
Grafico 7 - Numero de criangas autistas na familia
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Fonte: dados da pesquisa

O grafico 7 indica que a maioria das familias em Palmas que lidam com o autismo
enfrenta os desafios do tratamento e cuidado de uma unica crianga com TEA. No caso
especifico dos pais de autista, o receio de ter outro filho autista ¢ um fator que também pode
levar a uma reducao da quantidade de filhos.

A maior parte dos respondentes (88%) afirmaram ter apenas uma crian¢a autista na
familia. Esse numero pode ter relacdo direta com uma tendéncia no Brasil de redugdo da
quantidade de filhos nas familias. Segundo dados do IBGE (2024), a taxa de fecundidade das
brasileiras em 2020 (Gltimo ano disponivel) ¢ de 1,7 filhos/mulher, muito abaixo dos 6,3
filhos/mulher nos anos 60 ¢ 4,4 filhos/mulher nos anos 80.

No entanto, ¢ importante reconhecer que 11% das familias da amostra tém o desafio
adicional de cuidar de multiplas criangas com autismo, o que pode representar uma demanda
ainda maior de tempo, recursos e suporte emocional. Assim, a pesquisa destaca a importancia

de considerar o nimero de criangas com TEA na familia ao planejar intervengdes e politicas
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publicas. Familias com multiplas criangas autistas podem necessitar de apoio adicional, como
servigos de respiro, grupos de apoio e programas de treinamento para pais, a fim de lidar com
as demandas especificas dessa situagao.

Além disso, a pesquisa aponta que o numero de criancas com TEA na familia pode
influenciar a dindmica familiar e o acesso a recursos. Familias com multiplas criangas autistas
podem enfrentar desafios adicionais na organizacdo do tempo, na divisdo de tarefas e na busca
por servigos especializados para cada crianga.

Portanto, o Grafico 7 evidencia a necessidade de desenvolver politicas publicas que
reconhecam as necessidades especificas das familias com multiplas criangas com TEA e
oferecam suporte adequado para garantir que todas as criangas tenham acesso a tratamento e
apoio de qualidade, independentemente do nimero de irmaos com o mesmo diagnostico.

4.2 EIXO TEMATICO: PERFIL DEMOGRAFICO DAS CRIANCAS COM TEA

Foram levantadas informagdes sobre o perfil das criancas e jovens com TEA, a partir
de dados como a proporcionalidade entre meninos e meninas diagnosticados com autismo, e a
idade em que as criangas receberam o diagnostico e a sua idade atual.

No grafico 8, ¢ apresentada a propor¢ao entre meninos € meninas autistas na amostra.

Grafico 8 - Sexo das criangas com autismo
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Fonte: dados da pesquisa

O Grafico 8, que ilustra o sexo das criangas com autismo, revela uma predominancia do
sexo masculino. Essa diferenca significativa entre os sexos € consistente com a literatura sobre
o TEA, que aponta uma prevaléncia maior do autismo em meninos em relagao as meninas. Essa
disparidade de género no diagndstico de TEA pode estar relacionada a diversos fatores,
incluindo diferengas bioldgicas.

A proporg¢ao vista no grafico anterior ¢ semelhante a verificada por Dougherty et al.
(2022), que apontam uma propor¢do de quatro meninos para uma menina em termos de

diagndsticos de autismo. Essa propor¢ao ¢ a mesma verificada pelo CDC dos Estados Unidos,
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em pesquisa realizada em 2020 em diversos estados americanos e com diferentes grupos étnicos
(Maenner et al, 2023). Segunda essa pesquisa do CDC, a propor¢do de autistas nos novos
nascimentos € de 4% para homens e 1% para mulheres. De acordo com O’Sharkey et al (2024),
apesar dessa diferenca na prevaléncia de autismo entre homens e mulheres, ndo existem
diferencgas significativas com relacdo a idade do diagnostico.

Outro fator que pode influenciar nesta diferenca, ¢ o viés de diagnostico, pois os critérios
de diagnostico e observagdes clinicas podem ser influenciados por esteredtipos de género,
levando a um subdiagnostico em meninas, cujos sintomas podem se manifestar de forma
diferente dos meninos. Outra possibilidade ¢ que as meninas com TEA podem desenvolver
habilidades de mascaramento social, tornando seus sintomas menos evidentes ¢ dificultando o
diagnostico.

De maneira geral, a pesquisa destaca a importancia de considerar as diferencas de
género na manifestacdo do TEA, a fim de evitar o subdiagnostico em meninas e garantir que
todas as criangas com autismo recebam o diagnéstico e o tratamento adequados. E fundamental
que profissionais de satde e educagdo estejam atentos as particularidades do TEA em meninas
e que os critérios diagndsticos sejam revisados e aprimorados para incluir a diversidade de
manifestagdes do transtorno.

Além disso, a pesquisa aponta a necessidade de investigar as causas da disparidade de
género no diagnodstico de TEA, a fim de desenvolver estratégias para identificar e tratar o
autismo em meninas de forma mais eficaz. E importante que futuras pesquisas explorem as
diferencas bioldgicas, sociais e culturais que podem contribuir para essa disparidade, a fim de
promover a equidade no acesso ao diagndstico e tratamento para todas as criangcas com TEA,
independentemente do sexo.

No gréfico 9, na forma de histograma, a seguir, sdo relatadas as idades para diagnostico

do TEA.
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Grafico 9 - Idade em que a crianca recebeu o diagndstico de autismo
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Fonte: dados da pesquisa®. Frequéncia relativa (%) no eixo vertical.

No histograma do grafico 9, acima, pode-se observar que a maior parte das criangas
foram diagnosticadas com até 2,5 anos de idade, representando 30% do total. As idades de 3
(17%), 1 (16%) e 4 (12%) anos foram as demais faixas etarias onde houve os diagnosticos. Isso
mostra que 75% das criangas participantes desta pesquisa foram diagnosticadas com autismo,
a média € até 4 anos.

Discutindo o grafico 9, a luz dos dados do CDC sobre prevaléncia de autismo nos
Estados Unidos, Maenner et al. (2023) demonstram que a idade média de diagndstico nesse
pais foi de 4 anos. Em nivel mundial, Van’t Hof et al. (2021) relataram que a nivel mundial, a
média de idade para o diagndstico ¢ 4 a 5 anos de idade. Na visdo deles, a intervengdo precoce
¢ essencial para que a crianga possa desenvolver suas habilidades comprometidas, visando a
um ganho no desenvolvimento.

Esses dados indicam que, embora haja um esfor¢o para o diagndstico precoce do TEA,
ainda ha um numero significativo de criangas que recebem o diagnostico tardiamente, o que
pode impactar negativamente seu desenvolvimento e acesso a intervengodes terapéuticas. A
pesquisa destaca a importancia do diagnéstico precoce do autismo, que permite o inicio
imediato de intervengdes que podem melhorar significativamente o desenvolvimento da crianga
e sua qualidade de vida. O diagnéstico precoce também possibilita 0 acesso a servigos
especializados e o suporte necessario para a familia lidar com os desafios do TEA. No entanto,
¢ relevante pontuar os desafios para o diagnostico precoce, como a falta de conhecimento sobre
os sinais precoces do autismo, a dificuldade de acesso a profissionais especializados e a demora

na obtengdo de avaliagdo e diagndstico.

2 0 desvio padrao foi de 3,37 anos. Foi feito uma testagem para saber com quantos anos as criangas
receberam o diagndstico usando a normalidade Shapiro Wilk. O p-valor do teste de Shapiro-Wilk encontrado foi
muito baixo (menor que 0,05), indicando que a distribui¢@o das idades de diagnostico ndo € normal.
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Em suma, o Grafico 9 evidencia a necessidade de intensificar os esforcos para o
diagnostico precoce do TEA em Palmas, por meio de agdes como as campanhas de
conscientizacao, informando a populagdo sobre os sinais precoces do autismo e a importancia
do diagnostico precoce. Além disso, € necessario treinar profissionais de saude e educagao para
identificar os sinais precoces do autismo e encaminhar as criangas para avaliagdo especializada.
Em termos de saude publica, ressalta-se a demanda de ampliagdo do acesso a servigos de
avaliacdo e diagndstico em Palmas, especialmente na rede publica de satude, estabelecendo
protocolos de atendimento que garantam a agilidade e a eficiéncia no processo de diagndstico.
Com essas agdes, ¢ possivel reduzir o tempo de espera para o diagndstico e garantir que todas
as criancas com TEA em Palmas tenham acesso a intervengdes precoces e suporte adequado,
maximizando suas chances de desenvolvimento e inclusdo social.

No grafico 10, a seguir, ¢ apresentada a faixa etaria atual dos pacientes da amostra.

Grafico 10 - Idade atual da crianga
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Fonte: dados da pesquisa’.

Conforme observado na amostra, 70% das criangas tém até 8 anos de idade, sendo que
a idade com maior frequéncia foi a de 6 anos (17%). A média de idade foi 7,44 anos. Esses
dados indicam que a pesquisa se concentrou em responsaveis por criangas relativamente jovens,
o que ¢ compreensivel, considerando o foco no acesso ao tratamento e diagnostico precoce do
TEA. A maioria das criangas ainda estd na fase inicial da infancia e, portanto, em um periodo
crucial para intervengdes terapéuticas que podem impactar significativamente seu
desenvolvimento e qualidade de vida.

Klein e Klinger (2024), em estudo realizado na Austrélia, verificou os ganhos - em
termos de saude e autonomia - na fase adulta em individuos que tiveram tratamento e

diagnostico precoce, comparado com aqueles que tiveram diagndsticos e tratamentos tardios.

3 0 desvio padrao foi de 5,09 anos. Foi feito uma testagem para saber com quantos anos as criangas
receberam o diagndstico usando a normalidade Shapiro Wilk. A probabilidade de significancia do teste de Shapiro-
Wilk foi muito baixa (menor que 0,05), indicando que a distribui¢ao das idades atuais ndo ¢ normal, o que impede
a aplicagdo das propriedades da distribuicdo normal & amostra deste estudo.
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O entendimento das consequéncias da auséncia de diagndstico e tratamento em adultos levou
Lai e Baron-Cohen (2015) a cunhar a expressdo “geragdo perdida” de adultos autistas, os quais
tiveram que enfrentar desafios significativos na sua inclusao na sociedade. Segundo os autores
essas pessoas frequentemente chegavam a fase adulta tendo que lidar com comorbidades
importantes tais como ansiedade, depressdo, transtorno obsessivo-compulsivo, psicose,
transtornos de personalidade e outros transtornos do neurodesenvolvimento.

A predominancia de criangas mais jovens na amostra também pode refletir a maior
preocupacao dos pais com o diagnostico e tratamento precoce do autismo, buscando auxilio
profissional assim que os primeiros sinais do transtorno sdo percebidos. Essa tendéncia ¢
positiva, pois a intervencao precoce tem se mostrado fundamental para o desenvolvimento de
habilidades e a minimizagao dos desafios associados ao TEA.

No entanto, ¢ importante lembrar que o autismo ¢ um transtorno que acompanha o
individuo ao longo da vida, com as necessidades de tratamento e suporte se modificando ao
longo do tempo. A pesquisa, ao focar em crian¢as mais jovens, pode ndo ter capturado as
necessidades especificas de adolescentes e adultos com TEA, o que representa uma limitacao
do estudo.

Assim, o Grafico 10 evidencia a necessidade de futuras pesquisas que investiguem o
acesso ao tratamento e as necessidades de suporte para pessoas com TEA em todas as faixas
etarias, a fim de garantir que politicas publicas e servicos de saude atendam as demandas
especificas de cada fase da vida.

No grafico 11, s@o apresentados os niveis de autismo dos filhos dos participantes desta
pesquisa.

Grafico 11 - Nivel de autismo das criancas da amostra
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O grafico 11 indica que a maioria das criancas da amostra apresenta um nivel de suporte
leve ou moderado, o que significa que elas necessitam de algum apoio para lidar com os desafios

do TEA, mas geralmente conseguem desenvolver habilidades e participar de atividades
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cotidianas com relativa autonomia. No entanto, ¢ importante ressaltar que 12% das criangas
apresentam um nivel de suporte severo, o que implica em maiores dificuldades de comunicagao,
socializa¢ao e comportamento, demandando um suporte mais intensivo e especializado.

O DSM-5 (Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais) classifica o
autismo em trés niveis, baseando-se na gravidade dos sintomas e na necessidade de suporte
necessario para a vida diaria da crianga com autismo, de acordo com Hong, ef al. (2021). No
presente estudo observou-se, que as criangas que participaram foram diagnosticadas
majoritariamente entre o nivel 1 (leve) e nivel 2 (moderado) de suporte — representando 88%
do total.

A maioria das criangas com autismo apresenta uma necessidade de suporte que pode ser
leve, moderado e severo, os trés niveis de suporte classificam as pessoas com TEA de acordo
com a possibilidade de autonomia. O enquadramento da crianga com TEA em cada um dos trés
niveis se baseia em um conjunto de critérios estabelecidos pelo DSM-5, e que inclui
caracteristicas relativas a relacionamento social, comunicag¢do e ocorréncia de comportamentos
restritos e repetitivos (Hyman et al., 2019).

A revisdo de literatura desta dissertacdo destaca que a classificagdao do nivel de autismo
¢ fundamental para orientar o planejamento de intervengdes terapéuticas e o suporte oferecido
as criangas e suas familias. O reconhecimento da diversidade de manifestacdes do TEA e a
individualizacdo do tratamento sdo cruciais para garantir que cada crianca receba o apoio
necessario para alcangar seu pleno potencial.

Além disso, a pesquisa aponta que o nivel de suporte pode influenciar o acesso a
servigos e recursos, bem como o impacto do TEA na vida da crianga e da familia. Criangas com
nivel de suporte severo podem necessitar de servigos mais especializados e intensivos, o que
pode representar um desafio adicional para as familias, especialmente em termos de custos e
disponibilidade de profissionais qualificados.

Em suma, o Grafico 11 evidencia a importancia de oferecer servigos e suporte
adequados a cada nivel de autismo, garantindo que todas as criancas com TEA tenham acesso
ao tratamento e apoio de que necessitam para seu desenvolvimento integral. E fundamental que
as politicas publicas e os servigos de saude considerem a heterogeneidade do TEA e oferecam
intervengdes individualizadas e eficazes para cada crianga, independentemente do seu nivel de
suporte.

Ao longo desta secdo, a analise dos dados sociodemograficos das familias participantes
da pesquisa revelou um perfil predominante de maes como responsaveis, residentes em Palmas,

com nivel de escolaridade elevado e renda familiar entre 1 e 5 saldrios minimos. A maioria das
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criangas ¢ do sexo masculino, com diagnostico de TEA entre 3 e 5 anos de idade e nivel de
suporte leve ou moderado.

Esses dados fornecem um panorama importante sobre as caracteristicas das familias que
buscam tratamento para o TEA em Palmas, Tocantins, € podem auxiliar na compreensao dos
desafios e necessidades especificas enfrentadas por esse grupo. A proxima se¢do se dedicard a
analisar o acesso ao diagnostico e tratamento, investigando as dificuldades, os caminhos
percorridos e as percepgdes das familias sobre os servigos oferecidos.

4.3 EIXO TEMATICO: ACESSO AO TRATAMENTO

Esta secdo se propde a analisar o acesso ao tratamento para o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em Palmas, Tocantins, a partir da perspectiva das familias participantes da
pesquisa. Serdao explorados os caminhos percorridos pelas familias em busca de diagnostico e
tratamento, os desafios enfrentados nesse processo, o tempo de espera para o inicio do
tratamento, os custos envolvidos e a percep¢ao sobre a qualidade dos servigos oferecidos, tanto
na rede publica quanto na privada.

Busca-se aqui aprofundar a compreensao sobre a realidade do acesso ao tratamento para
TEA em Palmas, identificando as principais barreiras, dificuldades e necessidades das familias.
A partir dessa andlise, sera possivel tragar um panorama da situacdo atual e propor solugdes
para a melhoria do acesso e da qualidade do tratamento, contribuindo para a construgdo de
politicas publicas mais eficazes e inclusivas.

Por exemplo, no grafico 12, a seguir, aborda-se o percentual de criancas que estdo
realizando as terapias recomendadas para o tratamento do TEA, oferecendo um panorama sobre
a efetividade do acesso ao tratamento em Palmas. A andlise dos dados permite avaliar se as
criangas estdo recebendo o suporte terapéutico necessario para seu desenvolvimento e

identificar possiveis lacunas no acesso a essas terapias.

Grafico 12 - Proporgédo de criangas fazendo as terapias para o tratamento de TEA
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O grafico 12 evidencia que, apesar da maioria das criangas da amostra ter acesso as
terapias necessarias, uma parcela significativa ainda enfrenta dificuldades para receber o
tratamento completo. Essa situacdo ¢ preocupante, pois a literatura enfatiza a importancia das
terapias para o desenvolvimento e a qualidade de vida das criangas com TEA. O atraso ou a
falta de acesso ao tratamento pode ter consequéncias negativas a longo prazo, comprometendo
o desenvolvimento de habilidades e a inclusao social.

No caso dos 33% das criancas que ndo estdo recebendo o tratamento recomendado, os
principais motivos dos autistas nao conseguirem fazer todas as terapias necessarias sao:
financeiros, falta de acesso a especialistas em TEA no SUS, falta de conhecimento dos direitos
por parte dos responsaveis, falta de profissionais capacitados e dificuldade em conseguir
atendimento, tanto na rede publica quanto na privada. Esses obstaculos reforcam a necessidade
de politicas publicas que garantam o acesso universal e equitativo ao tratamento para o TEA,
além de agdes de conscientizacdo e capacitagdo para profissionais e familiares.

Sabe-se que o autismo ndo tem cura, mas o tratamento pode trazer grande autonomia
para a crianca, tendo mais chances de ampliar seu repertorio de habilidades adquiridas conforme
sua necessidade, de acordo com Gaiato (2023). O sucesso no tratamento do TEA depende de
um esforco colaborativo da equipe multidisciplinar, da familia e da escola, possibilitando que
a crianca faga progressos significativos.

De acordo com Malik-Soni et al. (2022), as necessidades das pessoas com autismo
demandam um esfor¢o da parte dos pais no sentido de nao desistir de lutar pelos direitos dos
filhos, e também dos governantes para que aumentem os locais de tratamento. Além disso,
existe uma demanda por parte dos médicos e demais profissionais para que esses busquem
compreender o autismo por meio de pesquisas e capacitagdo continua e de qualidade. Por fim,
no contexto atual de crescimento dos casos de autismo, espera-se que a sociedade seja mais
bem informada sobre o autismo, de forma a reduzir o estigma e preconceito e assim todas as
pessoas autistas possam alcangar seu pleno potencial e participar plenamente na sociedade.

No grafico 13, a seguir, apresentam-se as redes que oferecem o tratamento para a TEA.
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Grafico 13 - Principais redes de tratamento do TEA para a crianga

4% 1%

= Associacdes

= Outros

= Particular

= Plano de Satde
= Publica

Nao respoderam

61%

Fonte: dados da pesquisa

No caso da amostra, a maior parte (61%) conseguiu tratamento por meio da rede de
planos de satude (grafico 13). Os planos de saude no Brasil s3o monitorados pelas ANS e sdo
obrigados a cobrir o tratamento do autismo. Esta obrigatoriedade foi estabelecida pela Agéncia
Nacional de Satde Suplementar a partir de 1° de julho de 2022. A ANS possui um Rol de
Procedimentos e Eventos em Satde, que lista os tratamentos e procedimentos que os planos de
saude devem obrigatoriamente cobrir. Esse rol inclui os tratamentos para o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) que estdo relacionados no CID F84 (ANS, 2022).

O tratamento em clinicas particulares - sem cobertura de planos de saude - foi a segunda
rede para tratamento do TEA mais citada pelos entrevistados (16%). Essas redes sdo uma
alternativa para aqueles pais que nao dispde de um plano de saude ou que mesmo tendo um
plano tiveram alguns tratamentos negados.

A busca pelo tratamento dos filhos através das redes dos planos de satde e atendimentos
particulares (ou associagdes), revelam a incapacidade do governo federal (SUS), estados e
municipios em oferecer esses servigos com a qualidade e quantidade necessaria. Neste contexto
¢ importante destacar que o tratamento do autismo exige celeridade, pois a cada dia que passa
a crianca precisa de terapias de forma a ndo perder as fases de desenvolvimento de cada idade.

A oferta de terapias para o TEA varia enormemente entre estados e municipios, nao
havendo uma normativa que determine quais tratamentos devem ser oferecidos por parte dos
entes publicos. Em alguns paises existem normas orientadoras que servem de base para a oferta
dessas terapias. De acordo com Choi et al. (2020), em um estudo realizado nos Estados Unidos,
verificou-se que os mandatos de cobertura para tratamento de Transtorno do Espectro Autista
(TEA) variam entre os estados, mas ha um conjunto comum de beneficios adotado pela maioria

deles.
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Em estudo sobre o acesso ao tratamento de criangas com TEA no SUS, Alves (2023)
identificou que muitas familias recorrem a judicializagdo como meio de acesso ao tratamento.
O estudo reiterou que a auséncia de diretrizes unificadas para o cuidado das pessoas com
autismo prejudica o acesso e o tratamento eficaz no SUS. Além disso, a demora nos
atendimentos, a fragmentagao dos servigos de satde e a falta de coordenacdo entre instancias
sdo outros fatores que dificultam o acesso e qualidade dos tratamentos no SUS.

Embora o SUS oferega tratamento para autismo, a espera pode ser um desafio devido a
alta demanda e variabilidade na capacidade de atendimento. No entanto, a qualidade e
disponibilidade desses servigcos podem variar, sendo fundamental que as familias estejam bem
informadas e busquem ativamente os recursos disponiveis em sua regiao.

Por outro lado, a rede de tratamento por parte dos planos de satde também apresenta
limitagdes, como por exemplo a dificuldade em encontrar profissionais especializados e a
negativa por parte das operadoras em oferecer determinados tratamentos. Como ja mencionado
anteriormente, as terapias para o TEA sdo bastantes onerosas e isso acaba levando as operadoras
de planos de satde a adotar uma postura restritiva, esses problemas t€ém sido verificados no
Brasil, mas também em outros paises.

Zhang et al. (2021) analisou dados de usuérios de planos de satide dos Estados Unidos
que utilizaram tratamentos de TEA para seus filhos. Esses autores relataram que as dificuldades
de acesso aos tratamentos eram maiores naqueles casos de criangas com nivel de TEA mais
elevado e que, portanto, demandam terapias mais intensivas e caras.

