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RESUMO

O transtorno do espectro autista (TEA) é uma condi¢do do neurodesenvolvimento
caracterizada por prejuizos na interacdo social e comunicacdo, comportamentos restritos e
repetitivos. Esta frequentemente associado a comorbidades, como deficiéncia intelectual,
epilepsia, transtorno do déficit de atencéo e hiperatividade (TDAH), depressdo, transtornos de
ansiedade, transtornos do sono, e outras. A etiologia do TEA ainda ndo é completamente
compreendida. Evidéncias apontam para influéncias de fatores pré e perinatais, assim como
hereditarios. No Brasil, a auséncia de dados epidemioldgicos dificulta a compreensdo de sua
prevaléncia e do seu impacto econdmico e social sobre o sistema de saude e as familias. O
diagnostico precoce e a rapida implementacdo de intervencdes podem reduzir o impacto dos
sintomas. Antes de 1980, o Estado ndo possuia estratégias para acolhimento de criancas e
adolescentes com sofrimento mental, incluindo o autismo, que foi assumido por associagdes
de familiares. Em 2002, na Reforma Psiquiatrica, foram criados os Centros de Atencéao
Psicossocial (CAPS), sendo os CAPSi referéncia no atendimento psicossocial de criancgas e
adolescentes para 0 TEA. Em 2012, a Lei n. 12.764, instituiu a "Politica Nacional de Protecéo
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista™, e as pessoas com TEA passaram
a ser reconhecidas como "pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais", garantindo-
Ihes acesso a beneficios financeiros, inclusdo escolar e servicos de salde especializados,
muitas vezes em contradicdo aos da rede de saide mental. O Tribunal de Contas do Estado de
Pernambuco (TCE), em levantamentos realizados no Estado, identificou que a politica publica
de salde para o TEA ainda estd em fase inicial e ndo é priorizada pela maioria dos
municipios. Apesar da incorporacdo do autismo no campo das deficiéncias, os Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER) habilitados para esse atendimento sdo escassos no
estado, deixando essa populacdo dependente dos servicos do CAPSI, que séo insuficientes.
Metodologia: Foi utilizada uma abordagem qualitativa, retrospectiva. Foram avaliados: Leis e
decretos, Relatorio do Tribunal de Contas de Pernambuco (TCE), Relatérios do Ministério da
Salde e do SUS, Artigos e revisdes sobre politicas publicas de saude relacionadas ao autismo,
e estudos sobre prevaléncia e o impacto econdmico, social e de saude nas familias e nos
sistemas de salde de outros paises. Foram utilizados dados extraidos da Tabela Unificada de
Procedimentos da Producdo Ambulatorial (Tabwin, DATASUS), e registros de cadastros no
CNES. Resultados: Foram encontrados poucos centros especializados habilitados para o
atendimento do autismo. Desses, a maior parte dos estabelecimentos ainda séo as associacoes

sem fins lucrativos e ONGS que recebem financiamento do SUS. Grande parte encontra-se na



Regido Metropolitana do Recife. A producdo ambulatorial demonstrou nimeros crescentes de
atendimentos apesar dos poucos centros. Os resultados condizem com o relatério do TCE
(2023). Conclusédo: Ha necessidade de investimentos governamentais nas construcdes de
centros especializados de mdaltiplas especialidades para o autismo em todo o estado
pernambucano, visando cobrir os vazios territoriais encontrados. Além disso, investir em
capacitacdo profissional e treinamento de pais e cuidadores, nas escolas e professores para

educacdo inclusiva.

Palavras-chaves: Transtorno do espectro autistico; Autismo; Politicas publicas.