A seguir sdo apresentadas as dificuldades mencionadas pelos entrevistados com relagao
ao inicio do tratamento na rede utilizada. As maiores queixas foram a falta de conhecimento
dos direitos por parte dos responsaveis e a falta de profissionais capacitados para oferecer o
tratamento. Outro problema mencionado com frequéncia foi a dificuldade para conseguir o
tratamento. Destacam-se os relatos abaixo:

e “Odiagnostico foi tardio e hoje ele ¢ acompanhado por psiquiatra para tratar a ansiedade

e evitar crises depressivas” (PR1%).

e ‘““Autoriza¢do do plano de satde para consulta com a Neuro, bem como na liberagdo das
terapias” (PS1).

e “Negativa do plano, tendo que judicializar “ (PS2))

e “Até hoje ¢ dificil, pois ele s6 faz acompanhamento psicopedagogico. E mais nada, ele

precisa de acompanhamento dos outros profissionais” (PB1 )

4 PR = Plano Particular, PS = Plano de Satde, PB = Plano Publico, ASS.= Associagoes
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e “Todos, desde a rede basica de saude na USF, eles ndo sabem como proceder, e todos
os pedidos de terapia mesmo com laudo sdo recusados”(PB2 )

e “Tudo muito caro, meu filho ainda nao faz tratamento, ndo tenho condi¢des para pagar
um plano de satde de [R$] 2.700,00” (PR2 )

e “Pela rede publica ¢ muito dificil” (PR3 )

e “Tratamento pela rede estadual e municipal esta tudo parado, a fila de espera enorme”.

Tive que recorrer a um plano de saude” (PS3 )

e “Falta de recursos para fazer particular e ndo oferta pelo sus” (PB3 )

e “Foi necessario entrar com a¢ao judicial para o inicio do atendimento” (PS4).

e "Cancelamento do plano/batalha judicial/ndo-cumprimento de decisdo judicial/nao
envio de boleto” (PS5).

e “Foi pedido as terapias pelo SUS mas até agora nao tivemos retorno” (PB4).

e “A demora no atendimento, anos aguardando tratamento e ndo acontece pelo SUS”

(PBS).

Em suma, os relatos das familias evidenciam as dificuldades de acesso ao tratamento
para o TEA em Palmas, tanto na rede publica quanto na privada. Na rede publica (SUS), as
principais queixas sdo a demora no atendimento, a falta de profissionais especializados e a
auséncia de oferta de terapias recomendadas. Na rede privada, os principais obstaculos sdo os
altos custos dos planos de saude e das terapias, a negativa de cobertura por parte das operadoras
e a dificuldade em encontrar profissionais qualificados. Essas barreiras levam muitas familias
a recorrer a judicializacdo para garantir o acesso ao tratamento, o que demonstra a ineficiéncia
do sistema de satide em atender as necessidades das pessoas com TEA.

Neste sentido, Smith-Young et al. (2020), em estudo realizado junto a parentes de
autistas no Canadd identificou 3 fases principais vivenciadas desde os primeiros sinais,
passando pelos diagnosticos até os tratamentos. Os relatos dos pais/responsaveis, entao, podem
ser enquadrados nas fases a seguir:

(a) Espera vigilante: fase no qual os pais percebem os primeiros sinais € comportamentos
suspeitos, buscando avaliagdo e diagndstico. Normalmente essa fase envolve o pediatra ou
outro médico que acompanha a criancga;

(b) Espera informada: apds o recebimento do diagnostico, nesta fase as familias enfrentam os
desafios relativos ao acesso aos tratamentos, que envolve diversos especialistas como
fonoaudiologos, psicologos e terapeutas ocupacionais. Nesta fase a familia passa a ter
acesso a mais informagdes sobre o autismo e apresenta mais condi¢cdes de avaliar o

desenvolvimento da crianga;
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(c) Espera contemplativa: fase importante onde os pais avaliam possiveis erros ou acdes
destes que tiveram influéncia no desenvolvimento da crianga, e também passam a refletir
sobre o futuro dos filhos com relacao a aspectos como relacionamentos e vida profissional.
A troca de informagdes e experiéncias com outros pais de autistas ¢ comum nessa fase,
sendo um elemento que pode ajudar bastante as familias a gerir as suas duvidas e angustias,
ao mesmo tempo em que ajudam outros pais na mesma situacdo e criam uma rede de apoio.

No grafico 15, sera apresentado o tempo transcorrido do diagnostico € o comego do

tratamento da crianga.

Grafico 15 -Tempo transcorrido entre o diagnostico e o comeco do tratamento
Histograma do Tempo entre Diagnéstico e Inicio do Tratamento

40

Frequéncia
— N N w w
& S a S &

-
o

[

" TL!_V -
20 40

60 80
Tempo (meses)

Fonte: dados da pesquisa’

O gréafico 15 evidencia que, embora haja casos em que o tratamento ¢ iniciado
rapidamente ap6s o diagndstico, uma parcela significativa das criangas enfrenta um periodo de
espera consideravel (em média, 8,33 meses), o que pode impactar negativamente seu
desenvolvimento e progndstico. A literatura especializada destaca a importancia da intervengao
precoce no TEA, e o atraso no inicio do tratamento pode levar a dificuldades adicionais no
desenvolvimento de habilidades e na adaptagdo social.

O tempo de espera prolongado pode ser atribuido a diversos fatores, como a dificuldade
de acesso a profissionais especializados, a burocracia para a obten¢ao de autorizacdes e a falta
de recursos na rede publica de saude. A pesquisa ressalta a necessidade de agdes que agilizem
0 acesso ao tratamento, como a ampliagdo da oferta de servigos especializados, a simplificacao
dos processos burocraticos € a criagao de programas de apoio as familias durante o periodo de
espera.

A redugdo do tempo de espera entre o diagndstico e o inicio do tratamento ¢ fundamental

para garantir que as criangas com TEA tenham a oportunidade de receber intervengdes precoces

3 0 desvio padrao foi de 13,13 meses. Foi feito uma testagem para saber com quantos anos as criangas
receberam o diagndstico usando a normalidade Shapiro Wilk. O p-valor do teste de Shapiro-Wilk encontrado foi
muito baixo (menor que 0,05), indicando que a distribui¢ao das idades atuais ndo é normal.
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e alcancar seu pleno potencial de desenvolvimento. Quanto menor esse tempo, mais eficiente
serdo os resultados, com efeitos diretos sobre o desenvolvimento da crianca, além de gastos
financeiros com outros tratamentos indiretos. Zhou et al. (2021) verificaram que criangas
autistas cujo tempo entre o diagnostico e o tratamento foi mais longo tiveram mais custos com
outros tratamentos indiretos tais como servigos de internagao, servigos ambulatoriais, educagao
e medicamentos.

O Gréfico 16, que apresenta as principais terapias realizadas pelas criancas com TEA,
oferece uma visao abrangente das intervengdes terapéuticas mais comuns e sua frequéncia entre
os participantes da pesquisa. A andlise das terapias mais utilizadas e daquelas menos acessiveis
permite identificar as areas de maior necessidade e os possiveis desafios enfrentados pelas

familias na busca por tratamento adequado.

Grafico 16 - Principais terapias realizadas pela crianga
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Fonte: dados da pesquisa

O Grafico 16 revela que as terapias mais frequentes sao:

e Fonoaudiologia (22%): A terapia fonoaudioldgica ¢ essencial para o desenvolvimento
da comunicacao e da linguagem em criangas com TEA, que frequentemente apresentam
dificuldades na fala, na compreensao e na interag¢do social.

e Terapia Ocupacional (21%): A terapia ocupacional visa a auxiliar na realizagdo de
atividades cotidianas, como vestir-se, alimentar-se e brincar, além de promover o
desenvolvimento de habilidades motoras, sensoriais e cognitivas.

e Terapia Comportamental (ABA) (20%): A ABA (Applied Behavior Analysis
[Analise do Comportamento Aplicada]) ¢ uma terapia baseada em evidéncias que busca
melhorar comportamentos especificos por meio de técnicas de refor¢o positivo e

modelagem.
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e Psicoterapia (14%): A psicoterapia auxilia na compreensao e no manejo das emogaes,
dos desafios sociais e dos comportamentos, promovendo o bem-estar emocional e a
autoestima.

e Qutras terapias (4%): Incluem equoterapia, musicoterapia, psicopedagogia, entre
outras, que podem ser recomendadas de acordo com as necessidades individuais de cada

crianga.

A alta frequéncia das terapias de fonoaudiologia, terapia ocupacional e ABA reflete a
importancia dessas intervengdes no desenvolvimento de habilidades essenciais para a
comunicagdo, a socializacdo e a autonomia das criancas com TEA. A presenca da psicoterapia
destaca a necessidade de suporte emocional e psicolégico para lidar com os desafios do
transtorno.

Na intervencao da crianca com TEA, varias terapias s3o amplamente utilizadas para
abordar os diferentes aspectos do desenvolvimento, sendo essas prescritas de acordo com a
necessidade de cada crianga, visando a desenvolver as habilidades sociais, de comunicagao,
comportamentais, sensoriais e a qualidade de vida. Essas terapias sao utilizadas mundialmente
para o tratamento do autismo, sendo validadas em diversos paises.

Em um estudo realizado por Monz et al. (2019) visando a analisar os padrdes de
tratamento em criangas com autismo nos Estados Unidos, verificou-se que as terapias mais
realizadas foram a de fala e linguagem (Fonoaudiologia) com 72,3%, Terapia comportamental
com 61,8% e Terapia ocupacional com 57,2%. Em outro estudo realizado na Europa por
Salomone et al. (2016), para analisar a utilizagdo de intervencao precoce para criangas pequenas
com perturbacao do espectro do autismo, também verificou-se que as terapias que tiveram alto
numero de intervenc¢des foram a fonoaudiologia (64%), a terapia ocupacional (35%) e a terapia
comportamental (32%). Desta forma, as terapias mais utilizadas pela amostra de Palmas
mostraram-se semelhantes aos de outros estudos, mesmo com o uso de amostra ndo-aleatéria
neste estudo, o que pode explicar as diferencas entre os percentuais da amostra e os estrangeiros.

No grafico 17, a seguir, apresenta-se o nivel de conhecimento dos participantes com

relagdo as regras da sua rede de atendimento.
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Grafico 17 - Nivel de conhecimento relativo as regras da rede de atendimento
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Fonte: Elaboragdo propria

O grafico 17 indica que, embora quase metade dos responsaveis demonstra
familiaridade com as regras de atendimento, uma parcela consideravel ainda apresenta lacunas
nesse conhecimento. Essa falta de informagao pode dificultar a busca por tratamento adequado
e a garantia dos direitos das criancas com TEA, tanto na rede ptblica quanto na privada.

O conhecimento das regras ¢ essencial para que os pais/responsaveis possam navegar
pelos sistemas de saude, compreender os critérios de elegibilidade para terapias, prazos de
atendimento e seus direitos em caso de negativas ou dificuldades no acesso ao tratamento. A
falta de conhecimento pode levar a desinformacao, a dificuldade em reivindicar direitos ¢ a
aceitagdo de tratamentos inadequados ou insuficientes.

A pesquisa sugere a necessidade de agdes de conscientizagdo e informagao para que as
familias tenham acesso claro e compreensivel as regras e seus direitos, possibilitando uma busca
mais ativa e efetiva por tratamento adequado para seus filhos com TEA. Isso pode incluir a
criacdo de materiais informativos, a realizagdo de palestras e workshops, e o fortalecimento da
comunicagao entre profissionais de satde e familiares.

Com intuito de assegurar que seu filho receba o tratamento necessario através do plano
de saude, ¢ necessario que o responsavel esteja ciente das leis que oferecem cobertura do
tratamento e das resolugdes normativas da ANS . Para as familias que utilizam os CERs ou
CAPSI (rede publica) ¢ essencial compreender todas as estruturas de atendimento disponiveis
na rede e os direitos assegurados por lei.

No entanto, ¢ importante ressaltar que ainda que as normativas da ANS e regras do
sistema publico de satde assegurem direitos aos tratamentos para o TEA, a falta de coordenacao
entre as clinicas e centros especializados podem comprometer a qualidade do atendimento.

De acordo com Divan et al. (2021), a falta de coordenagao e a fragmentacao das redes
de apoio aos autistas ¢ um problema central em diversos paises em desenvolvimento, tais como

aqueles da Africa, Asia e América Latina. Uma comunicacdo ineficiente entre familia e
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prestadores de servicos, levando a uma dificuldade em compreender as reais necessidades da
crianga autista, ¢ outra barreira apontada por Boshoff ef al. (2021).
No grafico 18, a seguir, apresenta-se a necessidade de judicializagcdo para conseguir

tratamento.

Grafico 18 - Necessidade de judicializag@o para conseguir tratamento
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Fonte: dados da pesquisa

O grafico 18, acima, indica que uma parcela significativa das familias enfrenta
dificuldades para obter o tratamento adequado para seus filhos, mesmo com a existéncia de leis
e politicas publicas que garantem esse direito. A judicializacdo, embora seja uma ferramenta
importante para a garantia de direitos, representa um processo desgastante e demorado para as
familias, que muitas vezes precisam lidar com a angustia da espera e a incerteza do resultado.

A necessidade de recorrer a Justiga para obter tratamento para o TEA expde as falhas
do sistema de satide em garantir o acesso universal e equitativo a servigos essenciais. A falta de
profissionais especializados, a longa espera por atendimento, a burocracia e a negativa de
cobertura por parte de planos de saude sdo alguns dos fatores que levam as familias a buscar a
via judicial.

Como demonstra o grafico anterior, o percentual de familias que necessitaram de
judicializagdo ¢ consideravel e refor¢a a urgéncia de acdes que fortalecam a rede de atendimento
ao TEA em Palmas. E fundamental ampliar a oferta de servigos, investir na capacitagio de
profissionais e garantir o cumprimento das leis e politicas publicas, para que o acesso ao
tratamento seja agil e eficiente, sem que as familias precisem enfrentar o desgaste emocional e
financeiro de um processo judicial.

E comum que familias de criangas com TEA enfrentam judicialmente as operadoras por
motivos diversos tais como o ndo cancelamento dos planos, cobrangas indevidas de valores de
coparticipagdo ¢ mensalidades, e a negativa para a autorizagdo das terapias. J4 no SUS a

judicializag¢do ocorre devido a incapacidade para atender adequadamente as necessidades dos
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pacientes com TEA, resultando em longas filas de espera e a falta de especializacdo adequada,
levando muitas familias a buscar a justica para assegurar acesso aos tratamentos.

De acordo com Smith-Young et al. (2022), os pais de filhos com TEA estao sempre em
estado de alerta quando o assunto ¢ defender os direitos e o bem estar dos seus filhos. Esses
pais ndo medem esforcos para que os direitos de seus filhos sejam cumpridos, at¢ mesmo
buscando a judicializagdo também no ambito escolar.

Em sintese, esta secao evidenciou os desafios enfrentados pelas familias de criancas
com TEA em Palmas no acesso ao tratamento. Apesar da maioria das criancas receberem
terapias importantes, como fonoaudiologia e terapia ocupacional, o acesso a outras terapias e
medicamentos ainda ¢ limitado. A utilizacdo de planos de saide ¢ comum, indicando a
necessidade de fortalecer o sistema publico. A judicializagao, embora presente em uma parcela
significativa dos casos, expoe as falhas no acesso ao tratamento e reforca a urgéncia de acdes
para garantir o atendimento adequado a todas as criangas com TEA.

A proxima secdo explora a percepcdo das familias sobre a qualidade do tratamento
oferecido, tanto na rede publica quanto na privada, e o conhecimento sobre as politicas publicas

e legislagao relacionadas ao TEA.

4.4 EIXO TEMATICO - PERCEPCAO DOS PAIS COM RELACAO AOS PROFISSIONAIS
E TRATAMENTOS

Esta se¢do se propde a analisar a percepgao das familias sobre a qualidade do tratamento
oferecido as criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em Palmas, Tocantins, tanto
na rede publica quanto na privada. Serdo explorados aspectos como a satisfagdo com o
atendimento, a qualificacdo dos profissionais, a adequagdo das terapias as necessidades
individuais, a comunicagdo entre profissionais e familiares, e a disponibilidade de recursos e
materiais. Além disso, esta secdo também investiga o grau de conhecimento dos
pais/responsaveis sobre as politicas publicas e a legislacdo relacionadas ao TEA, e como esse
conhecimento impacta na busca por direitos e tratamento.

A partir da analise das percepgdes e do conhecimento das familias, foi possivel
identificar os pontos fortes e as fragilidades do sistema de atendimento ao TEA em Palmas,
propondo solucgdes para a melhoria da qualidade do tratamento e do acesso a informacao,
contribuindo para a constru¢@o de politicas publicas mais eficazes e inclusivas.

A familia ¢ peca fundamental para continuidade das terapias em casa, por isso o
relacionamento entre familia, crianga e equipe multidisciplinar ¢ essencial no tratamento.

Quando os profissionais demonstram conhecimento aprofundado e experiéncia com autismo,
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isso tende a aumentar a confianga dos pais nos tratamentos. O grafico 19, a seguir, apresenta a

satisfacdo dos familiares com o tratamento oferecido para a crianga com TEA.

Grafico 19 - Grau de satisfagdo com o tratamento oferecido para a crianca (nota de 0 a 10)
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Fonte: dados da pesquisa

No Gréfico 19, a maioria dos respondentes (67%) atribuiram nota igual ou superior a
sete, sendo que 20% atribuiram nota 10 (grafico 19). Essa alta taxa de satisfacdo sugere que,
uma vez superados os desafios do acesso, a qualidade do tratamento oferecido em Palmas ¢
geralmente bem avaliada pelas familias. Além disso, esse nivel de satisfacao ¢ proximo daquele
verificado por Mclntyre e Zemantic (2017), em pesquisa feita nos Estados Unidos, onde 72%
dos pais de autistas afirmaram estar satisfeitos ou muito satisfeitos com os tratamentos
recebidos pelos filhos.

Em termos dos pontos positivos, a maioria dos pais/responsaveis esté satisfeita com os
resultados das terapias, indicando que os profissionais e as abordagens utilizadas tém sido
eficazes no desenvolvimento das criangas com TEA. Eles mencionaram que a qualificacdo e a
experiéncia dos profissionais sao fatores importantes para a satisfacao das familias, sugerindo
que, em geral, os profissionais envolvidos no tratamento do TEA em Palmas possuem boa
formagdo e expertise. Além disso, a sensibilidade, a empatia e a escuta ativa dos profissionais
também sdo valorizadas pelos pais/responséaveis, indicando a importancia da relacdo entre a
equipe de tratamento e a familia para o sucesso das intervengdes. Segundo eles, profissionais
que se mostram compreensivos € que escutam as preocupagoes dos pais tendem a ser mais bem
avaliados. Esses numeros sao indicadores de que o acesso aos tratamentos € o fator mais critico,
tendo em vista haver uma satisfagdo geral positiva acerca da qualidade dos servigos prestados.

Como pontos a melhorar, tem-se ainda que o acesso ainda ¢ um obstaculo para muitas
familias, como evidenciado em outras se¢des da pesquisa. Especificamente, a satisfagdo geral

nao exclui a possibilidade de que algumas familias ainda enfrentam dificuldades em encontrar
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terapias e profissionais adequados as necessidades especificas de seus filhos. Como limitacao,
a pesquisa ndo aborda a questdo da continuidade do tratamento, que ¢ fundamental para o
desenvolvimento a longo prazo das criangas com TEA. E possivel que algumas familias
enfrentam interrupgdes no tratamento devido a fatores como falta de recursos ou mudancgas na
equipe profissional.

Em suma, o Grafico 19 indica que a qualidade do tratamento oferecido em Palmas &,
em geral, bem avaliada pelas familias, o que ¢ um aspecto positivo. No entanto, ¢ fundamental
que o acesso ao tratamento seja facilitado e que as necessidades individuais de cada crianca
sejam consideradas, para que todas as familias possam se beneficiar de intervengdes eficazes e
continuas.

O grafico 20 a seguir apresenta a percepgao dos pais e responsaveis quanto a evolugao

das criangas ap0s as terapias.

Grafico 20 - Evolugdo da crianga apés as terapias
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Fonte: dados da pesquisa

Os resultados desta pesquisa demonstraram que 68% dos familiares notaram evolugado
na crianga com as terapias (grafico 20). Uma pesquisa realizada com profissionais e familiares
de criancas com TEA demonstrou que as criangas que estdo fazendo o método ABA tiveram
uma melhora significativa na interagdo social, diminuindo os comportamentos inadequados e
reduzindo as estereotipias (Sousa ef al., 2020). Cada terapia tem um foco especifico e pode ser
mais adequada para determinadas areas do desenvolvimento que a crianga necessita.

O tratamento do TEA envolve uma abordagem multidisciplinar, que pode incluir varias
terapias para atender as diversas necessidades da crianga com autismo. De acordo com
Andalécio et al. (2019), a intervengdo em criancas com autismo, desde a década de 1980, ja
mostra seus resultados no desenvolvimento da crianca.

Essa percepcao majoritariamente positiva da evolucdo das criancas do presente estudo,
apos as terapias, refor¢ca a importancia e a efetividade do tratamento para o TEA. As

intervengoes terapéuticas, quando adequadas as necessidades individuais de cada crianca,



72

podem promover avangos significativos no desenvolvimento de habilidades, na comunicagao,
na socializa¢do e na qualidade de vida.

Destaca-se nesta pesquisa que a percepcao dos pais/responsaveis sobre a evolugdo da
crianga ¢ um indicador importante da efetividade do tratamento, pois sdo eles que acompanham
o dia a dia da crianga e podem observar de perto as mudancgas e os progressos alcangados. O
alto indice de satisfacdo com a evolu¢do das criancas apds as terapias sugere que o tratamento
oferecido em Palmas tem sido, em geral, bem-sucedido em promover o desenvolvimento e o
bem-estar das criangcas com TEA.

No entanto, ¢ importante considerar que 5% dos responsaveis ndo observaram nenhuma
evolucdo em seus filhos. Essa parcela, embora pequena, representa um grupo de criangas que
podem nao estar se beneficiando plenamente do tratamento, seja por falta de adequacao das
terapias as suas necessidades individuais, seja por outros fatores que precisam ser investigados.

Além disso, os resultados desta pesquisa apontam que 7% dos responsaveis nao
responderam sobre a evolugdo da crianga, o que pode indicar a necessidade de um
acompanhamento mais préximo ¢ de uma comunicagdo mais efetiva entre profissionais e
familiares, a fim de garantir que os pais/responsaveis estejam cientes dos progressos e desafios
do tratamento.

Em suma, o Grafico 20 evidencia os resultados positivos do tratamento para o TEA em
Palmas, Tocantins, na percep¢do da maioria das familias. No entanto, também destaca a
necessidade de atencdo as criangas que nao apresentam evolucdo e de um acompanhamento
mais proximo e transparente por parte dos profissionais, a fim de garantir que todas as criangas
com TEA tenham a oportunidade de se beneficiar plenamente do tratamento e alcangar seu
maximo potencial.

O grafico 21, a seguir, apresenta se existe alguma solicitagdo médica, referente as
terapias ou atendimento que ndo sdo ofertados na rede.

Grafico 21 - Existéncia de tratamento solicitado pelo médico que ndo ¢ ofertado na rede
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Entre os pais entrevistados, 46% afirmaram ndo ter conseguido nas redes alguma
terapia indicada pelo médico (grafico 21).

A falta de terapias indicadas pelos médicos ¢ uma das principais barreiras enfrentadas
pelos pais de autistas em diversos paises. De acordo com Paula et al. (2020), em uma pesquisa
realizada em seis paises latinos-americanos, mostraram que as principais barreiras enfrentadas
no tratamento do autismo foram as listas de espera (50,2%) , os altos custos de tratamento
(35,2%) e a falta de servigos especializados (26,1%).

No Brasil existem diversas terapias para o tratamento do TEA que podem ser solicitadas
pelos médicos, mas que nem sempre estdo disponiveis na rede publica de satde. Algumas das
terapias e tratamentos que podem enfrentar limitagdes de disponibilidade no SUS incluem a
fonoaudiologia, o ABA e a terapia ocupacional (Portolese ef al., 2017).

A falta de tratamento adequado para criangas com TEA nas cidades brasileiras ¢ um
problema complexo que exige uma abordagem multifacetada. E necessario um esforgo conjunto
entre governo, profissionais de satde, educadores e a sociedade civil para garantir que todas as
criangas com TEA tenham acesso ao tratamento e apoio de que necessitam para seu
desenvolvimento integral.

Essa informacao ¢ preocupante, pois indica que mais da metade das familias de criancas
com TEA em Palmas j& se deparou com a dificuldade de encontrar na rede de atendimento
(publica ou privada) o tratamento especifico recomendado pelo médico. Essa lacuna no acesso
a terapias e procedimentos pode comprometer o desenvolvimento e a qualidade de vida das
criangas, além de gerar frustracdo e angustia para as familias.

As razdes para essa falta de oferta podem ser diversas, incluindo a falta de profissionais
qualificados em determinadas areas de tratamento para o TEA, o que pode limitar a oferta de
servicos especificos. Além disso, a rede publica de satde pode enfrentar dificuldades para
oferecer terapias e procedimentos mais complexos ou de alta demanda, devido a falta de
recursos, infraestrutura ou profissionais. Outra restri¢ao ¢ que os planos de saude podem impor
limites a cobertura de determinados tratamentos, especialmente os mais inovadores ou de alto
custo.

Os resultados desta pesquisa destacam a necessidade de ampliar a oferta de servigos
especializados para o TEA em Palmas. E fundamental investir na formagio de profissionais, na
criagdo de centros de referéncia e na garantia de cobertura adequada por parte dos planos de
saude, para que todas as criangas com TEA tenham acesso ao tratamento integral recomendado

por seus médicos.
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Além disso, ¢ importante fortalecer a comunicacgdo entre médicos e familias, para que
os responsaveis estejam cientes das opc¢des de tratamento disponiveis e possam buscar
alternativas caso o tratamento recomendado nao seja ofertado na rede de atendimento. A criagdo
de mecanismos de informagao e orientagao as familias pode contribuir para a superagao desse
desafio e garantir que todas as criangas com TEA tenham acesso ao tratamento mais adequado
as suas necessidades.

Em sintese, esta se¢ao evidenciou a percep¢do majoritariamente positiva das familias
em relagdo a qualidade do tratamento oferecido as criangas com TEA em Palmas, tanto na rede
publica quanto na privada. A maioria dos pais/responsaveis relatou satisfagdo com o
atendimento, a qualificacdo dos profissionais e a evolu¢do de seus filhos ap6s as terapias.

Apesar dos aspectos positivos, a pesquisa também revelou desafios, como a falta de
oferta de alguns tratamentos recomendados pelos médicos e a necessidade de judicializacdo em
alguns casos. Esses resultados refor¢am a importancia de fortalecer a rede de atendimento ao
TEA em Palmas, ampliando a oferta de servigos, investindo na capacitacdo de profissionais e
garantindo o acesso a informacgao e aos direitos das familias.

A seguir, a se¢do 4.5 se dedicard a analisar o conhecimento dos pais/responsaveis de
criangcas com TEA em Palmas, Tocantins, sobre as politicas publicas e a legislacdo voltadas
para o autismo. Serdo explorados aspectos como o nivel de informagdo sobre direitos e
beneficios, a participagdo em agdes e movimentos relacionados ao TEA e a percepcao sobre a

efetividade das politicas publicas existentes.

4.5 EIXO TEMATICO - CONHECIMENTO DE POLITICAS PUBLICAS COM FOCO EM
TEA

Com base no conteudo desta secao, foi possivel identificar as lacunas no conhecimento
das familias, avaliar o impacto desse desconhecimento na busca por direitos e tratamento, e
propor estratégias para ampliar o acesso a informacao e fortalecer a participacdo das familias
na construc¢do de politicas publicas mais eficazes e inclusivas.

Neste sentido, o grafico 22 apresenta o nivel de conhecimento dos pais e responsaveis

quanto as leis que tratam do autismo no Brasil.
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Grafico 22 - Conhecimento das leis (Federais, Estaduais, Municipais) que amparam o autista
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De acordo com o grafico 22, 47% dos entrevistados afirmaram ter conhecimento dessas
leis, porém quase a mesma proporcao (46%) afirmaram ndo conhecé-las. Esse desconhecimento
torna dificil para as familias exigirem seus direitos - seja na rede publica como na privada. Além
disso, conhecer essas leis permite aos familiares ter uma participagao mais efetiva na elaboragao
de novas politicas publicas.

As leis federais, estaduais e municipais que amparam o autista visam a garantir o acesso
a saude, educagdo, assisténcia social e inclusdo no mercado de trabalho, entre outros direitos
fundamentais. O conhecimento dessas leis € crucial para que as familias possam reivindicar
seus direitos e participar ativamente da construgdo de politicas publicas mais eficazes e
inclusivas.

A pesquisa sugere a necessidade urgente de ampliar a divulga¢do e o conhecimento
sobre as leis que amparam o autista, por meio de campanhas de conscientizagdo, materiais
informativos acessiveis e capacitacdo de profissionais e familiares. A garantia do acesso a
informagdo ¢ um passo fundamental para o empoderamento das familias e a efetivagdo dos
direitos das pessoas com TEA.

Um exemplo da participagdo popular na elaboracao de politicas publicas para o autismo
¢ mencionado por Roleska et al. (2018). Eles destacam o papel da sociedade na elaboragdo da
Declaracdo escrita do Parlamento Europeu sobre o autismo (“European Parliament Written
Declaration on Autism”), que tem orientado a implementacdo de politicas publicas para o
autismo em diversos paises europeus.

A participagao das familias de pessoas com TEA na elaboracao das politicas publicas
garante legitimidade as agdes e permite visualizar novas demandas. Neste contexto, Crane et
al. (2021) destacam o papel das familias na evolugdo das politicas para o autismo no Reino
Unido, que resultou, por exemplo, em agdes especificas para jovens adultos autistas, até seus

25 anos. Isso possibilitou um avango nas agdes no sentido de nao apenas garantir educagao e
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tratamento para as criangas, mas também assegurar seu desenvolvimento académico e
profissional na fase adulta.
Ainda com relagdo ao conhecimento das leis, o grafico 23 o aborda especificamente

com relagdo as politicas publicas e a¢des da cidade de Palmas-TO para o autismo.

Grafico 23 - Conhecimento de a¢des/politicas piblicas em Palmas-TO voltadas para pessoas com TEA

. 43%.__
= Sim ]

= Nao

= Parcialmente

Fonte: dados da pesquisa

O Grafico 23 revela que apenas 24% dos respondentes afirmaram ter conhecimento das
acoes/politicas publicas em Palmas-TO voltadas para pessoas com TEA. Esses dados indicam
uma lacuna significativa neste sentido, o que pode dificultar o acesso a servigos e beneficios,
além de limitar a participag@o das familias na constru¢@o e avaliacao dessas politicas.

O conhecimento das politicas publicas ¢ fundamental para que as familias possam
reivindicar seus direitos, buscar os servigos adequados e contribuir para a melhoria das agdes
existentes. A falta de informacgdo pode levar a desinformagao, a exclusao social e a perpetuagdo
de desigualdades no acesso ao tratamento e suporte para o0 TEA. Esse baixo conhecimento das
acdes municipais impede ainda que as familias exijam mais da prefeitura de Palmas-TO, com
relagdo a tratamento, educacdo e demais agoes.

Assim, a pesquisa sugere a necessidade de ampliar a divulgagdo e a transparéncia das
politicas publicas voltadas para o TEA em Palmas, por meio de campanhas de comunicacao,
criagdo de canais de informagdo acessiveis e participacdo ativa das familias nos processos de
planejamento e avaliagdo dessas politicas. A promocdo do conhecimento e da participagdo das
familias ¢ essencial para a construcdo de politicas publicas mais eficazes, inclusivas e
responsivas as necessidades das pessoas com TEA e suas familias.

Teixeira (2002), afirma que as prefeituras podem ter um papel mais efetivo na area de
saude, e a participacdo da sociedade pode se dar por meio de féruns abertos tais como os

Conselhos Municipais de Saude, em que as prioridades sao discutidas.
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A pesquisa também levantou a opinido dos pais/responsaveis com relagdo a satisfacao

com as politicas publicas voltadas para o TEA. A seguir sdo apresentados alguns relatos dos

responsaveis:

“Nao. Ainda falta muitos atendimentos relacionada a satde da pessoa autista serem
previstos no rol da ans e do sus” (PS)

“Acho que ainda hd uma auséncia de informacdo e auxilio as familias, sobre os
tratamentos aos profissionais, € com isso quem sai prejudicado sdo as criangas” (PS)
“Nao! Noés enquanto cidadao e pais, pessoas neurotipicas estamos iniciando a luta pela
(sic) atendimento e formagdo da populacdo no sentido sensibilizar e quebrar tabus
quanto aos preconceitos existentes ao que ¢ "diferente". A educagdo inclusiva ndo
acontece de forma efetiva em nossas unidades escolares. E falta sensibilidade da parte
do poder publico em todas as instancias para colocar em pratica honesta descrito em lei
no atendimento as pessoas com TEA” (PS)

“Nao. Porque existe varias familias que necessitam de um acompanhamento para seus
filhos por falta de condigdes financeiras e esse acompanhamento nao ¢ oferecido pelo
SUS” ( PS)

Nao! Nao tem vagas e ndo tem oportunidade, para nés que somos de baixa renda, ndo
conseguimos nenhum tratamento. Apenas um acompanhamento, infelizmente ndo supre
a necessidade, chega ser superficial. (ASS)

“Nao, em linhas gerais ndo existe politica publica de fato efetiva para esse publico,
profissionais que gerem as instituigdes, 6rgaos publicos sem qualificacdo, a rede ndo
esta interligada para o atendimento desse publico, o Sistema Unico de Saude deixa a
desejar no atendimento mao oferecendo atendimento habil para o diagndstico precoce e
muito menos as terapias com base nos métodos cientificos eficazes para o publico que
necessita do servigo” (PS)

Nao, que nunca alcanga as reais demandas. Exemplo, na regido onde moro ndo tem
centro de atendimento, para realizar algum atendimento é necessario percorrer uma
distancia consideravel. (PB)

Nao, a maioria ¢ uma burocracia para conseguir, at¢ mesmo o beneficio LOAS que ¢
direito do autista. (PB)

“Nao, tenho muito conhecimento entdo ndo estou satisfeita porque até o momento ndo
consegui um atendimento que meu pequeno merece”. (PB)

“Nao existe uma inclusdo escolar verdadeira, a escola ¢ empurrada de goela abaixo nas

criangas. J4 quanto ao sistema de atendimento clinico, a verdade ¢ que ndo existe suporte
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para as familias, ndo existe material adequado para as intervengdes e a empatia de
muitos profissionais ¢ pouca, as formagdes ofertadas para a equipe ¢ superficial e
generalizada, se preocupando mais em cumprir as regras do SUS, do que realizar uma

intervencao assertiva na crianga”. (PR)

Como visto nesses relatos, as respostas dos entrevistados evidenciam uma insatisfagao

generalizada com as politicas publicas voltadas para o TEA em Palmas. As principais criticas

Se concentram na:

Falta de acesso a servicos: Longas filas de espera, falta de vagas e dificuldade em obter
atendimento especializado, especialmente para familias de baixa renda, sdo apontados
como obstaculos;

Qualidade dos servicos: Os entrevistados questionam a qualificacdo dos profissionais,
a efetividade das intervencdes e a falta de materiais adequados para o tratamento;
Inclusao escolar: A inclusdo escolar € vista como ineficaz, com falta de sensibilidade
e preparo por parte das escolas e do poder publico;

Burocracia: A dificuldade em acessar beneficios como o BPC-LOAS, que ¢ um direito
da pessoa com autismo, ¢ outro ponto de insatisfagao;

Desconhecimento e falta de apoio: falta de informacao e auxilio sobre tratamentos e

direitos, com necessidade de maior conscientizagao e quebra de tabus na sociedade.

Em suma, os relatos apontam para uma lacuna entre a legislagdo e a realidade do

atendimento as pessoas com TEA em Palmas. As politicas ptblicas existentes sdo consideradas

insuficientes e ineficazes, demandando agdes mais concretas e efetivas para garantir o acesso a

servigos de qualidade e promover a inclusdo social das pessoas com autismo.

Outra opinido levantada junto aos responsaveis tratou do papel deles na formulagao de

politicas para o autismo. Nos relatos a seguir, os entrevistados opinaram sobre como as familias

podem participar na defini¢do de politicas publicas para o autismo:

“Participando ativamente na luta pelos direitos e mostrando pra sociedade como
cidaddaos que paga seus impostos o minimo que se espera ¢ um retorno dos
representantes legais que sdo escolhidos para manter a ordem e retribuir as Familias
com saude e qualidade de vida digna”(PR)

“Através de reunides, debates, juntos lutando por melhorias™(PS)

“Envolvimento em foruns, conferéncias e eventos relacionados ao autismo proporciona
oportunidades para as familias compartilharem suas perspectivas diretamente com

profissionais, legisladores e outros membros da comunidade”(PR)
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“Audiéncias Publicas”(PS)

“Precisamos ser ouvidos. Nao nos ouvem. Hoje temos uma Lei estadual para formagao
de comissao do uso do canabidiol para varias especialidades, inclusive TEA, mas como
a Lei ndo foi regulamentada so6 € possivel o paciente conseguir via judicial. Infelizmente
o proprio 6rgao estadual Natjus alega que é um tratamento que ndo tem comprovagao
cientifica ( o que ndo ¢ verdade) . E ¢ cobrado do paciente buscar essa comprovagao”
(PR)

Participando de eventos voltados para os pais ajudarem nas tomadas de decisdes. Na
minha opinido, "Mais Ac¢do, Menos Lacos". Hoje em dia se preocupam muito com a
publicidade, mas ndo com os cuidados.(PS)

“Participando de audiéncias publicas no MP”(PS)

De acordo com os relatos acima fica claro que a maioria dos respondentes tem

consciéncia que a participacao destes na defini¢do de politicas publicas para o autismo deve

acontecer por meio de audiéncias e demais foruns de discussdao que retne familias e decisores

publicos. Outras formas de atuacgao citadas foram:

Ativismo e pressdo politica: Reunides, debates, audiéncias publicas e luta por
melhorias sdo formas de pressionar os representantes legais e exigir o cumprimento dos
direitos das pessoas com TEA.

Compartilhamento de experiéncias: os eventos proporcionam espacos para que as
familias compartilhem suas vivéncias e perspectivas, influenciando profissionais,
legisladores e a comunidade em geral.

Participacao em decisdes: As familias desejam ser ouvidas e participar das tomadas de
decisdes que afetam diretamente suas vidas e o tratamento de seus filhos.

Busca por acées concretas: Hd uma demanda por acdes efetivas que vao além da
publicidade e dos lacos simbolicos, priorizando o cuidado e o atendimento as
necessidades reais das pessoas com TEA.

Superacao de obstaculos: As familias enfrentam desafios como a falta de
regulamentac¢ao de leis e a desinformacao de 6rgaos publicos, o que dificulta o acesso a

tratamentos como o uso do canabidiol.

Em resumo, as familias demonstram um forte desejo de participar ativamente da

construgdo de politicas publicas para o TEA, buscando superar obstaculos e garantir que suas

vozes sejam ouvidas e suas necessidades sejam atendidas.
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Por fim, os pais foram questionados sobre o suporte oferecido pelas associagdes de pais
de autistas junto aos pais. Os relatos abaixo expressam o envolvimento das familias com as
associagdes € como essas os ajudam:

e “Com orientacdes € apoio”

® “Apoio social, juridico (PS)”

e “Conheco uma associagdo mas ndo consegui ir até 14 no horario de funcionamento. O
maior suporte que tive foi em um grupo de whatsapp chamado Toca das leoas que uma
advogada oferece suporte juridico gratuito e outros pais compartilham informagoes e
experiéncias.” (PS)

e “Conheco a Anjo Azul, mas ndo fago parte dela, entdo ndo posso dizer como ¢ o
suporte.” (PS)

e “Ha pouco suporte ofertado, quando ha sdo sempre com vagas limitadas. Ainda nao ha
centros para tratamentos e terapias na regido sul.” (PS)

e “O que eu sei que funciona na associacdo atualmente sdo Grupos de apoio através de
palestras, orientacgdo juridica espago fisico para vivéncia e troca de experiéncias” (PS)

® “S6 conhego Anjo Azul mas nao sei os servigos oferecidos.” (PS)

e “J4 avancou muito... Mas falta adesdo dos pais.” (PS)

e “Eu pelo menos ainda nio tive” (PB)

Como visto nos relatos acima, as familias reconhecem a existéncia de suporte e
informagdes sobre o TEA, principalmente através de associagdes como a Anjo Azul e grupos
online como o "Toca das leoas", que oferecem apoio juridico, social e troca de experiéncias.
No entanto, o acesso a esses recursos ainda ¢ limitado, seja por falta de conhecimento, horarios
incompativeis ou escassez de vagas. Além disso, hda uma demanda por mais centros de
tratamento, especialmente na regido sul de Palmas, e por maior engajamento dos pais nas agdes
e politicas publicas existentes.

Em sintese, este capitulo apresentou os resultados da pesquisa de campo realizada em
Palmas, Tocantins, com o objetivo de compreender os desafios enfrentados pelas familias de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no acesso ao diagnostico e tratamento. A
partir da analise dos dados sociodemograficos, do acesso ao tratamento e do conhecimento
sobre politicas publicas, foi possivel tragar um panorama da realidade local e identificar as
principais dificuldades e necessidades das familias.

Os resultados desta pesquisa revelaram que, embora a maioria das criangas receba

tratamento e as familias estejam satisfeitas com a qualidade dos servigos, o acesso ao
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diagnostico e tratamento ainda ¢ um desafio significativo, especialmente na rede publica. A
falta de profissionais especializados, a longa espera por atendimento, a burocracia e o
desconhecimento das familias sobre seus direitos e as politicas publicas disponiveis sao alguns
dos obstaculos identificados.

Os resultados da pesquisa também evidenciaram a importancia da participagdo das
familias na construcao de politicas publicas mais eficazes e inclusivas, bem como a necessidade
de ampliar o acesso a informagao e ao suporte para as familias de criangas com TEA. Assim no
proximo capitulo, serdo apresentadas as consideragdes finais da pesquisa, integrando os
resultados obtidos com a literatura consultada e propondo recomendagdes para a melhoria do

acesso e da qualidade do tratamento para o TEA em Palmas, Tocantins.

5. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou elucidar os desafios enfrentados pelas familias de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em Palmas, Tocantins, no acesso ao diagndstico e
tratamento, tanto na rede publica quanto na privada. Os resultados obtidos revelam um cenario
complexo, marcado por avangos e persistentes dificuldades.

Por um lado, a pesquisa identificou avancos na legislacdo e na oferta de servicos
especializados para o TEA em Palmas. A maioria das criangas da amostra estd recebendo algum
tipo de tratamento, e a percepgao das familias sobre a qualidade dos servigos ¢ majoritariamente
positiva. No entanto, o acesso ao diagnostico e tratamento ainda € um desafio significativo para
muitas familias, especialmente aquelas de baixa renda ou que dependem exclusivamente da
rede publica de saude.

Este estudo mostrou que os participantes usuarios de plano de saude (PS) (61% dos
respondentes) encontram dificuldade no acesso devido as negativas das operadoras em aceitar
custear determinados tratamentos, dificuldade de encontrar horarios disponiveis nas clinicas, e
dificuldade financeira em pagar o plano - o que os tem levado a judicializa¢do. Foram poucas
familias que relataram ndo ter tido problemas com a operadora de plano de saude.

Dos participantes que utilizam a rede particular (PR) (16% dos respondentes) optam por
pagar o tratamento devido a longa fila de espera para atendimento no SUS. Além disso, as
operadoras de planos de saude ndo estdo comercializando planos individuais nesse contexto,
esses pais buscam as clinicas particulares pois sabem do risco de atrasar os tratamentos € isso
ter consequéncias no desenvolvimento da crianga autista.

Os usudrios da rede publica de saude (PB) (14% dos respondentes) - que relataram ndo

ter condigdes financeiras para arcar com o tratamento via planos ou rede particular - t€ém
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enfrentado longas filas de espera desde os exames iniciais para o diagnostico até chegar aos
tratamentos. Em alguns casos os pais demoram anos até iniciar o tratamento, devido a falta de
médicos e profissionais especializados.

Apesar das dificuldades no acesso, a maioria dos pais demonstraram satisfacao quanto
a qualidade dos tratamentos. Em outras palavras, uma vez vencidas as barreiras para se
conseguir o diagndstico e os tratamentos, a maioria dos pais tem se mostrado satisfeito com
relagdo a qualidade dos tratamentos oferecidos. A satisfagdo com os tratamentos também foi
demonstrada por meio da percepcao dos entrevistados quanto aos resultados dos tratamentos,
tendo em vista que a pesquisa levantou que 68% dos familiares notaram evolugdo na crianga
com as terapias.

As principais dificuldades relatadas pelas familias incluem a demora no diagnostico, a
longa espera por atendimento, a falta de profissionais especializados, a dificuldade em
conseguir autorizagdo para terapias e a falta de conhecimento sobre as politicas publicas e leis
que amparam o autista. A judicializacdo, embora seja uma ferramenta importante para a
garantia de direitos, ainda ¢ uma realidade para muitas familias, evidenciando as lacunas no
sistema de atendimento.

Diante desse cenario, os achados desta pesquisa reforcam a necessidade de acdes que
fortalecam a rede de atendimento ao TEA em Palmas, ampliando a oferta de servigos
especializados, investindo na capacitacao de profissionais e garantindo o acesso equitativo ao
tratamento, independentemente da condigdo socioecondmica das familias. E fundamental
também aprimorar a comunica¢ao e a informacao sobre o TEA, promovendo a conscientizacao
da sociedade e o conhecimento das familias sobre seus direitos e as politicas publicas
disponiveis.

A participacao ativa das familias na constru¢cdo de politicas publicas mais eficazes e
inclusivas € outro ponto crucial destacado pela pesquisa. As familias devem ser ouvidas e suas
necessidades devem ser consideradas no planejamento e na implementacao de agdes e servigos
voltados para o TEA.

No que se refere ao nivel de conhecimento dos pais sobre politicas publicas e leis para
o TEA, verificou-se que ainda ha uma falta de informagdo sobre esse tema - o que acaba
afetando a participac@o deste publico na elaborag@o de a¢des para o autismo. O estudo mostrou
que apenas 24% dos respondentes afirmaram ter conhecimento das politicas publicas para o
TEA, enquanto 43% tém conhecimento parcial e 33% ndo conhecem.