ABSTRACT

Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental condition characterized by
impaired social interaction and communication, restricted and repetitive behaviors. It is often
associated with comorbidities, such as intellectual disability, epilepsy, attention deficit
hyperactivity disorder (ADHD), depression, anxiety disorders, sleep disorders, and others.
The etiology of ASD is not yet fully understood. Evidence points to influences from pre- and
perinatal factors, as well as hereditary ones. In Brazil, the lack of epidemiological data makes
it difficult to understand its prevalence and its economic and social impact on the health
system and families. Early diagnosis and rapid implementation of interventions can reduce the
impact of symptoms. Before 1980, the State did not have strategies for caring for children and
adolescents with mental disorders, including autism, which was taken on by family
associations. In 2002, during the Psychiatric Reform, the Psychosocial Care Centers (CAPS)
were created, with CAPSI serving as a reference in the psychosocial care of children and
adolescents with ASD. In 2012, Law No. 12,764 instituted the "National Policy for the
Protection of the Rights of People with Autism Spectrum Disorder", and people with ASD
began to be recognized as "people with disabilities for all legal purposes”, guaranteeing them
access to financial benefits, school inclusion and specialized health services, often in
contradiction to those of the mental health network. The Court of Auditors of the State of
Pernambuco (TCE), in surveys carried out in the state, identified that the public health policy
for ASD is still in its initial phase and is not prioritized by most municipalities. Despite the
inclusion of autism in the field of disabilities, Specialized Rehabilitation Centers (CER)
qualified to provide this type of care are scarce in the state, leaving this population dependent
on CAPSi services, which are insufficient. Methodology: A qualitative, retrospective
approach was used. The following were evaluated: Laws and decrees, Reports from the Court
of Auditors of Pernambuco (TCE), Reports from the Ministry of Health and SUS, Articles and
reviews on public health policies related to autism, and studies on prevalence and the
economic, social and health impact on families and health systems in other countries. Data
extracted from the Unified Table of Outpatient Procedures (Tabwin, DATASUS) and records
from the CNES were used. Results: Few specialized centers qualified to provide autism care
were found. Of these, most of the establishments are still non-profit associations and NGOs
that receive funding from SUS. Most of them are in the Metropolitan Region of Recife.
Outpatient production showed increasing numbers of services despite the few centers. The

results are consistent with the TCE report (2023). Conclusion: There is a need for government



investment in the construction of specialized centers with multiple specialties for autism
throughout the state of Pernambuco, aiming to fill the territorial gaps found. In addition,

investing in professional training and training of parents and caregivers, in schools and

teachers for inclusive education.

Keywords: Aspectrum disorder; Autism; Public policies.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento
associado a prejuizos de interacdo social e de comunicacdo, padrées comportamentais restritos
e repetitivos, e, em muitos casos, com déficit intelectual. A crianga deve ser precocemente
diagnosticada e o tratamento deve ser iniciado de imediato, para que possa desenvolver suas
potencialidades e adquirir sua autonomia (Buescher et al., 2014, Matin et al., 2022).

O TEA esta associado a comorbidades, como a deficiéncia intelectual, epilepsia,
deficiéncia auditiva e sindrome de Down (Beck, 2017). Além disso, pode ter também duas ou
mais comorbidades psiquiatricas, como: Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH), depressdo, transtornos de ansiedade, transtornos do sono, e Transtorno Obsessivo-
Compulsivo (TOC) (Portolese et al., 2017).

A etiologia do TEA ainda ndo é totalmente conhecida, e a compreensdo das causas
podera ajudar na adocdo de medidas preventivas para minimizar o impacto desse transtorno
(Beck, 2017). Pesquisas recentes indicam aumento na prevaléncia do TEA, com numeros de
casos mais frequentes. O Center for Disease Control and Prevention (CDC) em 2014, nos
Estados Unidos, mostrou uma prevaléncia de 14.7 por 1.000 (1 a cada 68) criancas afetadas,
um aumento de 30% em relacdo ao estudo anterior, publicado em 2012 (CDC apud Portolese
etal., 2017).

Essa tendéncia ascendente, que alguns autores tratam como “numero epidémico de
criangas com autismo”, demanda dos governos a necessidade de maiores financiamentos em
programas ndo apenas de salde publica, como também em educacdo especial (Chasson,
2007). A proporcéao de criangas autistas vem aumentando, segundo o CDC, devido ao maior
conhecimento cientifico do transtorno e a uma melhor formacéo profissional voltada a area,
elevando a quantidade de diagndsticos precoces (CDC, 2023).