Ainda no ambito das politicas e leis para o TEA, os entrevistados demonstraram um

elevado grau de insatisfacdo no que se refere a efetividade das politicas publicas. Os relatos dos
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entrevistados expressam que as politicas publicas e leis existentes ndo estdo sendo executadas,
pois ha grandes filas de espera para tratamentos, falta de médicos e profissionais.

Quanto ao conhecimento das leis federais, municipais e estaduais que amparam o
autista, percebeu-se um maior esclarecimento por parte dos pais, haja vista que 47% afirmaram
ter conhecimento dessas leis. Isso permite ter uma participagdo mais efetiva na elaboracdo de
novas politicas publicas. Porém quase a mesma proporcao (46%) afirmaram ndo conhecé-las.

E de grande importancia que a sociedade busque compreender sobre politicas publicas,
pois ¢ através dela que a necessidade da sociedade serd atendida. A falta de conhecimento
dificulta que os pais/responsaveis exijam seus direitos com relagdo ao tratamento, educagao e
demais agdes que envolvam o autista e seus filhos para os governantes de Palmas-TO.

Em suma, esta pesquisa contribui para a compreensdo da realidade do acesso ao
tratamento para o TEA em Palmas, Tocantins, e oferece subsidios para a formulagdo de politicas
publicas mais efetivas e inclusivas. O desafio agora ¢ transformar os resultados desta pesquisa
em acdes concretas que garantam o direito de todas as criancas com TEA ao desenvolvimento

pleno de suas potencialidades e a participacdo ativa na sociedade.

5.1. CONTRIBUICOES DA PESQUISA PARA A ACADEMIA E PARA AS POLITICAS
PUBLICAS

No ambito académico, os resultados aqui apresentados constituem um subsidio para
outras pesquisas com foco na formulacao e implementacao de politicas publicas para o autismo
numa escala local. Ainda nesse sentido, os dados originais levantados podem apoiar novas
pesquisas com foco no autismo no municipio de Palmas-TO.

A pesquisa preenche uma lacuna no conhecimento sobre o acesso ao tratamento para
TEA em Palmas, fornecendo dados e analises sobre os desafios, as necessidades e as percepgdes
das familias. Os resultados do estudo podem servir como base para futuras pesquisas sobre o
TEA, tanto em Palmas quanto em outras regides do Brasil, estimulando a investigacao de temas
como a efetividade de diferentes intervengdes terapéuticas, o impacto do diagndstico precoce
no desenvolvimento das criangas e a avaliagao de politicas publicas voltadas para o autismo. A
pesquisa contribui ainda para o debate académico sobre o TEA, trazendo a tona questdes
relevantes sobre o0 acesso ao tratamento, a qualidade dos servigos, a participagdo das familias e
a constru¢do de politicas publicas mais inclusivas.

Este estudo buscou contribuir para subsidiar e orientar os decisores publicos e a

sociedade visando a melhoria dos servigos e tratamentos para o TEA em Palmas-TO. O
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levantamento dos gargalos e pontos fortes, assim como o relato dos pais constitui uma fonte de
informagdes valiosa e legitima que pode ser utilizada de forma estratégica pelo poder publico.
Os resultados desta pesquisa oferecem um diagnostico detalhado da situacao do acesso
ao tratamento para TEA em Palmas, identificando os principais desafios, gargalos e
necessidades das familias. Os resultados do estudo fornecem informacgdes valiosas para a
elaboragdo, implementacao e avaliagdo de politicas publicas que promovam a acessibilidade, a
qualidade e a equidade no tratamento do TEA. A pesquisa pode auxiliar gestores publicos na
tomada de decisdes informadas sobre a alocagao de recursos, a capacitagao de profissionais e a
criagdo de novos servigos e programas de apoio as familias. Por outro lado, ao dar voz as
familias de criangas com TEA, a pesquisa contribui para seu empoderamento, incentivando sua
participagdo ativa na construgao de politicas publicas e na defesa dos direitos de seus filhos.
Em resumo, esta pesquisa ndo apenas amplia o conhecimento académico sobre o TEA,
mas também oferece subsidios concretos para a formulagao de politicas publicas mais eficazes
e inclusivas, que garantam o acesso ao tratamento adequado e promovam a qualidade de vida

das pessoas com autismo e suas familias em Palmas, Tocantins.

5.2. LIMITACOES DA PESQUISA

Este estudo teve algumas limitagdes. Devido ao cotidiano dos pais/responséaveis ser
corrido (deixar a crianca nas clinicas, correr para o trabalho ou resolver outra situagao, etc.)
estes acabam por ter pouco tempo para contato pessoal - o que acabou exigindo mais agilidade
na aplicacdo dos questiondrios.

O baixo nivel de resposta do questionario online foi outro limite enfrentado nesta
pesquisa. O questionario foi enviado em um grupo de whatsapp de pais/responsaveis por
criangas autistas que conta com 427 membros, porém obteve-se poucas respostas. Para
contornar esse desafio o questionario foi entdo encaminhado individualmente via whatsapp para
cada pais/responsaveis. Essa manobra possibilitou obter um niimero significativo de respostas.

Observou-se também uma relutancia da parte de alguns pais em responder o
questionario. Alguns pais pediam para ligar querendo orientagdes quando descobria que a
autora era mae de autista, ¢ isso acabou minimizando as desconfiancas e criando uma maior
abertura entre entrevistador e entrevistado.

Em termos de amostragem, a amostra, apesar de significativa, pode ndo ser
representativa de toda a populagdo de familias de criangas com TEA em Palmas, devido a sua

natureza nao-probabilistica e ao recrutamento por conveniéncia. Fatores como nivel
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socioecondomico, escolaridade e acesso a internet podem ter influenciado a participagdo na
pesquisa, limitando a generalizag@o dos resultados para outros grupos populacionais.

Outra questdo ¢ que a coleta de dados retrospectivos, baseada na memoria dos
participantes sobre o processo de diagnéstico e tratamento, pode estar sujeita a vieses de
memoria e a influéncia de experiéncias recentes.

A pesquisa se concentrou no acesso ao tratamento, ndo explorando em profundidade
outras dimensdes da vida das familias de criangas com TEA, como o impacto do diagndstico
na dindmica familiar, as necessidades de suporte psicossocial e as experiéncias de inclusao
escolar.

Em termos territoriais, o estudo foi realizado em Palmas, Tocantins, e seus resultados
podem nao ser generalizdveis para outras regioes do Brasil, que podem apresentar diferentes
realidades em relacdo ao acesso e a qualidade do tratamento para o TEA.

Metodologicamente, a analise de dados qualitativos, embora rica em detalhes e nuances,
pode apresentar desafios na quantificacdo e comparagdo de resultados, o que pode limitar a
generalizacdo de algumas conclusdes.

Apesar dessas limitagdes, a pesquisa oferece um panorama valioso sobre os desafios e
as necessidades das familias de criancas com TEA em Palmas, Tocantins, contribuindo para a
construcdo de politicas publicas mais eficazes e inclusivas. As limitagdes identificadas podem
servir como ponto de partida para futuras pesquisas que busquem aprofundar a compreensao

sobre o0 TEA e o acesso ao tratamento em diferentes contextos.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

[UFT |

e

UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS - CAMPUS PALMAS
GESPOL - MESTRADO PROFISSIONAL EM GESTAO DE POLITICAS PUBLICAS

Convido-o(a) para participar como voluntario(a) deste Projeto de Pesquisa “O ACESSO AO
TRATAMENTO PARA A PESSOA COM Autismo: UM ESTUDO DAS REDES PUBLICA
E PRIVADA EM PALMAS -TO. Este estudo estd vinculado ao Mestrado Profissional em
Gestao de Politicas Publicas (GESPOL) da UFT. O presente estudo ¢ realizado pela Mestranda
Marcia Regina Ferreira de Oliveira, orientada pela Profa. Dra. Helga Midori Iwamoto

OBJETIVO GERAL DA PESQUISA: compreender o funcionamento dos servicos
prestados a pessoa com Autismo nas redes publica e privada de Palmas-TO, de forma a
identificar os principais fatores que determinam a garantia da qualidade e acesso aos
tratamentos.

BENEFICIOS DA PESQUISA: A sua participagio serd importante para saber como
esta o acesso ao atendimento, a inovagao dos tratamentos, assertividade dos diagnosticos, tempo
habil para o inicio dos tratamentos, qualidade dos profissionais e quantidade de terapias
disponiveis realizadas. Desta forma, sera possivel apresentar o diagnostico dessas informagdes
e reivindicar politicas publicas para melhorar os pontos mais relevantes apontados nessa
pesquisa.

RISCO: Esta pesquisa ndo trara riscos legais e no ambito fisico, psicologico, social e
moral do entrevistado. Nem a longo prazo ou a curto prazo ou agdes que possam causar
constrangimento e prejudicar o entrevistado. Fica a critério do entrevistado desistir da entrevista
a qualquer momento. Caso nao queira responder alguma pergunta fica a seu critério.

CONFIDENCIALIDADE: Caso o entrevistador autorize a gravagao sera gravada para
garantir uma qualidade mais detalhada do registro. As informagdes desta pesquisa sao
confidenciais, nenhuma publica¢do originada desta entrevista revelard o nome de qualquer
participante. Da mesma forma, nenhum dado de pesquisa no qual vocé seja identificado sera
publicado.

Apos ter ciéncia do teor da pesquisa, o entrevistado declara para os devidos fins que
concorda em participar do projeto de pesquisa, sabendo que ndo vai receber remuneragdo pela
participacdo e, caso se arrependa, as informacodes coletadas foram retiradas desta pesquisa.

Palmas-TO, / /

Assinatura do(a) participante

Pesquisadora Responsavel
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM OS PAIS E
RESPONSAVEIS POR AUTISTAS

Nome do(a) Responsavel pela crianca:

Telefone:

Variaveis demograficas parentais ou do(a) responsavel legal

1. Qual ¢ o seu parentesco com a(s) pessoa(s) com TEA?
Quantos(as) autistas ha em sua familia?

Raga/etnia

Sexo

Escolaridade

Renda domiciliar

Estado civil

© Ny kWD

Residéncia no meio urbano / rural

Variaveis demograficas dos(as) filhos(as)

9.  Qual a idade atual do seu filho(a)?
10. Raga/etnia
11.  Sexo
12.  Diagnostico especifico de TEA
13.  Com quantos anos seu(sua) filho(a) recebeu o diagndstico de Autismo?

14.  Qual arede da escola de seu filho estuda (publica ou privada)?

Eixo tematico 1: Caracterizacio dos demandantes de tratamento

15.  Quais foram os tracos de TEA que vocé percebeu no seu filho(a)?

16.  Quais foram as principais dificuldades no processo de diagnostico de TEA?

17.  Seu(sua) filho(a) esta tomando algum medicamento prescrito devido a TEA?

18.  Quais sdo suas principais necessidades (com a crianga, escola, servigos, rotina, etc.)?

19.  Seu filho(a) possui alguma comorbidade associada ao Autismo?

Eixo tematico 2: Acesso ao tratamento

20.  Atualmente seu(sua) filho(a) esta fazendo tratamento para TEA?



21.
22.

23.
24.
25.
26.
27.

28.

29.
30.

31.
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Qual a frequéncia dos atendimentos?

Qual(is) a(s) rede(s) de atendimento? Quais sdo os publicos? Quais sdo particulares?
Quais sao pelo plano de saude?

Na sua opinido, quais foram as dificuldades para acionar a rede de tratamento?

Qual foi o tempo transcorrido entre o diagndstico e o comego do tratamento?

Quais terapias seu(sua) filho(a) devido ao TEA?

Seu(sua) filho(a) tem acompanhamento em sala de aula?

Como vocé avalia o desenvolvimento do seu(sua) filho(a) apdés o diagndstico e
tratamento para o TEA?

Quando vocé precisa de ajuda (informagdes, duvidas, esclarecimentos sobre o
desenvolvimento da crianga, etc) a quem vocé recorre?

Conhece as regras da sua rede de atendimento?

Tem conhecimento das leis brasileiras (Federais, Estaduais, Municipais) que amparam
o autista?

Teve que judicializar para conseguir algum tratamento?

Eixo tematico 3: Percepcio dos pais com relacio aos profissionais e tratamentos

32.
33.

34.

35.
36.

37.

38.
39.

Qual o grau de satisfacdo com o tratamento oferecido para seu(sua) filho(a)?

Os profissionais envolvidos no tratamento oferecem devolutiva da evolu¢ao do seu
filho(a)?

A entidade responsavel pelo tratamento oferece alguma capacitacio sobre Autismo para
os pais?

Na sua opinido, seu filho(a) teve evolugao depois das terapias?

Existe alguma terapia ou atendimento que vocé gostaria que o seu filho(a) fizesse, mas
nao ¢ ofertada?

Na sua visdo, os profissionais envolvidos no tratamento do seu(sua) filho(a) sdo
qualificados?

Trocou de clinica por ndo sentir confianga ou alguma coisa que ndo agradou?

Os profissionais de todas as especialidades que atendem seu filho(a) se comunicam entre

si?

Eixo 4: Conhecimento de politicas puablicas com foco em TEA

40.

Tem conhecimento de agdes/politicas publicas em Palmas-TO voltadas para pessoas

com TEA?



41.

42.

43.
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Qual o grau de importancia o(a) Sr.(a) atribui a conhecer e compreender as politicas
publicas e/ou legislagdo com foco em TEA?

Na sua opinido, qual o nivel de participagdo das familias e da sociedade na defini¢ao de
politicas publicas para o Autismo?

Na sua cidade, as redes de tratamento estdo ligadas a alguma rede de apoio aos pais de
crianga autista (ex: associagdo, grupo de pais, etc.)? Como vocé percebe a relagdo entre

estas entidades?
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APENDICE 3 — CARTILHA INFORMATIVA SOBRE ACESSO AO TRATAMENTO
DE AUTISMO EM PALMAS-TO

'UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRA,DUACAO’
MESTRADO PROFISSIONAL EM GESTAO DE POLITICAS PUBLICAS

Onde buscar ajuda? Diagndstico e tratamento para pessoas com
Transtorno do Espectro Autista— TEA, em Palmas -TO*

Autores:

Keile Aparecida Beraldo

Marcia Regina Ferreira de Oliveira
Sandy Sousa Cardoso

Marcia Michelle Cardoso da Silva
Heurianes Lima de Sousa Santos
Helga Midori Iwamoto

Waldecy Rodrigues

0s simbolos do Autismo

| representa a malor incidéncia de
sculing.
para 1 menina).

o‘; AUTISTA
4% 1 A BORDO

> y 2 i
; 2 de ABRIL
dia MUNDIAL gﬂ } * GRITAR
CONSCIENTIZAGAO R\ s ran
dOAUTI SMO * NAO ACEITAR AJ?J(::A

‘World Autism 7

* NAO ENTENDER

0 - Trds o quebra cabeca em cores
a diversidade de pessoas e
o transtormo, e 2 diversidado de
FEPIESENTAM), & ESDETAGH

voes * OU NAO TER NOGAD
DO PERIGO

=l o

Fonte: Dicionario de Simbolos (2023).

Links para acesso a essa cartilha:

e https://www.researchgate.net/publication/377747478 Diagnostico_e tratamento para_pessoa
s_com_Autismo -TEA _em_ Palmas -TO_Onde buscar_ajuda

e https://www.academia.edu/115274742/Diagn%C3%B3stico_e_tratamento_para_pessoas_com
Transtorno do Espectro Autista TEA em Palmas TO

O autismo ¢ cientificamente conhecido como Transtorno do Espectro Autista — TEA,
traz déficits persistentes em trés grandes areas do desenvolvimento que é a capacidade de
comunicacdo, de interagao social e de comportamento. Esses déficits causam prejuizos no
funcionamento pessoal, familiar, social, educacional e em outras importantes areas da vida
humana. As causas especificas do autismo ainda nao foram determinadas, mas a maior parte
dos estudos apontam que ele pode ocorrer por questdes genéticas ou mesmo ambientais, o0 que
ainda segue sendo base de muitos estudos. O autismo se manifesta diferente em cada pessoa

® Cartilha informativa publicada como parte da disciplina de Residéncia de Politicas Publicas do
Programa de Mestrado Profissional em Gestdo de Politicas Publicas (GESPOL) da Universidade Federal
do Tocantins (UFT). Data de publicagéo: Janeiro de 2024.
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apresentando graus que vai do leve ao moderado, por isso se chama um espectro. Os graus de
TEA, correspondem, aos niveis que traduzem o comprometimento dos transtornos de cada
autista, uma espécie de diferentes niveis onde criangas ou adultos vao exigir apoio mais leve,
outras um apoio considerado substancial e outras um apoio muito substancial devido ao alto
grau.

Vocé nao esta sozinho, existem institui¢des para te apoiar e uma Associagdao de pais
amigos e profissionais dos autistas do Tocantins.

2. Como é feito o diagnoéstico de autismo?

O diagnostico de autismo € s6 o primeiro passo, porém ja se considera um avango
conseguir fechar um diagndstico tdo complexo. O diagnostico — ou a suspeita dele — ¢ o
momento inicial de aproximag¢ao com o autismo e da tentativa de conhecimento do que vem a
ser esse transtorno. E o famoso “choque” advindo do desconhecido. “O que serd do meu filho
agora?”, “Ele vai ter uma vida normal?”. Com o diagnostico ou a suspeita dele, surgem
questionamentos complexos, uma vez que se trata de sujeitos diferentes, € o autismo se
manifesta também diferente, de forma individual, em cada um que for diagnosticado. O grau
de manifestagdo do autismo se configura do leve ao severo, e cada familia vivencia uma
experiéncia singular, embora alguns pontos diante das situa¢des adversas acabam sendo comuns
a todas elas.

Na pratica, para se chegar a um diagnostico € preciso fazer uma investigacao clinica por
profissionais especializados, a partir da observagdo do comportamento da crianca ou adulto.
Mas somado a isso, podem ser aplicados testes especificos em TEA, bem como realizar exames
clinicos para descartar outras comorbidades, como exames auditivos (uma vez que algumas
criancas com TEA nido respondem ao chamado, ¢ comum suspeitar de surdez no inicio), além
de exames genéticos para complementar os estudos, entre outras abordagens. E comum os sinais
do neurodesenvolvimento da crianga serem percebidos nos primeiros meses de vida, com o
diagnostico estabelecido por volta dos 2 a 3 anos de idade, por isso, nessa fase, pais, familiares,
professores, devem ficar atentos e ao notar esses sinais, encaminhe a crianga para avaliagdo o
mais precoce possivel. Quanto antes houver um diagnostico e tratamento, mais chances a
crianga com autismo tem de se desenvolver melhor para a vida.

Apos o diagnodstico a familia, com laudo em maos, parte para o segundo passo, o
tratamento e da busca por servigos especializados que possam garantir o inicio da constru¢ao
de um projeto terapéutico especifico e individualizado para a crianga diagnosticada com
autismo, o qual deve estar alinhado com inimeras questdes € com o contexto sociofamiliar da
crianga. Com o processo de diagnostico, toda a familia vai precisar de atencao.

E importante ressaltar que para iniciar o tratamento, ndo necessariamente é preciso ter
um laudo fechado com diagndstico de autismo. Apenas a suspeita, somado a identificagdo de
atraso do desenvolvimento, ji é o bastante para se iniciar as intervengdes e tratamentos. E
oportuno salientar ainda que a luta deve ser por um tratamento e intervengdo precoce na pessoa
com TEA, pois quanto antes iniciar o tratamento, mais chances de desenvolvimento ela tem.
Recomenda-se, inclusive, o tratamento ainda na primeira infincia uma vez que vérios estudos
cientificos demonstram que o tratamento na primeira infancia pode ter mais sucesso,
principalmente nas questdes de comprometimentos sensoriais orais de alimentagao, auditivos e
olfativos; bem como de comunicagdo, de comportamentos restritivos, de movimentos
esteredtipos, € interagdo social, que sdo frequentemente observados em criangas autistas.

h - Existem alguns sinais considerados importantes para identificar o autismo
em criangas. Alguns deles sdo mais presentes em determinadas faixas etarias, principalmente
na primeira infancia.

Quadro 1 - Caracteristicas clinicas apresentadas por criancas em risco para TEA.
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De 6 a 8 meses De 12 a 14 meses Por volta de 18 meses

Nao apresentam
iniciativa em comecar,
provocar e sustentar Nao respondem
interagdes com os claramente guando sdo
adultos praximos (por chamadas pelo nome.
exemplo: auséncia da
relacao olho a olho).

Ndo se interessam por
jogos de faz-de-conta.

Mo se interessam Alsbricia dabldion

pelorazercue | Nio et stnii. | i seminenceo

po P P : comunicativa.

no outro.

Silenciamento de suas Desinteresse por outras

Auséncia do apontar
protodeclarativo, na
intencdo de mostrar algo

manifestacdes vocais,
auséncia do balbucio,
principalmente em

criancas: preferem
ficar sozinhas e, se
ficam sozinhas, ndo

resposta ao outro. aalguem; incomodam ninguém.
Auséncia de MN&o ha ainda as Caso tenham tido o
movimentos primeiras palavras ou os desenvolvimento da fala e
antecipatorios em primeiros esbocos sdo de | interacdao, podem comecar
relacao ao outro. palavras estranhas. a perder essas aquisicoes.

Ja podem ser observados
Mdo se viram na comportamentos

direcao da fala repetitivos e interesses
humana a partir dos restritos e estranhos (por
quatro primeiros exemplo: por ventiladores,
meses de vida. rodas de carrinhos, portas
de elevadores).

Ndo imitam pequenos
gestos ou brincadeiras.

Nao se interessam em
chamar a aten¢ado das
pessoas conhecidas

e nem em lhes
provocar gracinhas.

N3o estranham quem
nio é da familia mais

proxima, como se nao
notassem a diferenca.

Pode aumentar
seu isolamento.

Fonte: Brasil (2015).

BEBREAN - Estes sio apenas alguns sinais que a familia, a escola, os profissionais de
saude e as demais pessoas que convivem com a crianga, precisam ficar atentas. Ao identificar
alguns desses sinais, deve-se procurar atendimento imediato na rede de satde publica ou
privada/particular, uma vez que a intervengao precoce ¢ fundamental para minorar os prejuizos
futuros no desenvolvimento da crianga.



124

Figura 2 - Diretrizes para o atendimento precoce do TEA.

Acdes de identificacao precoce:

* Acompanhamento do desenvolvimento infantil por equipes de saude e educacao
* Uso de indicadores de desenvolvimento infantil & instrumentos de rastreamento
s |dentificacdo de sinais de alerta e desenvolvimento de agdes de estimulagdo

Equipes de salde

Suspeita de TEA:

. - Observagao de
Educadores - cor entos atipicos,
Familiares ‘ - Uso de instrumentos de

rastreamento

Atenc3ao Basica a Saude
* Unidades Basicas de Saide (UBS)
* Equipes de Atencso Basica
aca[ﬂpanhamentg’ * Equipes de Sadde da Familia

\

= = 2 = Equipes dos Nasf
onen‘,agao € apoio * Equipes de Salde Bucal

!
||AgE|es de

Articulacio com outros Sy
equipamentos sociais e de apoio:
BN Cras, Creas, centros-dia, centros de

de TEA e/ou outros convivéncia & residéncia inclusiva, bem

comao programas de cultura, esporte e
transtornos ho, b

Diagnéstico ndo conclusivo

Fonte: Brasil (2014, p. 68).

O tratamento para autismo pressupde a busca de modelos e de abordagens
individualizadas, e, em alguns casos, também o tratamento medicamentoso. Assim como o
processo de diagnéstico, o tratamento também ¢ delicado e complexo, visto que alguns
individuos com TEA sdo capazes de ser funcionais em muitos contextos, mas isso por meio de
esforco excepcional, de modo que seus déficits podem ndo ser aparentes para os outros. Em
situagdo diversa, ha individuos que atingem um nivel de comprometimento maior € bem mais
severo, nao obtendo capacidades funcionais e estando comprometidos, em graus diferentes, em
algumas esferas importantes da vida como a comunicagdo, a interacdo € o comportamento,
inclusive, muitos apresentam limitagdes para atividades didrias.

De maneira geral, o tratamento do TEA engloba a parte medicamentosa em casos
especificos de um grau mais avancado e algumas importantes linhas de intervencdes, ou seja,
alguns modelos e abordagens que vém sendo utilizados no sentido de interferir no atraso do
desenvolvimento, estimular a crianga e contribuir para maior autonomia e desenvolvimento das
habilidades cotidianas da pessoa com autismo.

Atualmente existem vdrias linhas de intervengdes com modelos e abordagens para
trabalhar no déficit do desenvolvimento global da criangca e contribuir para seu
desenvolvimento. Em todo o mundo, as linhas de tratamento para autismo tém sido
consideradas como a maior fonte de estimulo de desenvolvimento dessas criangas. Em algumas
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situacdes, além das abordagens terapéuticas, havera necessidade de abordagem medicamentosa,
noutras, nao.

Quadro 2 — Abordagens de tratamento para autismo.

Tratamento Até o momento, ndo foram desenvolvidos medicamentos especificos para os
medicamentoso transtornos do espectro do autismo. Os psicofarmacos atualmente disponiveis nao
tratam propriamente dos transtornos do autismo, pois ndo produzem melhoras nas
caracteristicas centrais, como as dificuldades sociais ¢ de comunicagao ou as limitagdes
nas brincadeiras e nos interesses. Os medicamentos tém como objetivos certos
sintomas acessorios quando indicam sofrimento e/ou prejudicam intensamente a
convivéncia da pessoa com TEA em seu meio familiar, escolar e em outros ambitos.
Dentre esses “sintomas-alvo” se destacam as condutas agressivas e autolesivas, os
episodios de raiva e descontrole, as dificuldades para conciliar o sono e a inquietude
extrema. Algumas estereotipias motoras ou comportamentos repetitivos também
podem ser atenuados com o uso de medicacdo psiquiatrica. Os medicamentos ndo
devem ser utilizados como inico ou principal recurso terapéutico para a pessoa com
transtorno do espectro do autismo, mas sempre devem vir associados com outras
estratégias de cuidado. Quase sempre o uso de psicofarmacos é acompanhado do
surgimento de efeitos colaterais. Alguns sdo leves e podem ser manejados com
redugdes na dosagem ou mudanga nos horarios das tomadas. Outros, contudo, podem
ser intensos e desagradédveis, razio pela qual € necessario avaliar se os beneficios da
medicagao ndo estdo sendo anulados pelos problemas causados por ela e se ndo seria
melhor suspendé-la ou troca-la por outra substancia.

Tratamento O tratamento integrativo para o autismo ¢ uma abordagem terapéutica que pode ajudar
integrativo a melhorar a qualidade de vida das pessoas com autismo ao combinar diferentes
terapias e tratamentos convencionais e alternativos. Elas ndo substituem o tratamento
tradicional, mas busca se integrar com elas tracando alternativas, uma vez que o
espectro nao ¢ uma doenga, mas sim uma condigdo neurobioldgica. O tratamento
integrativo entende que o cérebro de uma pessoa autista funciona de uma forma
especifica, fazendo muitas sinapses (ligagdes) em uma parte, menos em outras. A
consequéncia disso € o aparecimento de determinados comportamentos. Assim, a
pessoa que estd no espectro pode apresentar comorbidades como a gastrointestinal ou
outra condi¢do bioldgica que precisam ser consideradas e tratadas para uma melhor
apreensdo das intervengdes e tratamentos terapéuticos. Em resumo, a linha integrativa
trata o corpo ¢ mente para receber as terapias e obter mais sinapses cerebrais, logo,
mais sucesso nas intervengdes e desenvolvimento da pessoa autista. O tratamento
integrativo para o autismo enfatiza a importancia da individualizagdo do tratamento e,
terapia comportamental, terapia ocupacional, terapia da fala e terapia de integracdo
sensorial pode incluir abordagens alternativas, como terapia nutricional, acupuntura,
quiropraxia, musicoterapia e terapia com animais; além de terapia comportamental,
ocupacional, terapia da fala e terapia de integracdo sensorial.

Psicoterapia A Psicoterapia € um tratamento psicologico que busca curar as doencas da mente, 0s
transtornos psicologicos e reestabelecer a satide mental das pessoas. Ha varios tipos de
psicoterapia € o psicdlogo escolhe o método psicoterapico de acordo com a linha
tedrica que segue em sua pratica profissional. A exemplo, a linha de abordagem
psicanalitica, que ¢ uma abordagem que considera a singularidade de cada caso,
tratando o mal-estar do sujeito, sempre em uma perspectiva relacional com base na
linguagem, que detecta as aberturas que a pessoa com autismo apresenta em relagdo ao
meio para ajuda-la, a partir de seus interesses, a potencializar suas condigdes de se
relacionar com os outros. Os objetivos gerais no trabalho com pessoas com TEA sdo
os seguintes: (a) minimizar suas dificuldades e/ou angustias; (b) ampliar suas
capacidades de aprendizagem; (c) permitir que elas localizem suas fragilidades nas
trocas emocionais e afetivas que as fazem se isolar, possibilitando uma saida propria
nas suas relacdes com os que as cercam; (d) acolher a familia e inclui-la como parceira

do trabalho.
Terapia Atua nas questdes sensoriais, motoras e fisicas. Os terapeutas ocupacionais utilizam
ocupacional métodos e terapias que estimulam o aprimoramento de habilidades motoras, pois,

dependendo do grau do autismo, essas habilidades podem estar comprometidas.
Objetiva estimular para uma maior autonomia e adaptabilidade no cotidiano.




126

Fonoaudiologia

Atua em uma das limitagdes mais tipicas do autista: a comunicagdo. Os fonoaudidlogos
tém o intuito de melhorar o desenvolvimento das aptiddes para comunicagdo oral,
escrita, voz, audi¢ao e equilibrio. A busca por melhorias nos elementos citados ¢ de
grande valia para vencer as barreiras impostas pelo autismo no que diz respeito a
socializagdo da crianga.

Musicoterapia

Técnica que se utiliza da arte e visa estimular a comunicagdo, expressao € o
aprendizado. A musicoterapia pode ajudar também na sensibilidade auditiva que
alguns autistas apresentam, além de estimular sensorialmente.

Ecoterapia

A equoterapia também € conhecida como hipoterapia ou terapia assistida por cavalos
¢ um método teraplutico muito indicado para pessoas que possuem necessidades
especiais. Auxilia na conexao e sintonia para o equilibrio emocional, fortalecimento
muscular, desenvolvimento da coordenagdo motora, controle de ansiedade,
relaxamento, nogao de espaco, além de estimular o tato, o visual e a parte auditiva. O
método foi reconhecido pelo Conselho Federal de Medicina apenas em 1997. As
sessoes duram em torno de 30 minutos e sdo realizadas uma vez por semana,
individualmente ou em grupo, mas ¢é preciso deixar bem claro que essas sessdes sao
acompanhadas por um terapeuta, que também pode ser especializado em fisioterapia,
um psicomotricista ou até mesmo um fonoaudiologo.

Acompanhamento
terapéutico

O acompanhamento terapéutico (AT) apresenta-se como uma forma inventiva e
criativa de promog¢do da saude. Sdo atividades que tém valor de tratamento que se
ocupam da mediacdo das atividades com a cidade. Em alguns servigos, elas s@o
desenvolvidas por profissionais especificos; em outros, constituem-se de uma agio do
projeto terapéutico singular presente nas praticas de diferentes profissionais. O
acompanhamento terapéutico visa ao fortalecimento da contratualidade (KINOSHITA,
1996) das pessoas nos espacos publicos, na escola, na vizinhanga, nas igrejas, mediante
acompanhamento imediato de profissionais juntamente com as pessoas no territorio
onde vivem. Esse dispositivo pode ter a funcao de reintegragao social e de ampliacao
da autonomia, buscando possibilidades de articulagdo, de circulacdo e de
transformagao de “lugares sociais”, auxiliando na reducdo do isolamento e evitando a
ruptura de vinculos. O exercicio deste cuidado se da na realizacdo de agdes que visam
a amplia¢do dos contextos, cumprindo a fun¢do de construir, junto da pessoa com TEA,
possibilidades e estratégias que sejam produtoras de espagos de vida, de forma que a
auxiliem e possibilitem apropriar-se de diferentes destinos para a sua vida mediante
acdes inventivas que provoquem novas formas de encontro.

Analise do
Comportamento
Aplicada (Applied
Behavioral Analysis
— ABA)

A analise do comportamento aplicada, conhecida como ABA, ¢ uma abordagem que
envolve a avaliagdo, o planejamento e a orientagdo — por parte de um profissional
analista — do comportamento capacitado. Ressalta-se a importincia de que os
procedimentos de tratamento devem se basear na analise do carater singular da histéria
de cada pessoa. O comportamento ¢ definido como a relagdo existente entre as agoes
de um individuo e os eventos anteriores e consequentes a essas mesmas agoes. Apenas
a investigacdo da dinamica unica dessas relagdes podera fornecer embasamento
suficiente para as praticas terapéuticas. A ABA tem sido amplamente utilizada para
tratamento das pessoas com autismo. Nesses casos, a abordagem prioriza a criagao de
programas para o desenvolvimento de habilidades sociais e motoras nas areas de
comunicagdo e autocuidado, proporcionando a pratica (de forma planejada e natural)
das habilidades ensinadas, com vistas a sua generalizagdo. Cada habilidade ¢ dividida
em pequenos passos e ensinada com ajudas e reforcadores que podem ser gradualmente
eliminados. Os dados s3o coletados e analisados. A técnica atua também na redugdo
de comportamentos nao adaptativos (estereotipias, agressividade etc.).

Tratamento e
Educacio para
Criancas com
Transtornos do
Espectro do
Autismo
(TEACCH)

O objetivo do TEACCH ¢ apoiar a pessoa com transtorno do espectro do autismo em
seu desenvolvimento, para ajuda-la a conseguir chegar a idade adulta com o méximo
de autonomia possivel, auxiliando-a na compreensao do mundo que a cerca (mediante
a aquisi¢cdo de habilidades de comunica¢do que lhe permitam relacionar-se com outras
pessoas) e oferecendo-lhe, sempre que possivel, condigdes de escolher de acordo com
suas proprias necessidades. A meta fundamental é o desenvolvimento da
independéncia por meio de um ensino estruturado de modo que estruturar fisicamente
o ambiente de tratamento e aprendizagem da crianga, de acordo com o seu nivel de
compreensdo, pode aliviar o efeito dos déficits relacionados aos transtornos do
espectro do autismo. Para isto, a rotina ou a sequéncia de atividades deve encontrar-se
disponivel de modo claro. Os materiais devem ser adequados e as atividades devem
ser apresentadas de modo que a pessoa com transtorno do espectro do autismo consiga
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entender a proposta visualmente. O programa deve levar em conta que a pessoa com
transtorno do espectro do autismo precisa aprender, em pequenos passos, inclusive, a
aumentar a sua tolerancia ao tempo de trabalho. O programa TEACCH vem sendo
implantado em institui¢des de muitos paises e em cada uma delas sdo feitas adaptagoes
a cultura do pais, da regido ou da propria equipe.

Denver

E um método de intervengio precoce e intensivo pensado para ser aplicado em criangas
pequenas, de 1 a 3 anos, podendo ser estendido até os 5 anos. Para manter o tempo ¢ a
qualidade no atendimento, o terapeuta cria uma relagdo afetiva com a crianga através
de jogos com brinquedos que a crianga se interesse. As terapias com base em Denver
devem comegar com avaliagdo inicial, feita por um dos especialistas com o apoio de
um “Check List”. Essa lista ¢ um norteador de como sera feito o trabalho, a partir dela
o terapeuta ¢ capaz de entender quais areas que podem estar em atraso e tracar as metas
para aquele pequeno. O Modelo Denver também é comportamental, e ¢ baseado no
ABA, porem voltados para criangas menores ¢ contendo uma forma mais naturalista.

SON-RISE

O programa Son-Rise, sumariamente, apoia-se na filosofia de que mais do que obrigar
a pessoa com autismo a participar das nossas vivéncias, os pais devem participar do
mundo da crianga como uma forma de construir uma ponte entre a crianga e seus
cuidadores. O The Son-Rise Program ¢ uma alternativa de tratamento para autistas. Foi
idealizado como uma maneira de apresentar opgdes de tratamentos que se baseiam em
treinamentos pontuais e valoriza muito as relagdes interpessoais como for¢ca motriz
para o desenvolvimento dos individuos com autismo.

PECS

O Sistema de Comunicagdo Alternativa e Ampliada denominado PECS ¢ um método
de comunicagdo alternativa utilizado em programas de intervengdo para individuos
com autismo que ndo desenvolveram a linguagem ou que apresentam déficits na fala.
O PECS consiste em seis fases e comeg¢a ensinando um individuo a dar uma unica
figura de um item ou acdo desejada a um “parceiro de comunicagdo” que
imediatamente honre a troca como um pedido. O sistema prossegue ensinando a
discriminacdo de figuras e como junta-las em frases.

DIR-Floortime

Modelo terapéutico criado no final da década de 1980 pelos pesquisadores Stanley
Greenspan e Serena Wieder nos Estados Unidos. E uma estratégia com base no
desenvolvimento funcional das criangas e suas diferencas individuais e de
relacionamentos. Seu foco esta na formacédo de alicerces solidos no repertdrio para as
competéncias intelectuais, emocionais e sociais de um individuo. E um modelo que
visa o desenvolvimento da crianga no espectro, respeitando as suas diferengas
individuais, seu repertdrio de habilidades e suas relagdes interpessoais.

Integracio
Sensorial

A teoria de integracdo sensorial permite relacionar desordens na percepgao,
organizacao e interpretagdo da informagdo sensorial interoceptiva e exteroceptiva,
relacionando-as com as dificuldades de aprendizagem e os desempenhos ocupacionais
ineficientes. No caso dos TEA, estudos tém apontado grande incidéncia de
comportamentos atipicos de resposta sensorial. Perante estimulos sensoriais, a crianga
pode emitir respostas mais intensas e diferenciadas do que outras criangas no mesmo
contexto. Reagdes de desconforto, choro e irritabilidade s2o alguns dos
comportamentos frequentes que prejudicam a interagdo com o meio e a realizagdo de
atividades cotidianas. Em diversas situagoes cotidianas, a crianga parece ndo conseguir
controlar a entrada sensorial, mantém-se com um nivel de alerta desequilibrado e emite
comportamentos de recusa, na tentativa de afastar-se das informagoes desagradaveis,
com um som alto ou ambiente muito barulhento; ou mesmo na alimentag@o da crianca
que rejeita certas texturas e cheiros. Também ¢ percebido essa diversidade sensorial
com algumas atividades de higiene como cortar o cabelo, tomar banho, entre outras
atividades que deixam a crianga extremamente irritada. A terapia de integracao
sensorial vem sendo utilizada por terapeutas ocupacionais buscando: (a) a diminui¢ao
dos niveis elevados de atividade; (b) o incremento do repertério de respostas
adaptativas, dos jogos com propdsitos € do compromisso social; e (¢) a melhoria da
capacidade de sustentacdo da atengdo e o equilibrio do nivel de atividade, bem como a
diminui¢do na emissdo de comportamentos de autoagressao ou autoestimulagdo e a
facilitagdo de comportamentos de imitagdo e antecipacdo, além da diminui¢ao de
problemas de coordenagdo e planejamento motor.

Acompanhamento
pedagégico

Por meio da lei 12.764/12 (conhecida como Lei Berenice Piana), os alunos com
autismo tém direito a educagdo, bem como podem dispor de um acompanhante
pedagdgico especializado fornecido pela propria escola. Nesse sentido, o
acompanhamento pedagdgico é essencial para permitir que cada pessoa tenha suas
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individualidades e necessidades respeitadas. O acompanhamento na escola torna-se
fundamental tanto para o lado pedagdgico, quanto pelo incentivo para as relagdes com
os colegas.
Fisioterapia Estimula a coordenagdo motora fina e grossa para que a crianga realize melhor as
atividades, como se locomover, escrever, desenhar, manusear objetos, brincar, se vestir
e cuidar da propria higiene, além de colaborar com as questdes de estereotipias e
movimentos repetitivos.

Comunicaciio Comunicagdo suplementar ¢ qualquer dispositivo, método ou sistema utilizado para

Suplementar e complementar a fala. J& a comunicagdo alternativa é qualquer dispositivo, método ou
Alternativa (CSA) | sistema usado para a comunicagdo quando a fala ndo se desenvolveu ou sofreu
mudanca. Pessoas com TEA podem ter dificuldades complexas (inclusive de
comunicag¢do) ¢ podem precisar de ajuda para desenvolver seu potencial para se
comunicar funcionalmente. Alguns tipos de CSA sdo: Lingua de sinais e gestos, pois
frequentemente as pessoas com TEA tém dificuldades com esse uso natural de gestos
e expressoes faciais e, assim, se beneficiam do uso de sinais e gestos; Simbolos e
figuras, isto é muito usado uma vez que ¢ uma forma eficaz de se comunicar
funcionalmente. Esse pode ser um mecanismo de baixo custo e baixa tecnologia como
uma pasta de comunicagao, podendo ser usado em qualquer ambiente. A exemplo, tem-
se o PECS, que ¢ um Sistema de Comunicacdo por Troca de Figuras que foi
desenvolvido especificamente para pessoas com transtornos do espectro do autismo e
transtornos correlatos, incentivando as trocas comunicativas.
Aparelhos de alta | Jogos e aplicativos para uso em notebooks, tablets e até em aparelhos celulares,

tecnologia voltados especificamente para o desenvolvimento de pessoas com TEA, vém sendo

desenvolvidos. Eles em geral focalizam atividades que vao desde jogos educativos,
tarefas de desenvolvimento cognitivo, ampliagdo de vocabuldrio e complexidade
frasal, até historias sociais destinadas a ajudar as pessoas a lidar com situagdes
especificas (uma festa, convidar uma menina para sair, uma entrevista de emprego,
uma prova na escola...).
Fontes: Silva (2023), Brasil (2015).

5 - O que ¢ necessario para um tratamento adequado do autismo?

Hoje ndo existe um modelo padrdo para o tratamento de autismo, pois o transtorno se
manifesta diferente em cada individuo, mas existem abordagens especializadas e linhas de
tratamentos que hoje, comprovadamente, tem ajudado melhor desenvolver e tratar das pessoas
como autismo. Para isto, as escolhas das abordagens de interven¢ao devem considerar tanto a
idade quanto o grau de autismo, o contexto sociofamiliar, 0 meio em que a crianga vive, entre
outros fatores que devem ser considerados e entendidos como fundamentais na individualizagao
do tratamento, na selecdo do tipo de intervengdo, no ajuste do tipo de intervencdo, na sele¢ao
dos especialistas adequados, entre outros fatores. E esse conjunto que proporciona as bases de
um maior sucesso no processo de tratamento de pessoas com TEA.

Nesse sentido, em analise da rede brasileira de atencdo a saade do Sistema Unico de
Saude — SUS, o conceito de integralidade se refere ao reconhecimento de um sujeito
integralmente e, por conseguinte, do seu direito de acessar uma rede de servigos de tratamento
no seu territorio. A integralidade traz a necessidade de se ter um olhar sobre as relagdes e
interacdes relativas aos sujeitos que se apresentam nas mais diversas situacdes sociais e
econOmicas, € isso requer atencdo das politicas intersetoriais, como a politica de saude, de
assisténcia social, de seguranca publica, de defesa e toda a rede de garantia de direitos, que
devem estar presentes no territorio de forma articulada e com uma finalidade comum.

As especificidades dos servigos precisam de profissionais instrumentalizados que
compartilhem pressupostos e principios para o imediato acolhimento e a disponibilizacao de
ofertas adequadas dos servicos as pessoas com autismo. H4 necessidade de uma visdo
multidimensional, o que implica ter uma diversidade de ofertas de atengao e servigos diante das
distintas manifesta¢des do TEA.

Dentro do SUS, a indicag¢do para o tratamento deve ter como diretriz a construcao de
um projeto terapéutico singular conhecido como PTS, que vai orientar os profissionais e a
familia na direcao do tratamento, “sem que cada invencao se torne um modelo padronizado,
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estandardizado, repetivel para todos” (BRASIL, 2015, p. 65). Sobre isso, cabe reafirmar os
principios de universalidade, integralidade e equidade do SUS, em que os profissionais e
equipes de referéncia estdo pautados dentro da linha de cuidado para atender, sobretudo,
criangas com autismo.

6 — O que é necessario para o acompanhamento das pessoas com TEA?

E importante reforcar que as pessoas com TEA exigem acompanhamento e, em muitos
casos, um tratamento constante ao longo de toda a vida do paciente. Da mesma forma, o apoio
a essa familia € necessario. As terapias e metodologias sdo variadas; porém, observa-se que, na
maioria das vezes, as terapias comportamentais sao mais procuradas. Elas tém como objetivo
mostrar ao autista como desenvolver suas qualidades e amenizar suas dificuldades. Entre os
diversos profissionais envolvidos nesses atendimentos, estdo os(as) terapeutas ocupacionais,
os(as) fonoaudidlogos(as), os(as) psicologos(as), pedagogos(as), assistentes terapeutas,
fisioterapeutas, nutricionistas, entre outros.

No Brasil, as Redes de Atengdo Psicossocial (RAPS) sdo as responsaveis por organizar
esses servigos na maior diversidade de modalidades de cuidados para responder as necessidades
das pessoas com TEA, além de suas premissas macros em busca de equidade, combate a
estigmas e garantia de direitos e do acesso a servigos de qualidade. A Portaria n. 3.088/2011
regulamenta essa Rede de Atencdo Psicossocial.

O SUS trabalha com o entendimento de constitui¢ao de redes de atendimento. A ideia
fundamental ¢ que somente uma organizagao em rede, € ndo apenas um servigo ou equipamento,
¢ capaz de fazer face a complexidade das demandas de inclusao de pessoas com TEA.