No Brasil, a falta de dados epidemioldgicos confiaveis sobre o TEA dificulta a
compreensdo da prevaléncia do transtorno. A prevaléncia estimada é de 2,7 por 10.000
habitantes de 5 a 18 anos, segundo o Censo de 2010, refletindo a escassez de estudos e a
dificuldade de diagnostico, especialmente nos servigos publicos de salde. Estudos locais,
indicam a prevaléncia de 1,31 autistas a cada 10.000 pessoas, em Santa Catarina, e outro,
0,88% em uma amostra de 1.470 criancas do municipio de Atibaia em Séo Paulo (Rossi et al.,
2018).

Ainda ndo ha um levantamento oficial do nimero de casos reconhecidos de TEA no

Brasil, mas uma projecéo a partir do estudo do CDC, dos Estados Unidos, estima que teria em
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torno de 5,95 milhdes de autistas. Segundo dados do Sistema de Informagfes Ambulatoriais
(SIA), em 2021, o Brasil realizou 9,6 milhdes de atendimentos ambulatoriais a pessoas com
autismo, sendo 4,1 milhGes de criancas com até 9 anos de idade (Previva, [s. d.]).

Estimar o niamero de individuos com TEA é fundamental, pois o0 impacto econémico e
social para os sistemas de saude e para as familias é significativo. A falta de registros dos
diagndsticos dificulta a elaboracéo de politicas publicas adequadas para esta populacdo (Beck,
2017).

Buescher et al. (2014) realizaram uma revisao de literatura dos Estados Unidos e do
Reino Unido sobre custos econdmicos sociais de individuos com TEA e suas familias, e
concluiram que apoiar um individuo com TEA e deficiéncia intelectual ao longo da vida foi
de US$ 2,4 milhdes nos Estados Unidos e £ 1,5 milhdo (US$ 2,2 milhdes) no Reino Unido.
Enquanto o custo de apoiar um individuo com TEA sem deficiéncia intelectual foi de US$ 1,4
milhdo nos Estados Unidos e £ 0,92 milhdo (US$ 1,4 milhdo) no Reino Unido. Os custos
apurados foram com os tratamentos, educacéo especial e a perda de produtividade das pessoas
com TEA e dos cuidadores (Buescher et al., 2014).

No Brasil, ndo ha trabalhos publicados sobre os custos econémicos do autismo. Sabe-
se de qudo elevado é, com um orcamento de terapia multidisciplinar como a Applied Behavior
Analysis (ABA), que é uma metodologia terapéutica comportamental intensa e com carga
horaria de até 40h, e pode ultrapassar R$ 30.000,00 mensais (Sinzinger, 2021).

O diagnostico precoce € essencial, pois ajuda na orientacdo de pais através da
psicoeducacdo, no desenvolvimento de estratégias de manejo e na estimulacdo da crianca, o
que melhora o progndstico e a qualidade de vida (Girianelli et al., 2023). Ressaltando que o
tratamento precoce e adequado pode minimizar comportamentos inadequados, potencializar
as suas qualidades inerentes e promover a inclusdo educacional e no mercado de trabalho,
contribuindo para uma vida autbnoma e digna (TCE, 2023).

No Brasil, os autistas tiveram assegurados direitos a salde, educacdo e acesso ao
mercado de trabalho em 2012 com a publicacdo da “Politica Nacional de Prote¢do dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” (Lei n. 12.764/2012), mas estes ndo
estdo ainda sendo respeitados por ndo haver investimentos suficientes do setor publico que
assegurem os tratamentos, deixando inimeras pessoas com autismo desassistidas (Leopoldino,
2017). Em Pernambuco, os direitos das pessoas com TEA foram reafirmados e ampliados com
a publicacdo da Lei Estadual n. 15.487/2015 (Pernambuco, 2015).