Segundo o SUS, para um melhor diagndstico clinico das pessoas com autismo, ¢ preciso
considerar a importancia de reconhecer o lugar social reservado a elas, as relacdes com a
vizinhanga, com a creche e com a escola. Conforme o documento do Ministério da Saude
intitulado “Linha de cuidado para a atencao as pessoas com transtornos do espectro do autismo
e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude — SUS™:

E necessaria uma escuta qualificada da familia e da pessoa em questio, incluindo: sua
historia de vida (dados sobre a gestacdo, o nascimento, os primeiros anos de vida, os
marcos de desenvolvimento); a configuragdo familiar (quem mora na casa, lacos
familiares, relagdes com amigos, quem se ocupa prioritariamente do cuidado); sua
rotina diaria (creche, escola ou grupo social, dia a dia, autonomia); sua histéria clinica
(intercorréncias de saude, hospitalizagdes); os interesses da pessoa ¢ da familia de um
modo geral; a queixa da pessoa e/ou da familia. (BRASIL, 2015, p. 44).

A Lei 13.977, de 8 de janeiro de 2020, conhecida como Lei Romeo Mion, cria a Carteira
de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), emitida de forma
gratuita, sob responsabilidade de Estados e Municipios. Esse documento ¢ um substituto para
o atestado médico e tem o papel de facilitar o acesso a direitos previstos na Lei Berenice Piana,
Lei 12.764/12.

Figura 3 - Rede de Atengdo Psicossocial no Brasil
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Componentes da Rede de Atengao Psicossocial

—

=Unidade Bisica de Satde,

= Niicleo de Apoio a Saide da Familia,
Atencao Basica em Saude «Consultdrio na Rua,
*Apoio aos Servigos do comy Atencdo Residencial de Carater Transitdrio

«Centros de Convivéncia e Cultura

Atengdo Psicossocial Estratégica sCentros de Atengdo Psicossocial, nas suas diferentes modalidades;

“SAMU 192,

- = = »Sala de Estabilizacdo,

Atengdo de Urgéncia e Emergéncia +UPA 24 horas e portas hospitalares de ateng3o & urgéncia/pronto socorro, Unidades Basicas de
Saude

Atenc¢do Residencial de Carater ,
=Unidade de Acolhimento

Transitorio *Servico de Atencio em Regime Residencial

= - =Enfermaria especializada em Hospital Geral
Aten;an Hosplta!ar =Servigo Hospitalar de Referéncia para Atencéio as pessoas com sofrimento ou transtorno mental e

com necessidades decorrentes do uso de crack, dlcool e outras drogas
.Eﬂfaté.glas (.ie *Servicos Residenciais Terapéuticos
Desinstitucionalizacdo «Programa de Volta para Casa

Iniciativas de Geragdo de Trabalho e Renda,
p Sociais

Estratégias de Reabilitacdo
Psicossocial

Fonte: Brasil (2020) in Silva (2023).

Emp s Solidarios e C

A porta de entrada para o acolhimento e tratamento da pessoa com supostos sintomas
de TEA pelo SUS ¢ a UBS — Unidade Basica de Satide mais proxima (postinho de saude). Apds
a primeira consulta com o médico clinico geral, este, faz encaminhamento ao pediatra se o
paciente for crianga, sendo o paciente adulto serd encaminhado ao neurologista ou outro
profissional especialista indicado pela rede.

O pediatra avaliard a crianga e antes de fazer encaminhamentos aos especialistas, podera
solicitar exames, relatorios e avaliagoes.

Importantes ressaltar, que mesmo sem a confirmac¢ado do diagndstico de TEA ¢€ possivel
a inclusdo da crianca em muitos servigos disponiveis no SUS, acompanhamento psicoldgico,
fonoaudiologico, salas especiais de aprendizagem — APAE, dentre outros.

Abaixo estdo elencados alguns dos equipamentos da rede que atendem pacientes com
suspeitas em analise e os ja com diagnostico definido de TEA:

Centro Especializado em Reabilitaciao (CER)

Endereco: Q. 203 Sul, Av LO-05 APM-02 - Plano Diretor Sul, Palmas - TO, 77017-260
- Telefone: (63) 3218-1750

Centro de Atendimento Educacional Especializado CAEE

Enderego: Arso 41, Alameda 4, Apm 08, S/N, Plano Diretor Sul CEP: 77.015-566

Telefone: (63) 3218-6105

Centro de Atencao Psicossocial (CAPS)

Enderego: Q. 804 Sul Alameda 9, 9 - Plano Diretor Sul, Palmas - TO, 77000-000

Telefone: (63) 3218-5247

Figura 4 - Simbolos utilizados nas placas de atendimento prioritario.
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ATENDIMENTO PRIORITARIO

PESSOAS COM
DEFICIENTES IDOSOS GESTANTES CRIANCA DE COLO AUTISTAS

Fonte: Silva (2023)

A Lei 13.977, de 08 de janeiro de 2020, institui a Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), de expedigdo gratuita. E de acordo com o Decreto Estadual n°®
6.619, de 24 de abril de 2023. O objetivo é contemplar o cidaddo em todas as necessidades, prioridade
no atendimento e acesso aos servicos publicos e privados, especialmente nas areas de satude, educagao
e assisténcia social. Para solicitar a carteirinha no estado do Tocantins ¢ preciso: acessar link.
https://sistemas.ati.to.gov.br/ciptea/login
Os documentos necessarios para a emissao da carteira digital sdo:

- Foto 3x4;

- Comprovante de residéncia;

- Documentos pessoais do responsavel legal;

- Documentos pessoais (RG, CPF, Certidao de nascimento);

- Laudo Médico ou atestado com indicacdo da Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude (CID).

Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)

Endereco: Q. 706 Sul Alameda 14, 02 - Palmas - TO, 77022-384

Telefone: (63) 3214-8024

E-mail: apae.palmas.to@gmail.com

Associacio Anjo Azul

Endereco: Quadra 104 Sul, rua SE 01, n® 27, SL-05 - Plano Diretor Sul, Palmas - TO,
77020-014

Telefone: (63) 98404-8631

Inicialmente o beneficiario realiza uma consulta com um médico, que devera solicitar
exames e testes psicologicos para analisar a patologia. Apos o médico especialista fechar o
diagnostico de autismo, o mesmo elabora um relatério indicado o tratamento de acordo com as
necessidades do paciente.

De posse deste relatdrio o beneficiario entdo solicita junto a operadora a autorizacao das
terapias prescritas. A partir desse momento a operadora inicia a devida anélise, verificando a
cobertura, rede credenciada e outros procedimentos.

Em seguida, a operadora comunica ao beneficiario a resposta da sua solicitagdo,
informando o parecer médico e dando direcionamento para inicio do tratamento ou a negativa
da solicitagao.
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Quando a operadora negar o procedimento ou servi¢o, deverd informar detalhadamente
ao beneficiario o motivo da negativa, indicando a clausula do contrato ou dispositivo legal que
justifique; o beneficidrio pode pedir o envio dessas informagdes por escrito no prazo maximo
de 24h; o beneficiario também podera requerer nova analise da sua solicitacdo junto o canal da
Ouvidoria instituida na forma da RN n° 323, de 3 de abril de 2013 e, se a operadora dificultar
ou tentar impedir essa reanalise, sera configurada infragao.

Vale ressaltar que todas as autoriza¢des sdo realizadas de acordo com as Resolugdes
Normativas da Agéncia Nacional de Saude Suplementar - ANS e Lei vigente. Vejamos a Lei e
as normativas em vigor:

Lei 9656/98 - Dispde sobre os planos e seguros privados de assisténcia a saude.

RN 395/2016 - Dispde sobre as regras a serem observadas pelas Operadoras de Planos
Privados de Assisténcia a Saude nas solicitagdes de procedimentos e/ou servigos de cobertura
assistencial apresentados pelos beneficidrios, em qualquer modalidade de contratacdo.

RN 465/2021 - Dispoe sobre o Rol de Procedimentos e Eventos em Saude que estabelece
a cobertura assistencial obrigatoria a ser garantida nos planos privados de assisténcia a saude
contratados a partir de 1° de janeiro de 1999.

RN 566/2022 - Dispde sobre a garantia de atendimento dos beneficiarios de planos
privados de assisténcia a saude. Dos Prazos Maximos Para Atendimento ao beneficiario.

RN 539/2022 - Dispde sobre o Rol de Procedimentos e Eventos em Satde no ambito da
Satde Suplementar, para regulamentar a cobertura obrigatéria de sessdes com psicologos,
terapeutas ocupacionais e fonoaudidlogos, para o tratamento/manejo dos beneficidrios
portadores de transtorno do espectro autista e outros transtornos globais do desenvolvimento.

Para mais informacées ou reclamacdes sobre os procedimentos junto as
operadoras, os beneficiarios devem procurar a ANS - Agéncia Nacional de Saude
Suplementar:

> Disque ANS - 0800 - 701 9656 - Atendimento telefonico gratuito, disponivel de
segunda a sexta-feira, das 8 as 20 horas (exceto feriados)

> Portal da ANS - https://www.ans.gov.br - Central de Atendimento ao Consumidor,
disponivel 24 horas por dia.

11- Como proceder em caso de violaciao dos direitos da pessoa autista?
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VIOLACAO DE DIREITOS DA PESSOA AUTISTA

DEFENSORIA PUBLICA
(PESSOAS COM RENDA MINISTERIO PUBLICO

FAMILIAR DE ATE 4 (NAD TEM LIMITE DE
SALARIOS MINIMOS OU RENMDA PARA
INDIVIDUAL DE 2.5 ATENDIMENTO)
SALARIOS MINIMOS)

JUDICIALIZAGAD ATUACAO EXTRAJUDICIAL

SOLICITA AO JUIZ A SOLICITA A RESOLUCAD DO
MATERIALIZAGAO DO DIREITO POR PROBLEMA DIRETAMENTE AC PODER
MEIO DE UMA ACAD JUDICIAL PUBLICO OU INSTITUICAC

EXTRAJUDICALMENTE

- NAO RESOLVEU

O Ministério Pubico ¢ um 6rgdo que age nos casos de ameaga aos direitos previstos na
Constituicao e nas leis. Ele atua na defesa dos interesses publicos coletivos. Nos casos das
pessoas com autismo, ¢ papel do Ministério Publico fazer cumprir as leis que porventura
venham a ser violadas e ndo cumpridas, como as leis referente aos autistas, bem como intervir
na defesa da violagdo dos direitos sociais e individuais indisponiveis, difusos e coletivos.
Assim, ao identificar a violagdo de leis ou o ndo cumprimento delas ou violagdo de direitos,
qualquer cidadao ou o6rgdo, pode acionar o Ministério Publico competente, seja na esfera
federal, em se tratando de leis federais; ou estadual, se tratando de leis estaduais.

> Disque MPTO - 3216-7600 - Atendimento de segunda a sexta-feira, das 9 as 12 horas
(matutino) e das 14 horas as 18 horas (vespertino) - exceto feriados.

A Defensoria Publica possui a prerrogativa legal de oferecer agdes civis publicas na
defesa coletiva das pessoas carentes, ou seja, ¢ responsavel por atender pessoas que precisam
acessar a justica para garantir algum direito, como acesso a um tratamento de saude, a educagdo, a
moradia, entre outras questdes, mas que ndo tem condigdes de arcar financeiramente com um
advogado. Para ser atendido pela Defensoria, qualquer cidadao que precise de acessar a justica,
mas que comprovadamente ndo tenha condi¢des de arcar com um advogado, pode procurar o
orgao local, em posse de toda sua documentacdo pessoal. Geralmente a documentagdo
necessaria ¢ RG, CPF, comprovante de endereco e de renda, além de outros documentos, que
podem até ser documentos administrativos que possam comprovar uma possivel tentativa de
acessar algum direito e que tenha sido negado, a exemplo, um documento onde tenha sido
negado o acesso a um tratamento em autismo, ou matricula de pessoa com autismo na escola,
creche, entre outras diversas situagdes em que a pessoa precisa de ajuda juridica para acesso a
justica.

> Disque DPTO — 3228-8553/3228-8554 - 0800 644 8580 - Atendimento telefonico
gratuito, disponivel de segunda a sexta-feira, das 8 as 14 horas (exceto feriados).
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> No Tocantins, o agendamento para atendimento na Defensoria Publica Estadual pode
ser feito também por meio do link:
https://agendamentoonline.defensoria.to.def.br/auth/sign_in ou diretamente no 6rgao.

> Endereco: 502 SUL, AV. Joaquim Teotonio segurado, Palmas — TO, CEP: 77021-654.

REFERENCIAS

Agéncia Nacional de Saude Suplementar. Disponivel em: https://www.ans.gov.br. Acesso em:
08 dez. 2023

BRASIL, Autismo e realidade. Abril azul: histéria e significados. Disponivel em:
https://autismoerealidade.org.br/2022/04/30/abril-azul-historia-e-significados/

BRASIL. Ministério da Saude. Rede de Atencao Psicossocial. [S. .]: MS, [2020]. Disponivel
em: https://www.saude.pr.gov.br/sites/default/arquivos_restritos/files/documento/2020-
04/raps.pdf. Acesso em: 30 nov. 2023

BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria de Atengao a Saude. Departamento de Agdes
Programaéticas Estratégicas. Diretrizes de Atencdo a Reabilitacio da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Brasilia: Ministério da Satde, 2014.
Disponivel em:

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes atencao reabilitacao pessoa autismo.p
df. Acesso em: 30 nov. 2023

SILVA, Marcia Michelle Carneiro da. Politicas publicas e inclusao social das pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Brasil: Analise socioecondmica do acesso ao
diagnostico e tratamento pelas familias de baixa renda. Tese apresentada ao Desenvolvimento
Regional da Universidade Federal do Tocantins, como requisito parcial para obteng¢do do grau
de Doutora em Desenvolvimento Regional. Palmas, (2023).



135

Lei

APENDICE 4 — PRINCIPAIS LEIS SOBRE AUTISMO NO BRASIL

Ementa

7.853 (Brasil, 1989)

Estabelece o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia.

8.069 (Brasil,1990)

Criangas ¢ adolescentes com a sindrome autista tém todos os direitos
previstos no Estatuto da Crianca e Adolescente.

8.899 (Brasil, 1994)

Garante a gratuidade no transporte interestadual aos cidaddos com a
sindrome autista que comprove renda de até dois salarios-minimos.

10.098 (Brasil, 2000)

Indica normas gerais e critérios basicos para a promog¢ao da acessibilidade
das pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida.

10.048 (Brasil, 2000)

Determina prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia e outros
casos.

10.741 (Brasil, 2003)

Garante aos autistas maiores de 60 anos acesso aos direitos do Estatuto do
Idoso.

7.611 (Brasil, 2011)

Dispoe sobre a educacdo especial e o atendimento educacional especializado

12.764 (Brasil,2012)

Institui a politica nacional de protecao dos direitos da pessoa com transtorno
do espectro autista; e altera o § 3° do art. 98 dalein®8.112,de 11 de
dezembro de 1990.

8.368 (Brasil, 2014)

Regulamenta a lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a
politica nacional de protegdo dos direitos da pessoa com transtorno do
espectro autista.

13.146 (Brasil, 2015)

Institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

13.370 (Brasil, 2016)

Permite reduzir a jornada de trabalho dos funcionarios publicos que tém
filhos com o transtorno do espectro

13.652 (Brasil, 2018)

Institui o dia nacional de conscientiza¢do sobre o0 autismo.

13.861 (Brasil,2019)

Altera a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, para incluir as
especificidades inerentes ao transtorno do espectro autista nos censos
demograficos.

13.977 (Brasil, 2020)

Institui a Carteira de Identifica¢do da Pessoa com TEA (CIPTEA).

11.063 (Brasil, 2022)

Estabelece os critérios e 0s requisitos para a avaliacdo de pessoas com
deficiéncia ou pessoas com transtorno do espectro autista para fins de
concessao de isengdo do Imposto sobre Produtos Industrializados - IPI na
aquisicao de automoveis.

Fonte: elaborado a partir do Diario Oficial da Unido.
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APENDICE 5 — PRINCIPAIS LEIS ESTADUAIS E DISTRITAIS REFERENTES AO
TEA

Leis Ementas

2.724 (Acre, 2013) Institui o Dia de Conscientizagdao do Autismo.

2.976 (Acre, 2015) Institui a politica estadual de prote¢ao dos direitos da pessoa com
Transtorno do Espectro autista — TEA e estabelece diretrizes para sua
consecucao.

3.685 (Acre, 2021) Dispde sobre a proibi¢do da cobranca de valores adicionais - sobretaxa
para matricula ou mensalidade de estudantes portadores de sindrome de
Down, Autismo, transtorno invasivo do desenvolvimento ou outras
sindromes.

10.943 (Acre, 2021) Altera o Decreto n°® 5.693, de 25 de abril de 2013, que regulamenta o
Convénio ICMS n° 38, de 30 de marco de 2012, que concede isen¢ao
do ICMS nas saidas de veiculos destinados a pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, visual, mental ou autista.

4.079 (Acre, 2023) Altera dispositivos da Lei n° 2.976, de 22 de julho de 2015, que institui
a politica estadual de protecdo dos direitos da pessoa com Transtorno
do Espectro autista — TEA e estabelece diretrizes para sua consecucao.

4.124 (Acre, 2023) Institui a Carteira Estadual da Pessoa com TEA e Sindrome de Down
(E-CEPTEA)

4.306 (Acre, 2024) Dispoe sobre a aplicagdo do questionario m-chat para realizacdo do
rastreamento de sinais precoces do autismo , nas unidades de saude
publica e privada do estado.

4.341 (Acre, 2024) Altera dispositivos da Lei n°® 2.976, de 22 de julho de 2015, que institui
a politica estadual de protecdo dos direitos da pessoa com Transtorno
do Espectro Autista.

8.488 (Alagoas, 2021) Altera o prazo de validade do laudo médico pericial que atesta o TEA

8.573 (Alagoas, 2022) Obriga os estabelecimentos publicos e privados do estado de Alagoas a
inserir nas placas de atendimento prioritirio o simbolo mundial do
Autismo, e da outras providéncias.

2.471 (Amapa, 2019) Institui a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Autismo, a ser
expedida para pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA,
valida no ambito do Estado do Amapa e da outras providéncias.

2.490 (Amapa, 2020) Veda qualquer discriminacao a crianga e ao adolescente com Autismo,
deficiéncia fisica e intelectual ou doenga cronica nos estabelecimentos
de ensino, creches ou similares, em instituicdes publicas e privadas.

1.346 (Amapa, 2021) Dispde sobre a alteracdo ¢ a prorrogagdo das disposigoes do Decreto n°
007, de 03 de janeiro de 2013, que Dispde sobre a concessio de isengao
do ICMS nas saidas de veiculos destinados a pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, visual, mental ou autista.

5.596 (Amazonas, 2021) Revogado(a) integralmente pela Lei Ordinaria n°® 6.458, de 22 de
setembro de 2023. Dispde sobre o prazo de validade do laudo médico-
pericial que atesta Transtorno do Espectro do Autismo - TEA, para os
fins que especifica.

5.677 (Amazonas, 2021) Institui o Sistema Estadual de Atendimento Integrado a Pessoa com
Transtornos do Espectro autista.
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Leis

Ementas

6.067 (Amazonas, 2022)

Altera dispositivos da Lein® 100, de 14 de dezembro de 2011, que inclui
o autista como portador de deficiéncia para fins de frui¢ao dos direitos
assegurados nos artigos 244, X, e 248 da Constituicdo do Estado do
Amazonas.

6.234 (Amazonas, 2023)

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Asperger, Estado do Amazonas, e d4 outras providéncias.

6.313 (Amazonas, 2023)

Institui o Dia Estadual da Pessoa com Transtorno do Espectro autista
(TEA) no Estado do Amazonas.

6.350 (Amazonas, 2023)

Institui a Corrida em Alusdo ao Dia do Autismo no Estado do
Amazonas, passando a integrar o Calendario Estadual de datas
comemorativas.

6.374 (Amazonas, 2023)

Dispde sobre a Semana de Orientacdo e Terapia para Pais e/ou
Responsaveis de Pessoas com Transtorno do Espectro autista - TEA, no
Estado do Amazonas.

6.414 (Amazonas, 2023)

ALTERA a Lei n.° 5.100, de 14 de janeiro de 2020, que “dispde sobre
a criacdo do selo empresa amiga dos autistas ¢ portadores do Transtorno
de Espectro Autista e Transtorno de Déficit de Atengdo (TDAH) e da
outras providéncias.”.

6.449 (Amazonas, 2023)

Institui o Dia Alusivo as Maes e Cuidadores de pessoas com deficiéncia
fisica, mental, visual, auditiva, intelectual ¢ Transtorno do Espectro
Autista.

6.457 (Amazonas, 2023)

Dispde sobre principios e diretrizes para as agdes de prote¢do dos
direitos da pessoa com Transtorno do Espectro Autista - TEA.

6.499 (Amazonas, 2023)

INSTITUI e inclui no Calendario Oficial de Eventos o Festival de
Talentos para pessoas com Transtorno do Espectro Autista - TEA.

6.500 (Amazonas, 2023)

Estabelece prioridade no atendimento para o cuidado e protecdo das
maes e dos cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica, mental, visual,
auditiva, intelectual, psicossocial e Transtorno do Espectro Autista.

6.536 (Amazonas, 2023)

Dispde sobre a adogdo do Sistema de Inclusdo Escolar, baseado na
técnica de Analise do Comportamento Aplicada (ABA), para criangas ¢
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nas escolas da
Rede Publica.

6.556 (Amazonas, 2023)

Institui o Portal TEA.

6.567 (Amazonas, 2023)

Dispde sobre o treinamento ¢ a capacitagdo dos profissionais que
realizam o atendimento direto as pessoas com Transtorno de Espectro
Autista (TEA).

6.887 (Amazonas, 2024)

ALTERA, na forma que especifica, a Lei n° 6.458, de 22 de setembro
de 2023, que CONSOLIDA a legislagdo relativa a pessoa com o
Transtorno do Espectro do Autismo — TEA e da outras providéncias.

6.891 (Amazonas, 2024)

ALTERA, na forma que especifica, a Lei n° 6.458, de 22 de setembro
de 2023, que “CONSOLIDA a legislacdo relativa a pessoa com o
Transtorno do Espectro do Autismo — TEA.”.

10.553 (Bahia, 2007)

Determina a obrigatoriedade do governo do estado da Bahia
proporcionar tratamento especializado, educagdo e assisténcia
especificas a todos os autistas do estado, independentemente de idade.
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24.803 (Bahia, 2023)

Institui o programa estadual Censo de Inclusdo das Pessoas com TEA e
de seus familiares.

18.177 (Ceard, 2022)

Dispoe sobre a afixagdo de cartazes em locais publicos e privados de
grande circulag@o informando os direitos dos portadores de TEA sobre
a disponibilizacdo de vagas para deficientes

18.200 (Ceara, 2022)

Inclui, no calendario oficial de eventos e datas comemorativas do estado
do Cearéa, o Abril Azul [més de Conscientizagdo sobre o Autismo].