Esta lei, além dos direitos ja publicados na Lei Federal de 2012, garantia: inicio de

tratamento imediato apds diagnostico; tratamento individualizado e por nivel de gravidade;
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atendimento em unidade especializada, diferente das destinadas a tratamento de salde mental
e recuperacdo de dependentes quimicos; vagas em escolas regulares publicas e privadas,
dentre outros (Pernambuco, 2015). Apos a sua promulgacdo, varias emendas foram realizadas
com a publicacdo de outras leis trazendo outros beneficios como: validade por tempo
indeterminado de laudos e pericias que atestem o TEA (Lei n. 17.891/2022); acesso a praticas
terapéuticas integrativas e complementares, como arteterapia, equoterapia e musicoterapia
(Lei n. 16.748/2019); o livre ingresso e a permanéncia em qualquer local, publico ou privado,
portando alimentos para consumo proprio, assim como utensilios e objetos de uso pessoal (Lei
n. 18.448/2023), entre outros (Pernambuco, 2015; 2019; 2022; 2023).

No Sistema Unico de Salde (SUS), a atencdo inicial as criancas com TEA deve ser
realizada por equipes da Atencdo Baésica, que ao identificarem sinais iniciais devem
encaminha-los para profissionais especializados para realizar o diagndstico diferencial.
(Ministério da Saude, 2014). Quando o diagnoéstico é estabelecido, a crianca efetivamente
deve passar, de forma organizada e com um cronograma pré-estabelecido, a fase do
tratamento por equipe multidisciplinar, que é de suma importancia para 0 Sseu
desenvolvimento cognitivo e comportamental.

O Tribunal de Contas do Estado de Pernambuco (TCE) fez um levantamento em 2023,
sobre a situacdo do atendimento as pessoas com TEA constatando a precariedade da politica
publica direcionada as pessoas com autismo nos municipios pernambucanos (TCE, 2023).
Mesmo passado mais de uma década da publicacdo da lei que assegura direitos as pessoas
com TEA, a situacdo do acesso aos tratamentos é precéria, sendo necessario a realizacdo de
investimentos em estruturas com profissionais capacitados.

O que objetivou esta dissertacdo foi descrever o Transtorno do Espectro Autista, mostrar o

cendrio atual do atendimento a esses individuos no Estado de Pernambuco e a necessidade de

investimentos em politicas publicas para esta populacéo.
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2 JUSTIFICATIVA

O crescimento significativo de 110% na demanda por atendimento a pessoas com
TEA, conforme identificado nos registros de criancas diagnosticadas entre 2017 e 2018 dos
Centros de Atencédo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI), indica uma necessidade urgente de
aprimoramento das politicas publicas. A escassez de servigos adequados e a falta de estrutura
minima nos municipios pernambucanos evidenciam a necessidade critica de uma abordagem
mais eficaz e estruturada para lidar com o TEA, conforme relatorio do Tribunal de Contas do
Estado (TCE), em 2023 (TCE, 2023).

A motivagdo para este tema, surgiu com a observacéo das dificuldades relatadas por
maées nos grupos de Whatsapp, dos quais faco parte, que foram formados a partir de encontros
de familiares de autistas em clinicas de tratamento multidisciplinar. As queixas frequentes
eram referentes ao diagndstico, ao acesso ao neuropediatra, as terapias prescritas e a qualidade
dos atendimentos. Alguns, na tentativa de obter clinicas de melhor suporte na rede do sistema
de saude suplementar, recorriam a troca de planos de satde ou buscavam a judicializacéo, na
esperanca de obter o tratamento mais adequado.

Outras maes, que ndo tém condi¢cdes orcamentérias de arcar com contratacfes de
planos, relatam nos grupos as dificuldades encontradas na rede SUS para marcar consultas de
neuropediatria que pode ocorrer na faixa de 1 a 2 anos, para a seguir, iniciar as terapias
necessarias.

Devido a complexidade do autismo, seus custos elevados de tratamento com saude e
educacao especial a longo prazo, o crescente nimero de casos diagnosticados observados e
relatados na literatura, demonstra a necessidade de mais estudos sobre o tema, mais

divulgacdo na sociedade, sensibilizacdo e investimentos em todas as esferas governamentais.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever as caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista e avaliar a situacdo das
politicas publicas no periodo de 2014 a 2023 voltadas para o atendimento e assisténcia a

individuos com transtorno do espectro autista em Pernambuco.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Relatar as principais caracteristicas, sintomas e estimativas de prevaléncia do
Transtorno do Espectro Autista;

e Apresentar atual estrutura organizacional das unidades de salde publica para
assisténcia as pessoas com Transtorno do Espectro Autista;

e Demonstrar e analisar os valores investidos pelo Ministério da Satde nas unidades que
compde a rede de atencdo as pessoas com Transtorno do Espectro Autista em
Pernambuco;

e Propor uma estrutura necesséria para unidade de salde especializada na atencdo e

tratamento as pessoas com Transtorno do Espectro Autista.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Neste estudo foi utilizada uma abordagem qualitativa, retrospectiva.

4.2 FONTES DE DADOS

e Documentos governamentais:

O

Planos e diretrizes nacionais e estaduais sobre salde e educacdo voltadas ao
tratamento do Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Leis e decretos: Como a Lei n. 12.764/2012 (Politica Nacional de Protecéo
dos Direitos da Pessoa com TEA) e a Lei Estadual n. 15.487/2015, além de
portarias e regulamentacdes relacionadas ao atendimento no Sistema Unico de
Salde (SUS) e na Rede de Atencédo Psicossocial (RAPS).

Relatorio do Tribunal de Contas de Pernambuco (TCE): Relatdrio que trata
da implementacdo de politicas publicas para o TEA e dados sobre a cobertura
de servicos, recursos financeiros e impacto das politicas publicas.

Relatérios do Ministério da Saude e do SUS: Diretrizes sobre o atendimento
as pessoas com TEA, como as "Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista (TEA)" (Ministério da Saude, 2014) e a
"Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com TEA e suas Familias"
(Ministério da Saude, 2015).

e Publicacbes académicas:

O

Artigos e revisdes literarias sobre politicas publicas de saude relacionadas ao
autismo, especialmente no contexto do Brasil e de Pernambuco.
Artigos e estudos sobre prevaléncia e o impacto econdmico, social e de salde

do TEA nas familias e nos sistemas de salde de outros paises.

4.3 COLETA DE DADOS

e |dentificacdo dos documentos: A primeira etapa foi a identificacdo e selecdo de

documentos relevantes para o tema, em bancos de dados oficiais (como o Portal da

Legislacdo), e na Biblioteca Virtual em Saude que inclui bases como SciELO e Lilacs;
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e PubMed. Foram utilizados os descritores: “Transtorno do espectro autistico”,
“autismo”, “SUS”, “prevaléncia” e “politicas publicas”, de forma individual ou
combinando-os entre si.

Dados do CNES e DATASUS: Os dados sobre os estabelecimentos distribuidos no
estado de Pernambuco foram extraidos do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de
Saude (CNES), que reune informaces de todos os estabelecimentos de saude, sejam
eles prestadores do SUS ou ndo. Neste cadastro pode-se encontrar informagdes como:
localizacdo, numeros de funcionarios por categoria profissional, além dos servigos
ofertados. Os nameros referentes aos atendimentos prestados no periodo entre 2014 e
2023 ao Cddgo Internacional de Doengas (CID) F84, foram extraidos da Tabela
Unificada de Procedimentos da Produ¢do Ambulatorial utilizando o programa TabWin
(DATASUS). O CID F84 corresponde aos transtornos globais do desenvolvimento
(TGD), e dentro desta classificagdo encontram-se subtipos como 0 autismo,
classificado com o codigo F84.0. Porém no SUS, o registro da producdo ambulatorial
para 0 autismo e outros subtipos de TGD, sdo registrados no CID F84. Os
atendimentos realizados em centros especializados de reabilitacdo, foram referentes a:
consulta de profissionais de nivel superior na atencao especializada, consulta médica
em atencdo especializada, acompanhamento de paciente em comunicacdo alternativa,
acompanhamento neuropsicoldgico, acompanhamento psicopedagdgico,
acompanhamento em reabilitacdo nas mdaltiplas deficiéncias, acompanhamento de
reabilitagdo do desenvolvimento neuropsicomotor, atendimento em oficina terapéutica
em grupo para pessoas com deficiéncia, terapia fonoaudiolégica individual e
atendimento fisioterapéutico em paciente com comprometimento cognitivo.