18.642 (Ceara, 2023)

INSTITUI O ESTATUTO DA PESSOA COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA.

4.027 (Distrito Federal, 2007)

Dispde sobre a prioridade de atendimento as gestantes, as lactantes, as
pessoas acompanhadas de crianga no colo, aos idosos com idade igual
ou superior a 60 anos, as pessoas com deficiéncia, as pessoas com
obesidade grave ou morbida, as pessoas que se submetem a
hemodialise, as pessoas com fibromialgia, s pessoas portadoras de
neoplasia maligna e as pessoas com transtorno do espectro autista —
TEA. (Alterada pela Lei 6945 de 13/09/2021).

4.568 (Distrito Federal, 2011)

Garante ao condutor de veiculo que estiver conduzindo pessoa autista,
o direito de uso das vagas especiais de estacionamento, reservadas as
pessoas com deficiéncia.

6.925 (Distrito Federal, 2021)

Estabelece diretrizes a serem observadas na formulagdo da Politica
Distrital de Atendimento e Diagndstico as Pessoas com Transtorno de
Espectro autista, no Distrito Federal, e da outras providéncias.

7.292 (Distrito Federal, 2023)

Altera a Lei n°® 4.568, de 16 de maio de 2011, que “institui a
obrigatoriedade de o Poder Executivo proporcionar tratamento
especializado, educagdo e assisténcia especificas a todos os autistas,
independentemente de idade, no &mbito do Distrito Federal”.

Lei Ordinaria n® 9.978 (Espirito
Santo, 2013)

Institui a semana de conscientiza¢gdo do autismo e da outras
providéncias.

Lei Ordinaria n° 10.558 (Espirito
Santo, 2016)

Institui o dia estadual de conscientiza¢do do autismo.

11.134 (Espirito Santo, 2020)

Institui o prazo de cinco anos de validade para laudos e pericias médicas
que atestam o TEA

11.273 (Espirito Santo, 2021)

Acrescenta item ao Anexo Unico da Lei n® 11.212, de 29 de outubro de
2020, instituindo no Calendario Oficial do Espirito Santo o Abril Azul
- Més de Conscientizagdo e Valoriza¢ao da Pessoa com Transtorno do
Espectro autista (TEA).

11.821 (Espirito Santo, 2023)

Garante o atendimento prioritario com identificagdo visual na pulseira
de classificagdo de risco aos usudrios portadores do Transtorno do
Espectro Autismo - TEA, na forma que especifica.

20.116 (Goias, 2018)

Obriga os estabelecimentos publicos e privados a inserir nas placas de
atendimento prioritario o simbolo mundial do Autismo.

21.931 (Gois, 2023)

Altera a Lei n° 18.242, de 28 de novembro de 2013, que institui o Dia
Estadual de Conscientiza¢do do Autismo.
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22.529 (Goias, 2024) Altera a Lei n° 12.695, de 11 de setembro de 1995, que cria a Politica
Estadualde Atengdo ao Deficiente, o Fundo Estadual de Apoio ao
Deficiente, o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
e da outras providéncias, a Lei n°® 19.075, de 27 de outubro de 2015, que
institui a Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua
consecugdo, ¢ a Lei n® 20.116, de 08 de junho de 2018, que obriga os
estabelecimentos publicos e privados a inserir nas placas de
atendimento prioritario o simbolo mundial do autismo.

11.379 (Maranhao, 2020) Institui, no ambito do Estado do Maranhao, as diretrizes para a politica
estadual de protecdo dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro
autista - TEA.

11.456 (Maranhao, 2021) Dispde sobre as politicas de diagnostico precoce e atendimento
multiprofissional para pessoas com Transtorno Espectro autista (TEA)
no Estado do Maranhao.

11.911 (Maranhdo, 2023) Institui beneficios a criangas e adolescentes com TEA, a exemplo do

acesso facilitado a servicos de saude especializados, protecdo dos
direitos e tratamento com respeito ¢ dignidade.

10.170 (Mato Grosso, 2014) Proibe a cobranga de valores adicionais - sobretaxa para matricula ou
mensalidade de estudantes portadores de sindrome de Down, Autismo,
transtorno invasivo do desenvolvimento ou outras sindromes ¢ da outras

providéncias.

10.262 (Mato Grosso, 2015) Institui no Calendario Oficial de Eventos do Estado “A Semana
Estadual de Conscientizacdo e Reflexao sobre o Autismo” e da outras
providéncias.

10.791 (Mato Grosso, 2018) Dispoe sobre o oferecimento, na rede publica de saude do estado, de

exames e avaliacdo para diagnostico precoce do Autismo, e também do
tratamento para os pacientes portadores do transtorno e do apoio aos
familiares dos pacientes com Autismo.

11.060 (Mato Grosso, 2019) Dispoe sobre a realizag@o do censo quadrienal das pessoas com Autismo
no estado de Mato Grosso e da outras providéncias.

11.349 (Mato Grosso, 2021) Dispoe sobre a aplicagdo do questionario M-CHAT para realizagdo do
rastreamento de sinais precoces do Autismo durante atendimentos em
unidades de satude publicas e privadas do Estado de Mato Grosso.

11.352 (Mato Grosso, 2021) Dispoe sobre a institui¢do do Cadastro Estadual da Pessoa com TEA -
Transtorno do Espectro do Autismo.

11.909 (Mato Grosso, 2022) Institui a Politica Estadual de Atendimento Integrado a Pessoa com
Transtorno do Espectro autista e Apoio a Familia e aos Cuidadores da
Pessoa com Transtorno do Espectro autista no ambito do Estado de
Mato Grosso.

4.199 (Mato Grosso do Sul, 2012) Institui a Semana Estadual de Conscientizagdo e Reflexao sobre o
Autismo no Estado de Mato Grosso do Sul, e d4 outras providéncias.

4.770 (Mato Grosso do Sul, 2015) Autoriza o Poder Executivo a criar e a implantar Centros Avangados de
Estudos para Capacitagdo de Educadores das Redes Publica e Privada
de Ensino do Estado de Mato Grosso do Sul, com objetivo de inser¢ao
escolar de alunos portadores de Autismo ou diagnosticados com
Transtorno do Espectro autista.
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14.723 (Mato Grosso do Sul, 2017)

Altera a reda¢do dos incisos I e IV, do art. 2° do Decreto n° 13.525, de
6 de dezembro de 2012, que concede isencdo do ICMS nas saidas de
veiculos destinados a pessoas portadoras de deficiéncia fisica, visual,
mental e autista.

5.192 (Mato Grosso do Sul, 2018)

Dispoe sobre a instituicdo do Cadastro Estadual da Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).

5.721 (Mato Grosso do Sul, 2021)

Institui o “Abril Azul” no Estado de Mato Grosso do Sul

15.589 (Mato Grosso do Sul, 2021)

Altera e acrescenta dispositivos ao Decreto n°® 13.525, de 6 de dezembro
de 2012, que concede isengdo do ICMS nas saidas de veiculos
destinados a pessoas portadoras de deficiéncia fisica, visual, mental e
autista.

5.948 (Mato Grosso do Sul, 2022)

Institui o Programa Cidade Amiga do autista, com a finalidade de
estimular os municipios interessados a adotarem medidas que
incentivem a protecdo e os direitos das pessoas com TEA e seus
familiares.

5.841 (Mato Grosso do Sul, 2022)

Assegura as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e
a um acompanhante o direito a2 meia-entrada nas sessdes de cinema,
teatro, espetaculos esportivos, shows e outros eventos culturais e
esportivos realizados no Estado de Mato Grosso do Sul.

16.411 (Mato Grosso do Sul, 2024)

Regulamenta o Cadastro Estadual da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA) e Carteira de Identificagdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), instituido pela Lei Estadual n°
5.192, de 10 de maio de 2018.

23.414 (Minas Gerais, 2019)

Obriga os estabelecimentos publicos e privados de atendimento ao
publico, localizados no estado, a inserir referéncia a pessoa com
transtorno do espectro do Autismo em placa informativa que contém o
rol dos beneficidrios de atendimento prioritario.

23.676 (Minas Gerais, 2020)

Dispoe sobre o prazo de validade do laudo médico-pericial que atesta
TEA, para os fins que especifica.

22.419 (Minas Gerais, 2016)

Institui a Semana Estadual de Conscientizagdo sobre os Transtornos do
Espectro do Autismo.

9.061 (Pard, 2020)

Institui a Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro autista — PEPTEA, cria o Sistema Estadual de
Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro autista ¢ o
Conselho da Politica Estadual de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro autista — COPEPTEA, Dispde sobre a
expedicdo da Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro autista — CIPTEA, Altera a Lei n°® 5.838, de 1994.

9.262 (Par, 2021)

Institui o Estatuto da Pessoa com Transtorno do Espectro autista no
Estado do Para.

17.555 (Paraiba, 2013)

Institui, no &mbito do Estado do Parana, as diretrizes para a politica
estadual de protecao dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro
autista — TEA.
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12.062 (Paraiba, 2021)

Dispde sobre a criagdo do selo Empresa Amiga dos autistas, destinado
aos estabelecimentos comerciais que adotem politica interna de inser¢ao
de pessoas com Transtorno do Espectro autista no mercado de trabalho
no Estado da Paraiba.

41.883 (Paraiba, 2021)

Altera o Decreto n° 33.616, de 14 de dezembro de 2012, que concede
isengdo do ICMS nas saidas de veiculos destinados a pessoas portadoras
de deficiéncia fisica, visual, mental ou autista, e da outras providéncias.

3.769 (Paraiba, 2022)

Promove os direitos das pessoas com TEA, além da inclusdo social
plena e efetiva de autistas e acesso prioritario aos servi¢os publicos
como saude e educacao

12.773 (Paraiba, 2023)

Institui, no Calendario Oficial de Eventos do Estado da Paraiba, o
Festival de Talentos para Pessoas com Transtorno do Espectro Autista
- TEA.

13.163 (Paraiba, 2024)

Institui o Programa de Diagnostico Precoce e Atendimento
Multiprofissional para pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

17.555 (Parana, 2013)

Institui, no ambito do Estado do Parana, as diretrizes para a politica
estadual de protegdo dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro
Autista - TEA.

19.584 (Parana, 2018)

Altera a Lei n® 17.555, de 30 de abril de 2013, que instituiu, no ambito
do Estado do Parana, as diretrizes para a Politica Estadual de Protegao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro autista.

19.590 (Parana, 2018)

Cria o Programa Censo de Pessoas com TEA e seus Familiares

19.876 (Parana, 2019)

Altera a redagdo da Lein® 19.025, de 17 de maio de 2017, que institui a
Semana Estadual da Conscientizagdo Sobre o Transtorno do Espectro
autista.

20.371 (Parana, 2020)

Determina que os laudos médicos para comprovagdo da condi¢do do
TEA nao podem mais ter prazo de validade

21.225 (Paran4, 2022)

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Asperger, a ser realizado anualmente em 18 de fevereiro.

21.964 (Parand, 2024)

Cédigo Estadual da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

39.227 (Pernambuco, 2013)

Introduz Alteragcdes na Consolidagdo da Legislagdo Tributaria do
Estado, relativamente a concessdao de isengdo do ICMS para veiculos
destinados a pessoas portadoras de deficiéncia ou Autismo.

15.487 (Pernambuco, 2015)

Dispoe sobre a protecdo e os direitos da pessoa com Transtorno de
Espectro autista no Estado de Pernambuco e d4 outras providéncias.

16.606 (Pernambuco, 2019)

Altera a Lei n° 16.203 de 14 de novembro de 2017, que obriga os
estabelecimentos bancarios situados no Estado de Pernambuco a
oferecer atendimento prioritario a pessoas com deficiéncia, mobilidade
reduzida ou doenga grave, originada de projeto de lei de autoria do
Deputado Marcantonio Dourado, a fim de acrescentar doencgas raras e
Autismo na relagdo de atendimentos prioritarios.
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16.789 (Pernambuco, 2019) Altera a Lei n° 16.203, de 14 de novembro de 2017, que obriga os
estabelecimentos bancarios situados no Estado de Pernambuco a
oferecer atendimento prioritario a pessoas com deficiéncia, mobilidade
reduzida, doenca grave, doengas raras e Autismo, de autoria do
Deputado Marcantonio Dourado, a fim de ampliar o atendimento
prioritario aos cuidadores das pessoas elencadas na referida Lei, além
de expandir o ambito de aplicagdo, também, para unidades de saude e
lotéricas.

16.902 (Pernambuco, 2020) Altera a Lei n° 16.203, de 14 de novembro de 2017, que obriga os
estabelecimentos bancarios, unidades de satde e lotéricas situados no
Estado de Pernambuco a oferecer atendimento prioritario a pessoas com
deficiéncia, mobilidade reduzida, doenca grave, doencas raras e
Autismo, de autoria do Deputado Marcantonio Dourado, a fim de
ampliar a referida obrigacdo para as unidades moveis de emergéncia em
razdo de calamidade publica e da outras providéncias.

17.050 (Pernambuco, 2020) Altera a Lei n° 16.203, de 14 de novembro de 2017, que obriga os
estabelecimentos bancarios, unidades de saude e lotéricas situados no
Estado de Pernambuco a oferecer atendimento prioritario a pessoas com
deficiéncia, mobilidade reduzida, doenca grave, doencas raras e
Autismo, bem como aos seus respectivos cuidadores, de autoria do
Deputado Marcanténio Dourado, a fim de ampliar o atendimento
prioritario as pessoas ostomizadas.

17.132 (Pernambuco, 2020) Altera a Lei n° 12.045, de 17 de julho de 2001, que Dispde sobre a
concessdo da gratuidade nos transportes coletivos intermunicipais as
pessoas com deficiéncia fisica, visual, auditiva e mental.

17.220 (Pernambuco, 2021) Dispoe sobre a protecdo e os direitos da pessoa com Transtorno de
Espectro autista e da outras providéncias, a fim de disciplinar o prazo
de validade para os laudos e pericias médicas que diagnosticam o
Transtorno de Espectro autista

17.693 (Pernambuco, 2022) Institui a obrigatoriedade da disponibilizacdo, no sitio eletrdnico da
Secretaria de Educacdo do Estado de Pernambuco, de cartilha ou
material informativo sobre os direitos das pessoas com Transtorno do
Espectro autista e Altera a Lei n° 15.487, de 27 de abril de 2015, que
Dispoe sobre a protecdo e os direitos da pessoa com Transtorno de
Espectro autista no Estado de Pernambuco e da outras providéncias, a
fim de estabelecer regras adicionais para elaboragdo de cartilhas
informativas.

18.238 (Pernambuco, 2023) Altera a Lei n° 15.487, de 27 de abril de 2015, que Dispde sobre a
protecdo e os direitos da pessoa com Transtorno de Espectro autista no
Estado de Pernambuco e da outras providéncias, a fim de assegurar ao
acompanhante da pessoa com Autismo, o direito a gratuidade no
transporte publico metropolitano e intermunicipal, bem como
determinar a inser¢do do simbolo da “fita quebra-cabeca”, nas placas de
reservas de assentos gratuitos dos veiculos de transporte de passageiros.

18.308 (Pernambuco, 2023) Altera a Lei n® 11.781, de 6 de junho de 2000, que regula o Processo
Administrativo no &mbito da Administra¢ao Publica Estadual, originada
de projeto de lei de autoria do Deputado Pedro Eurico, a fim de
determinar prioridade de tramitacdo as pessoas com idade igual ou
superior a 60 (sessenta) anos, deficiéncia, mobilidade reduzida, doenga
grave, doengas raras, autismo e ostomizadas.

7.627 (Piaui, 2021) Dispde sobre o prazo de validade do laudo médico pericial que atesta o
transtorno do espectro autista -TEA
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7.746 (Piaui, 2022)

Institui a Politica de Atendimento Integrado a Pessoa Autista no ambito
do estado do Piaui.

7.761 (Piaui, 2022)

Fica garantida ao portador de Transtorno do Espectro do Autismo a
realizagdo de atividades laborais compativeis com sua aptiddo,
formagdo, experiéncia e opinido, sendo vedada sua discriminagao.

8.081 (Piaui, 2023)

Dispde sobre a utilizagdo do corddao de girassol como simbolo de
identificagdo das pessoas com deficiéncias ocultas no ambito do estado
do Piaui.

8.133 (Piaui, 2023)

Dispde sobre a autorizacdo de implementacdo do sistema de inclusdo
escolar "ABA" para criangas com autismo nas escolas da rede publica
do Estado do Piaui.

6.169 (Rio de Janeiro, 2012)

Dispde sobre a implantacdo dos centros de reabilitagdo integral para
deficientes mentais e autistas no estado do Rio de Janeiro e da outras
providéncias.

6.708 (Rio de Janeiro, 2014)

Cria o programa de conscientizagdo e obriga a inclusdo e reserva de
vagas na rede publica e privada de educacédo no estado do Rio de Janeiro
para criangas e adolescentes com transtorno do espectro autista ¢ da
outras providéncias.

6.801 (Rio de Janeiro, 2014)

Altera a lei n° 5645/2010 e inclui no calendario oficial do estado do Rio
de Janeiro a semana de conscientizacdo do Autismo, ¢ da outras
providéncias.

6.807 (Rio de Janeiro, 2014)

Obriga os oOrgdos publicos e os estabelecimentos privados a dar
preferéncia no atendimento, nao retendo, em filas, pessoas portadoras
do transtorno do espectro do Autismo (TEA) e da outras providéncias.

7.674 (Rio de Janeiro, 2017)

Dispoe sobre a obrigatoriedade, do estado do rio de janeiro de realizar,
no ambito da secretaria de saude, o censo quadrienal das pessoas com
Autismo e da outras providéncias.

8.964 (Rio de Janeiro, 2020)

Obriga os estabelecimentos de saude publicos e privados a priorizar o
atendimento de wurgéncia e emergéncia aos pacientes com
imunodeficiéncias, hemoglobinopatias, incluindo pessoas com Autismo
e/ou transtorno mental, e d4 outras providéncias.

9.347 (Rio de Janeiro, 2021)

Dispoe sobre a prioridade no atendimento a pessoas com deficiéncia por
concessiondrias de servicos publicos essenciais.

9.395 (Rio de Janeiro, 2021)

Assegura, sempre que possivel, o tratamento de adultos com TEA
dentro da rede publica de satde

9.913 (Rio de Janeiro, 2022)

Dispde sobre o treinamento ¢ a capacitagdo dos profissionais que
realizam o atendimento direto as pessoas com transtorno de espectro
autista (TEA) no ambito do estado do Rio de Janeiro.

9.956 (Rio de Janeiro, 2023)

Dispde sobre a autorizacdo de implementacdo do sistema de inclusdo
escolar "aba" para criangas com Autismo nas escolas da rede ptblica do
estado do Rio de Janeiro.

10.031 (Rio de Janeiro, 2023)

Dispoe sobre a aplicagdo do questionario M-CHAT para realizagdo do
rastreamento de sinais precoces do Autismo, nas criangas com idade
entre 16 ¢ 30 meses, durante atendimentos em unidades de satde
publicas e privadas do estado do Rio de Janeiro.
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10.137 (Rio de Janeiro, 2023) Dispde sobre o programa de terapia nutricional para pessoas com
transtorno do espectro autista (TEA) no ambito do estado do Rio de
Janeiro.

10.186 (Rio de Janeiro, 2023) Altera a lei 9.425 de 29 de setembro de 2021, para ampliar o direito ao

laudo médico por tempo indeterminado a pessoa com transtorno do
espectro autista (tea) e vedar a exigéncia de renovagdo do laudo médico
que ateste sua condi¢ao por tempo indeterminado.

10.318 (Rio de Janeiro, 2024) Cria diretrizes para inclusdo de pessoas com transtorno do espectro
autista (TEA) em pontos turisticos, hoteleiras e similares, bem como o
selo de certificacao de turismo inclusivo no ambito do estado do Rio de
Janeiro.

10.366 (Rio de Janeiro, 2024) Dispde sobre a instituicdo de programa de acolhimento e capacitacio
para pais ou responsaveis de pessoas diagnosticadas com transtorno do
espectro autista, no ambito do estado do Rio de Janeiro.

9.837 (Rio Grande do Norte, 2014) | Proibe a cobranga de valores adicionais (sobretaxa) para matricula ou
mensalidades de estudantes portadores de Sindrome de Down, Autismo,
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento ou outras Sindromes e da
outras providéncias.

10.818 (Rio Grande do Norte, Dispoe sobre a institui¢do do Cadastro da Pessoa com Transtorno do
2021) Espectro Autista (TEA), e da outras providéncias.

10.987 (Rio Grande do Norte, Institui, no ambito do Estado do Rio Grande do Norte, as diretrizes para
2021) a politica estadual de proteg¢do dos direitos da pessoa com Transtorno

do Espectro Autista - TEA.

11.080 (Rio Grande do Norte, Dispoe sobre a adogdo do Sistema de Inclusdo Escolar "ABA" para
2022) criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nas
escolas da rede publica do Estado do Rio Grande do Norte.

11.120 (Rio Grande do Norte, Institui a “Semana de Conscientizagdo sobre o Autismo” e cria o
2022) “Programa Estadual de Orientagdo Permanente sobre o Autismo para
Profissionais das Areas de Saude e Educacao”.

11.235 (Rio Grande do Norte, Estabelece diretrizes a serem observadas na formula¢do da Politica

2022) Estadual de Atendimento e Diagnostico as Pessoas com Transtorno do
Espectro autista, no Estado do Rio Grande do Norte, e da outras
providéncias.

13.798 (Rio Grande do Sul, 2011) Institui a “Semana Estadual do Autismo” e d4 outras providéncias.

15.322 (Rio Grande do Sul, 2019) Institui a Politica de Atendimento Integrado a Pessoa com TEA

55.824 (Rio Grande do Sul, 2021) Regulamenta as diretrizes para a implementagdo e a execugdo da Lei n°
15.322, de 25 de setembro de 2019, que institui a Politica de
Atendimento Integrado a Pessoa com Transtornos do Espectro autista
no Estado do Rio Grande do Sul.

56.505 (Rio Grande do Sul, 2022) Dispde sobre as diretrizes para a implementagdo e a execugdo da Lei n°
15.322, de 25 de setembro de 2019, que institui a Politica de
Atendimento Integrado a Pessoa com Transtornos do Espectro autista
no Estado.

56.988 (Rio Grande do Sul, 2023) Altera o Decreto n® 56.505, de 19 de maio de 2022, que Dispde sobre as
diretrizes para a implementacdo e a execugdo da Lei n® 15.322, de 25 de
setembro de 2019, que institui a Politica de Atendimento Integrado a
Pessoa com Transtornos do Espectro autista no Estado.
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5.049 (Rondénia, 2021)

Dispoe sobre o oferecimento na rede publica de saude de exames e
avaliacdo para diagnodstico precoce do Autismo, tratamento para os
portadores do transtorno e apoio aos familiares dos pacientes com
Autismo

5.077 (Rondénia, 2021)

Dispoe sobre o prazo de validade do laudo médico-pericial que atesta
Transtorno do Espectro do Autismo — TEA, para fins que especifica.