Os dados foram lancados em planilhas do Excel para tabulacao, analise e confec¢édo de

tabelas e graficos.
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5 REVISAO BIBLIOGRAFICA

5.1 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

A primeira definicdo de autismo como um quadro clinico surgiu em 1943 nos Estados
Unidos, pelo médico austriaco Leo Kanner, ao observar cuidadosamente um grupo de criangas
com idades entre 2 ¢ 8 anos, com transtorno que ele denominou de ‘disturbio autistico do
contato afetivo’. A descricdo dessas anormalidades permitiu a diferenciacdo do quadro de
autismo de outros como esquizofrenia e psicoses infantis. Nos casos descritos por Kanner,
foram evidenciadas as seguintes caracteristicas: inabilidade em desenvolver relacionamentos
com pessoas, atraso na aquisi¢do da linguagem, uso ndo comunicativo da linguagem apdés o
seu desenvolvimento, tendéncia a repeticdo da fala do outro (ecolalia), uso reverso de
pronomes, brincadeiras repetitivas e estereotipadas, rotinas rigidas e padrdo restrito de
interesses peculiares, falta de imaginacdo, boa memdria mecénica e aparéncia fisica normal
(Ministério da Saude, 2014).

No ano seguinte (1944), Hans Asperger descreveu um quadro clinico que se
assemelhava as caracteristicas descritas por Kanner, que se diferenciava apenas pela
intensidade e frequéncia dos sintomas nas mesmas A&reas sociocomunicativa e
comportamental, hoje conhecido como sindrome de Asperger (Ministério da Saude, 2014;
Schmidt, 2017).

Em 1971, Kanner ao reavaliar seus casos iniciais, quando os pacientes ja eram adultos,
confirmou que o quadro clinico estava presente desde a primeira infancia, e ressaltou o quanto
a inclusdo, as técnicas de manejo e educacdo, e a consideracdo das habilidades dos individuos
portadores da sindrome podem contribuir para o seu desenvolvimento mais pleno (Ministério
da Saude, 2014).

Somente no final dos anos 80, o autismo foi descrito pela primeira vez no Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM 111) da Associacdo Americana de
Psiquiatria, com a denominagdo “Transtorno Autista”, incluido nos transtornos invasivos do
desenvolvimento (TID). Anteriormente ao DSM 111, o autismo era considerado uma psicose
infantil, e na década de 50 era tratado como “reagao esquizofrénica do tipo infantil”. A décima
versdo da CID, publicada em 1989, pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), adotou a
terminologia autismo infantil e autismo atipico nos Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD), sob o cddigo F84 (Fernandes et al., 2020).

Na década de 1990, o DSM IV inseriu o termo Transtornos Globais do
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Desenvolvimento (TGD), mostrando relagGes de desenvolvimento e déficit cognitivo, onde o
autismo estava incluido junto a outras subcategorias como Transtorno de Asperger,
Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da Infancia e Transtorno Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo. Para os médicos, a escolha do diagndstico entre
as subcategorias do TGD era dificil devido & sobreposicdo de suas caracteristicas (Lord;
Bishop, 2015).

Em 2014, com a publicacdo do DSM-5, o autismo passa a ser considerado um
transtorno do neurodesenvolvimento, resultando na adocdo da terminologia Transtornos do
Espectro Autista (TEA). Essa categoria absorve em um Unico diagndstico os transtornos
especificados nos transtornos invasivos de desenvolvimento (TID) , fazendo apenas distingéo
guanto ao nivel de gravidade em relacdo a interacdo e comunicacao. O diagndstico é clinico,
realizado por meio de indicadores e por observacGes comportamentais, e relatos quanto ao
historico do desenvolvimento, seguindo critérios universais e descritivos com base em teorias

do desenvolvimento e das neurociéncias (Fernandes et al., 2020).

5.1.1 Conceito, Classificacdo e Critérios para Diagnostico

O transtorno do espectro autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento
associado a prejuizos de interacao social e de comunicacgdo, padrbes comportamentais restritos
e repetitivos, e, em muitos casos, com déficit intelectual (Buescher et al., 2014, Matin et al.,
2022). Pode apresentar deficiéncia mental leve a moderada, com deficiéncia linguistica
associada (Schmidth, 2017). A crianca deve ser precocemente diagnosticada e o tratamento
deve ser iniciado de imediato, para que possa desenvolver suas potencialidades e adquirir sua
autonomia (Buescher et al., 2014, Matin et al., 2022).

A heterogeneidade das caracteristicas descritas do TEA véao desde formas leves, e
quase imperceptiveis para quem ndo conhece a sindrome, até quadros graves acompanhados
por dificuldades importantes. Nos manuais médicos as caracteristicas descritas séo:
dificuldades de interacdo social, em grande parte ocasionada pelas dificuldades de
comunicagdo, contato visual dificil ou ausente (falta de direcionamento do olhar para o rosto
em uma interacdo social), dificuldade de relacionamentos entre pares da mesma faixa etaria,
padrdes restritos e repetitivos de comportamentos e interesses, fala e movimentos motores ou
uso de objetos de forma estereotipada ou repetitiva, ecolalia (repetir as palavras ou frases apds
serem ouvidas), e, comportamento de alinhar brinquedos ou girar objetos (Schmidt, 2017).

Também podem apresentar rotinas de forma variada ao longo do espectro, com
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padrGes mais rigidos e inflexiveis ou adaptativos (Schmidt, 2017). Com relacéo a alteracGes
sensoriais, podem apresentar hiper ou hipo reatividade a estimulos ambientais em quaisquer
modalidades dos sentidos: tatil, visual, olfativa e auditiva (Baranek et al., 2014).

O principal objetivo do DSM-5 foi fornecer os critérios que refletissem com maior
precisdo 0s comportamentos que estavam sendo usados para diagnosticar o TEA ao longo da
vida e com todos os tipos de funcionamento cognitivo e de linguagem. Esses critérios incluem
os especificadores de gravidade, que sdo indicados pelo meédico conforme o grau de
dependéncia e/ou necessidade de suporte, podendo ser considerado: autismo leve (nivel 1),
moderado (nivel 2) ou severo (nivel 3) (Fernandes et al., 2020).

No nivel 1, na auséncia de apoio, ha prejuizo social, dificuldades para iniciar
interacdes, e interesse reduzido por estas, além da dificuldade de organizacdo, planejamento e
certa inflexibilidade de comportamentos. No nivel 2, o individuo exige apoio substancial
havendo prejuizos sociais aparentes, limitacdes para iniciar e manter interagdes,
inflexibilidade de comportamento e dificuldade para lidar com mudangas. No nivel 3 o
individuo precisa de muito apoio substancial, ha déficits graves nas habilidades de
comunicacdo social, inflexibilidade de comportamento e extrema dificuldade com mudancas
(Fernandes et al., 2020).

As alteragdes nos manuais médicos mudaram a perspectiva psicanalitica da doenca
mental, cuja origem seria provocada por eventos traumaticos e fundamentada nos conceitos de
personalidade, estrutura e psicodinamica, pelo atual modelo biomédico com diagnostico
categorico (agrupamento de sintomas) e abordagem multiaxial, que considera também a
dimensdo orgéanica e a influéncia dos fatores externos sobre o comportamento (Fernandes et
al., 2020; Dunker, 2014).