5.296 (Rondénia, 2022)

Dispde sobre a destinacdo de carteiras em locais determinados aos
estudantes com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA nas escolas
do estado de Rondoénia.

5.430 (Rondénia, 2022)

Dispde sobre a inclusdo e reserva de vagas na rede publica e privada de
educagdo para criangas e¢ adolescentes com transtorno do espectro
autista, e da outras providéncias.

1.552 (Roraima, 2021)

Institui o programa Censo de Inclusdo do Autismo.

1.579 (Roraima, 2021)

Cria a Politica de Diagndstico Precoce e Atendimento Multiprofissional
para Pessoas com Transtorno do Espectro autista (TEA) em Roraima.

1.681 (Roraima, 2022)

Dispde sobre a adogdo do sistema de inclusdo escolar ABA, para
criangas diagnosticadas com Autismo, nas escolas da rede publica do
Estado de Roraima e dé outras providéncias.

1.707 (Roraima, 2022)

Dispde sobre a criacdo do selo Empresa Amiga dos autistas, destinado
aos estabelecimentos empresariais que adotem politica interna de
inser¢@o de pessoas com Transtorno do Espectro autista no mercado de
trabalho.

1.717 (Roraima, 2022)

Dispoe sobre a proibi¢do da cobranca de valores adicionais (sobretaxa
para matricula ou mensalidade de estudantes portadores de sindrome de
Down, Autismo, transtorno invasivo do desenvolvimento ou outras
sindromes).

5.296 (Roraima, 2022)

Dispde sobre a destinagdo de carteiras em locais determinados aos
estudantes com Transtorno do Espectro do Autismo - TEA nas escolas
do estado de Rondoénia.

15.728 (Santa Catarina, 2012)

Revogada pela lei n° 16.719/2015. Institui a semana estadual de estudo
e conscientizagdo sobre o Autismo no estado de Santa Catarina.

17.959 (Santa Catarina, 2020)

Dispde sobre a instituicdo do Selo Empresa Amiga dos Autistas ¢
Portadores de TDAH e adota outras providéncias.

18.167 (Santa Catarina, 2021)

Dispde sobre a obrigatoriedade de inser¢do do simbolo mundial da
conscientizagdo do TEA, nas placas de atendimento prioritario

18.557 (Santa Catarina, 2022)

Altera a Lei n° 17.428, de 2017, que “Dispde sobre a concessdo de
pensdo especial e estabelece outras providéncias”, para incluir como
beneficiaria a pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA),
catalogada sob o codigo F84.0, nivel 3, na Décima Revisdo da
Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID-10).

15.668 (Sao Paulo, 2015)

Dispde sobre diretrizes para a politica de diagnostico precoce e
tratamento dos sintomas da sindrome do Autismo no ambito do sistema
de saude.
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16.107 (Sao Paulo, 2016) Proibe a cobranga de taxa de reserva, sobretaxa ou quaisquer valores
adicionais para matricula, renova¢do de matricula ou mensalidade de
estudantes com sindrome de down, Autismo, transtorno invasivo do
desenvolvimento ou outras sindromes e da providéncias correlatas.

16.749 (Séo Paulo, 2018) Autoriza o Poder Executivo a estabelecer convénios com diferentes
entidades especializadas no tratamento e acompanhamento de criancas
autistas e da outras providéncias

17.353 (Sao Paulo, 2021) Institui a “Semana de Conscientizagdo sobre o Autismo” e cria o
Programa Estadual de Orientacdo sobre Autismo para profissionais das
Areas da Educacéo e Saude.

66.470 (Sao Paulo, 2022) Disciplina as condi¢des para a concessdo do direito & isengdo do
Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores - IPVA a pessoa
portadora de transtorno do espectro do Autismo ou com deficiéncia
fisica, sensorial, intelectual ou mental, enquanto nao estiver
regulamentada a avaliacdo biopsicossocial, e da outras providéncias.

67.108 (Séo Paulo, 2022) Altera o Decreto n° 66.470, de 1° de fevereiro de 2022, que disciplina
as condigdes para a concessdo do direito a isengdo do Imposto sobre a
Propriedade de Veiculos Automotores - IPVA a pessoa portadora de
transtorno do espectro do Autismo ou com deficiéncia fisica, sensorial,
intelectual ou mental, enquanto ndo estiver regulamentada a avaliagdo
biopsicossocial.

67.394 (Sao Paulo, 2022) Altera o Decreto n° 66.470, de 1° de fevereiro de 2022, que disciplina
as condigdes para a concessdo do direito a isengdo do Imposto sobre a
Propriedade de Veiculos Automotores - IPVA a pessoa portadora de
transtorno do espectro do Autismo ou com deficiéncia fisica, sensorial,
intelectual ou mental, enquanto ndo estiver regulamentada a avaliagdo

biopsicossocial.

17.669 (Sao Paulo, 2023) Determina prazo de validade indeterminado para laudos e atestados
médicos de TEA

67.634 (Séo Paulo, 2023) Institui o Plano Estadual Integrado para Pessoas com Transtorno do

Espectro do Autismo - PEIPTEA e da providéncias correlatas.

8.522 (Sergipe, 2019) Obriga os oOrgdos publicos e os estabelecimentos privados a dar
preferéncia no atendimento a pessoa com TEA e d& providéncias
correlatas

8.685 (Sergipe, 2020) Institui, no &mbito do Estado de Sergipe, o més “Abril Azul”, dedicado
a acdes de conscientizag@o sobre o Autismo.

9.244 (Sergipe, 2023) Institui a Politica Estadual de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro autista (PROPTEA), e da providéncias
correlatas.

Fonte: adaptado a partir dos diarios oficiais dos respectivos estados/Distrito Federal.
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SOBRE TEA
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4.835 (Aracaju, 2016)

Institui o Dia Municipal do Autismo, bem como a Semana de Conscientizacao
sobre o Autismo na Rede Municipal de Ensino de Aracaju, e da providéncias
correlatas.

5.482 (Aracaju, 2022)

Dispoe sobre o prazo de validade de laudo médico-pericial que atesta Transtorno
do Espectro do Autismo - TEA e outras deficiéncias de carater permanente nao
transitorios, para os fins que especifica, e da providéncias correlatas.

5.597 (Aracaju, 2023)

Dispde sobre a obrigatoriedade da realizacdo de exames, avaliacdo, identificagdo
e rastreamento para diagnostico precoce do Autismo na rede publica de Satude e
Educagao, e da providéncias correlatas.

5.762 (Aracaju, 2023)

Inclui o Programa de Atengdo Integral ao Autismo no Municipio de Aracaju, e
da providéncias correlatas.

5.872 (Aracaju, 2024)

Dispoe a respeito de agdes de conscientizagdo sobre o autismo, sendo instituido
o més Abril Azul, iluminando edificacdes publicas municipais com luz azul
sempre que possivel, expondo o simbolo da campanha e/ou outras formas de
sinalizacao, no ambito do Municipio de Aracaju.

9.259 (Belém, 2016)

Institui o Dia Municipal de Conscientizagdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) a ser comemorado anualmente, no dia 02 de abril ¢ a
Semana Municipal de Conscientizagdo do Autismo, no Municipio de Belém e da
outras providéncias.

9.600 (Belém, 2020)

Estabelece prioridade no atendimento em estabelecimentos publicos e privados
as pessoas com transtorno de espectro autista - TEA, no municipio de Belém, e
da outras providéncias.

10.207 (Belo  Horizonte,
2011)

institui o dia municipal do autismo.

10.418 (Belo Horizonte,
2012)

dispde sobre o reconhecimento da pessoa com autismo como pessoa com
deficiéncia, para fim da plena fruicdo dos direitos previstos pela legislagdo do
municipio.

15.519 (Belo Horizonte,
2014)

regulamenta a lei n® 10.418/2012, que dispde sobre o reconhecimento da pessoa
com autismo como pessoa com deficiéncia, para fim da plena fruicdo dos direitos
previstos pela legislagdo do municipio.

10.746  (Belo  Horizonte,
2014)

Institui a semana de conscientizagdo sobre o autismo na rede municipal de ensino
de Belo Horizonte.

15.827 (Curitiba, 2021)

Dispoe sobre o prazo de validade de laudo médico-pericial que atesta Transtorno
do Espectro do Autismo - TEA e outras deficiéncias de carater permanente, para
os fins que especifica.

4.278 (Florianopolis, 2022)

Semana Municipal de Conscientizagdo do Autismo, a Politica Municipal de
Atendimento aos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro autista ¢ da
outras providéncias.

10.244 (Fortaleza, 2014)

Institui e inclui no calendario oficial do municipio de Fortaleza o dia municipal
de conscientizagdo do autismo.

10.579 (Fortaleza, 2017)

Institui, no ambito do Municipio de Fortaleza, a Semana Municipal de
Conscientizagdo do Autismo ¢ a inclui no Calendario Oficial de Eventos do
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11.115 (Fortaleza, 2021)

Dispoe sobre a criagdo de atendimento prioritario em emergéncias, unidades de
tratamento intensivo (UTIs) e Centros de Tratamento e Terapia Intensiva (CTIs)
para pessoas com Autismo, Sindrome de Down, Deficiéncia ou Transtorno
Global do Desenvolvimento (TGD), bem como sobre a liberagdo da presenca de
acompanhantes nos referidos atendimentos.

11.117 (Fortaleza, 2021)

Altera o art. 35 da Lei n° 10.668, de 02 de janeiro de 2018, dispondo sobre a
instalacdo de brinquedos destinados a inclusdo social e & acessibilidade de
pessoas com necessidades especiais e de iluminagéo especial adaptada as pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), em areas de lazer do Municipio de
Fortaleza, e da outras providéncias.

9.253 (Goiénia, 2013)

Institui no municipio de Goiania, o dia municipal de conscientiza¢ao do autismo.

9.456 (Goiénia, 2014)

Institui a obrigatoriedade da realizacdo de testes que facilitam detectar o
Transtorno do Espectro Autista, e d4 outras providéncias.

9.649 (Goiania, 2015)

Dispoe sobre a proibigdo da cobranca de valores adicionais, sobretaxas para
matriculas e mensalidades de estudantes portadores de autismo, sindrome de
down e outras sindromes.

10.118 (Goiania, 2018)

Dispoe sobre a instituicdo de Cadastro e Carteira de Identificagdo das Pessoas
com TEA - Transtorno de Espectro do Autismo, e da outras providéncias.

10.709 (Goiania, 2021)

Institui a Semana Municipal de Conscientizagdo sobre o Autismo.

10.808 (Goiania, 2022)

Dispoe sobre a implantag@o da Casa do Autista no municipio de Goiénia.

10.810 (Goiania, 2022)

Dispde sobre a triagem precoce para diagnostico do Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) nas unidades de saude, creches e escolas municipais de Goiania,
por meio da aplicagdo do questionario MCHAT.

12.028 (Jodo Pessoa, 2011)

Dispde sobre a criagdo, estrutura e funcionamento do Conselho Municipal dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, cria o Fundo Municipal para a Inclusdo da|
Pessoa com Deficiéncia e da outras providéncias.

12.321 (Jodo Pessoa, 2012)

Institui a "Semana municipal do Autismo", no ambito do municipio de Jodo
Pessoa e da outras providéncias.

12.345 (Jodo Pessoa, 2012)

Estabelece diretrizes a serem observadas na formulagdo da politica municipal de
atendimento as pessoas com transtorno invasivo do desenvolvimento - autismo.

12.514 (Jodo Pessoa, 2013)

Reconhece a pessoa com Autismo como portadora de deficiéncia, para fins de
fruicdo dos direitos assegurados pela lei organica do municipio de Jodo Pessoa.

14.598 (Jodo Pessoa, 2022)

Dispoe sobre a aplicagdo do questionario MCHAT para realizagdo do
rastreamento de sinais precoces do autismo, nas criangas com idade entre 16 e 30
meses, durante atendimentos em unidades de satide publicas e privadas em Jodo
Pessoa.

14.975 (Jodo Pessoa, 2023)

Dispde sobre a criacdo do selo escola amiga do autismo no &mbito do municipio
e da outras providéncias.

6.799 (Maceié, 2018)

Cria o programa de conscientiza¢ao e obriga a inclusdo e reserva de vagas na rede
publica e privada de educacdo no municipio de Maceié para criangas e
adolescentes com transtorno do espectro autista, e da outras providéncias.
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1.170 (Manaus, 2007)

Cria a Politica de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia, o Fundo Municipal de
Apoio a Pessoa com Deficiéncia, o Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia de Manaus e Institui a Conferéncia Municipal dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia.

1.495 (Manaus, 2010)

Reconhece a pessoa com autismo como portadora de deficiéncia, para fins de
fruicdo dos direitos assegurados pela lei organica do municipio de Manaus.

1.870 (Manaus, 2014)

Institui, no municipio de Manaus, a "Semana municipal de Conscientiza¢do do
Autismo", a ser comemorada, anualmente, a partir do dia 2 de abril, quando ¢
comemorado o Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo, e da outras
providéncias.

2.691 (Manaus, 2020)

Disciplina a Politica de Protecdo a Saude Bucal da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo na cidade de Manaus e da outras providéncias.

2.884 (Manaus, 2022)

Dispoe sobre a diretriz municipal para garantia, protegao e ampliagéo dos direitos
das pessoas com transtorno do espectro autista (TEA) e de seus familiares.

3.316 (Manaus, 2024)

Institui, no &mbito do municipio de Manaus, o Selo Escola Amiga do Autismo e
da outras providéncias.

5.882 (Natal, 2008)

determina que o dia 02 de abril seja destinado ao dia do autismo, e da outras
providéncias.

6.691 (Natal, 2017)

Institui o Programa Censo de Inclusdo do Autista, para analise do quantitativo e
da identificac@o do perfil socioeconémico das pessoas com transtorno do espectro
autista do municipio do Natal, e da outras providéncias.

7.516 (Natal, 2023)

Dispde sobre a triagem precoce para diagnostico do Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) nas Unidades Bésicas de Satde - UBS e nos Centros Municipais
de Educacao Infantil - CMEISs, através da aplicagdo do questionario M-CHAT, e
da outras providéncias.

11.830 (Porto Alegre, 2015)

Inclui a efeméride dia municipal de conscientizagao sobre o autismo no anexo da
lei n° 10.904, de 31 de maio de 2010 - calendario de datas comemorativas e de
conscientizagdo do municipio de porto alegre -, e alteragdes posteriores, no dia 2
de abril.

12.516 (Porto Alegre, 2019)

Cria o Programa Censo de Inclusdo de Autistas.

13.312 (Porto Alegre, 2022)

Inclui §§ 1° e 2°no art. 1° da Lein® 11.229, de 6 de marco de 2012, acrescentando
a hipotese de concessao de Bonus-Moradia como instrumento da politica
habitacional do Municipio de Porto Alegre, a ser concedido em casos de demanda
prioritaria, bem como estabelecendo como prioridade as familias com criancas
com idade igual ou inferior a 14 (quatorze) anos, com pessoas vitimas de
violéncia ou com pessoas com autismo ou deficiéncias.

2.090 (Porto Velho, 2013)

Institui no municipio de porto velho a semana municipal de conscientizagdo do
autismo, a ser comemorado anualmente na primeira semana do més de abril, da
outras providéncias.

2.522 (Porto Velho, 2018)

estabelece diretrizes a serem observadas na formulacao da politica municipal de
atendimento as pessoas com transtorno invasivo do desenvolvimento - autismo
no municipio de porto velho, e d& outras providéncias.

2.782 (Porto Velho, 2020)

Institui, no ambito do Municipio de Porto Velho, politica publica para garantia,
protecdo e ampliacdo dos direitos das pessoas com Transtorno do Espectro
Autista, e da outras providéncias.
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3.139 (Porto Velho, 2024)

Estabelece sangdes administrativas para condutas discriminatorias cometidas por
pessoas fisicas, pessoas juridicas e agentes publicos contra pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA).

17.641 (Recife, 2010)

Institui a Semana Municipal de Incentivo a Inclusdo Social dos autistas.

18.002 (Recife, 2014)

Estabelece diretrizes a serem observadas na formulagdo da politica municipal de
atendimento as pessoas com transtorno invasivo do desenvolvimento - autismo
no municipio do Recife, e da outras providéncias.

18.140 (Recife, 2015)

Dispde sobre a obrigatoriedade da destinacdo preferencial os apartamentos
localizados nos andares térreos dos edificios (conjuntos) construidos pelo poder
publico municipal, nos programas de habitacdo popular, para pessoas idosas, com
deficiéncia fisica, ou pessoa que tiver na familia ente que apresente alguma
necessidade especial, como Sindrome de Down, Autismo ou outras semelhantes,
e da outras providéncias.

18.424 (Recife, 2017)

Dispoe sobre a reserva de vagas para as pessoas com deficiéncias visual, auditiva,
motora, cognitiva e com transtorno do espectro do autismo nas contratagdes para,
prestacdo de servicos com fornecimento de mao de obra no municipio do Recife.

4.709 (Rio de Janeiro, 2007)

Reconhece a pessoa com autismo como portadora de deficiéncia, para fins da
fruicdo dos direitos assegurados pela lei organica do municipio do Rio de Janeiro.

5.389 (Rio de Janeiro, 2012)

Dispoe sobre a divulgagdo da identificag@o do autismo infantil através de material
impresso.

5.573 (Rio de Janeiro, 2013)

Dispde sobre os instrumentos de vigilancia e rastreamento precoce do autismo
nas unidades publicas de satde e educagdo municipais e da outras providéncias.

5.657 (Rio de Janeiro, 2013)

Inclui o dia municipal de conscientizagdo do autismo no calendario oficial da
cidade consolidado pela lei n°® 5.146/2010.

5.749 (Rio de Janeiro, 2014)

Institui no municipio programas e diretrizes que promovam a inclusdo das
pessoas com transtorno do espectro autista.

7.346 (Rio de Janeiro, 2022)

Dispde sobre o carater permanente do laudo que diagnostica o Transtorno do
Espectro Autista - TEA e da Sindrome de Down e da outras providéncias.

7.742 (Rio De Janeiro, 2022)

Criag8o do Selo Escola Amiga do Autismo no dmbito do Municipio e da outras
providéncias.

7.973 (Rio de Janeiro, 2023)

Dispoe sobre a destinagdo de espagos reservados e adaptados para pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em estddios e arenas esportivas com
capacidade igual ou superior a 5 mil pessoas no ambito do Municipio e da outras
providéncias.

8.002 (Rio de Janeiro, 2023)

Cria o Programa Municipal de Descoberta Precoce de Sinais de Autismo.

8.276, Rio de Janeiro, 2024)

Dispoe sobre a obrigatoriedade de acessibilidade das pessoas com deficiéncia,
autismo e mobilidade reduzida em eventos realizados em espagos publicos e
privados no Municipio do Rio de Janeiro.

9.237 (Salvador, 2017)

Obriga os estabelecimentos publicos e privados no Municipio de Salvador a|
inserir nas placas e avisos sinalizadores de atendimento prioritario o simbolo
mundial da conscientizag@o do autismo.

9.469 (Salvador, 2019)

Institui o dia 2 de abril como o Dia Municipal de Conscientizagdo do Autismo e
da outras providéncias.
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9.583 (Salvador, 2021)

Dispde sobre a obrigatoriedade da realiza¢do de exames, avaliacdo, identificagdo
e rastreamento para diagndstico precoce do Autismo na rede publica de Satude e
de Educa¢ao do Municipio, e da outras providéncias.

15.409 (Sdo Paulo, 2011)

Estabelece diretrizes a serem observadas na formulagdo da politica municipal de
atendimento as pessoas com transtorno invasivo do desenvolvimento - autismo.

16.101 (Séo Paulo, 2015)

Altera a lei n® 14.485, de 19 de julho de 2007, para incluir a semana municipal de
conscientizagdo do autismo, a ser comemorada anualmente na primeira semana,
do més de abril, e da outras providéncias.

17.502 (Sdo Paulo, 2020)

Dispde sobre politica publica municipal para garantia, protecao e ampliacdo dos
direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e seus familiares.

17.753 (Sdo Paulo, 2022)

Dispdoe sobre a criagdo de um complexo de referéncia e atendimento
especializado as pessoas com o Transtorno do Espectro autista (TEA) e pessoas
com Sindrome de Down.

63.018 (Séo Paulo, 2023)

Regulamenta a Lei n° 17.502, de 3 de novembro de 2020, que dispde sobre a|
politica publica municipal para garantia, prote¢do e ampliagdo dos direitos das
pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e seus familiares, bem
como institui a Rede de Atencgdo Integral a Pessoa com Transtorno do Espectro
do Autismo ¢ sua Familia - Rede TEA, criando os Nucleos de Articulagido
Territorial da Rede TEA - NAT TEA e o Centro Municipal para Pessoas com
Transtorno do Espectro do Autismo - Centro TEA.

18.078 (Sdo Paulo, 2024)

Obriga a aplicag¢@o do questionario M-CHAT para realizacdo do rastreamento de
sinais precoces do autismo durante atendimentos em unidades de satide publicas
e privadas no Municipio de Sdo Paulo.

9.946 (Vitoria, 2023)

Institui sobre Politica Publica do Municipio de Vitdria, para garantia, prote¢ao e
ampliac¢do dos direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista - TEA e
seus familiares.

Fonte: Elaborado pela autora.
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APENDICE 7 - MARCO LEGISLATIVO DO ESTADO DE TOCANTINS E DO
MUNICIPIO DE PALMAS-TO REFERENTE AO TEA
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3.957 (Tocantins, 2022)

Proibe a cobranga de valores adicionais em sobretaxas para matricula ou
mensalidade de estudantes portadores de Sindrome de Down, Autismo, transtorno
invasivo do desenvolvimento ou outras sindromes e da outras providéncias.

3.962 (Tocantins, 2022)

Dispde sobre as politicas de diagndstico precoce e atendimento multiprofissional
para pessoas com TEA.

4.106 (Tocantins, 2023)

Institui a Politica Estadual de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro autista — PEPTEA, no ambito do Estado do Tocantins

2.224 (Palmas, 2016)

Institui o dia de conscientizagdo sobre o Autismo no Municipio de Palmas, e da
outras providéncias.

2.350 (Palmas, 2017)

Obriga os estabelecimentos publicos e privados no Municipio de Palmas a inserir
nas placas de atendimento prioritario o Simbolo Mundial do Autismo e da outras
providéncias.

2.525 (Palmas, 2020)

Institui a Carteira de Identificacdo do autista (CIA)

2.624 (Palmas, 2021)

Altera o art. 3°, paragrafo unico, da Lei 2.525/2020.

2.633 (Palmas, 2021).

Dispoe sobre o prazo de validade de laudo médico-pericial que atesta o Transtorno
do Espectro autista - TEA, para os fins que especifica.

Nota Técnica N° 01 /
2023 / Semus / Gab /
Dmac (Palmas, 2023)

Nota Técnica sobre o acompanhamento de usudrios com suspeita de Transtorno do
Espectro do Autismo e diagndstico.

Fonte: elaborado pela autora