O DSM-5 tentou representar os avangos recentes em multiplas areas de pesquisa do
TEA, desde pesquisas clinicas sobre os sintomas, diagndstico diferencial em diferentes
periodos do desenvolvimento, e as associagfes entre anormalidades genéticas ou
neurobiologicas. Alguns estudos, mostram que as mudancgas dos critérios do DSM-5 pode
gerar alteracOes na sensibilidade diagndstica, especialmente para diagnosticos que ndo tinham
classificacdo de autismo no DSM IV, mas que apresentavam prejuizos na comunicacao e
interacdo social, como a sindrome de Asperger e 0s transtornos invasivos do desenvolvimento

sem outra especificacdo (Fernandes et al., 2020).
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5.1.2 Prevaléncia e etiologia do Transtorno do Espectro Autista

Nos primeiros estudos sobre o autismo, a contagem se restringia apenas as crian¢as
diagnosticadas com a forma grave da condicdo. Na década de 1970, a prevaléncia era
estimada entre 0,4 e 2 casos por 1.000 individuos. Com o tempo, essa taxa aumentou
significativamente, chegando a uma estimativa de 1,68% com a publicacdo do Centro de
Controle e Prevencdo de Doencas (CDC) em 2020 (Fombonne, 2019). Esse aumento é
atribuido a ampliacdo dos critérios diagnosticos para individuos sem deficiéncia intelectual e
com deficiéncias mais leves, bem como, ao maior reconhecimento e conscientizacdo das
caracteristicas do autismo (Lord et al., 2020).

Em 2010, o Global Burden of Disease (GBD) estimou que 52 milhdes de pessoas tém
autismo em todo 0 mundo, o que equivale a uma prevaléncia de 1 em 132 individuos. O GBD
€ 0 maior e mais abrangente estudo sobre doencas, que utiliza avaliacBes sisteméticas de
dados disponiveis sobre incidéncia, prevaléncia, duracéo e gravidade de uma ampla gama de
condicdes, para modelar associacdes e examinar tendéncias. Foram encontradas entre regides
poucas diferencas étnicas, culturais e socioecondmicas na prevaléncia do autismo. Porém os
dados epidemiol6gicos disponiveis de paises de baixa renda apresentam taxas mais baixas
devido as dificuldades na coleta de dados, o que limita as estatisticas disponiveis (Lord et al.,
2020; Hyman et al., 2020).

Os dados epidemioldgicos ajudam a prever a necessidade de servicos e a identificar
potenciais fatores de risco (Hyman et al., 2020). Estudos realizados em diferentes paises
mostram variagOes significativas na prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Nos EUA, a estimativa foi de 200 casos por 10.000 individuos, cerca de uma em cada 50
pessoas. no Reino Unido foi de 157/10.000, cerca de uma em cada 64 pessoas e na Asia de
264/10.000, cerca de uma para cada 38 pessoas (Tsai, 2014).

Outras pesquisas indicam prevaléncias mais baixas na Suécia e na Franca, com
4,9/10.000 casos; taxas mais elevadas foram encontradas na Islandia, com 120/10.000, e na
Finlandia, com 12,2/10.000. Na Alemanha, a prevaléncia variou de 3,95/10.000 em 2000 para
5,13/10.000 em 2005 (Beck, 2017). Na Coreia do Sul, a prevaléncia total foi de 5,04/100.000
em 2008 e subiu para 10,97/100.000 em 2015 e os custos totais do TEA foram estimados em
U$ 9.645.502,00 no ano de 2015 (Hong et al., 2020).

No Brasil, at¢ 0 momento, ndo ha estimativas de prevaléncia confiaveis. No ano de
2019, a Lei n. 13.861/ 2019, determinou a inclusédo de perguntas relacionadas ao autismo no

Censo realizado pelo Instituto Brasileiro de Pesquisas e Estatisticas (IBGE). Poréem as
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perguntas sobre o autismo ndo foram realizadas em 100% dos lares entrevistados e somente
11% das entrevistas constavam essas perguntas comprometendo o resultado desta pesquisa
(Freire, 2023).

Em 2020, foi promulgada a Lei n. 13.977, conhecida como "Lei Romeo Mion", que
instituiu a Carteira de ldentificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea). O
objetivo dessa carteira, além de assegurar aten¢do integral, atendimento prioritario e acesso
preferencial aos servicos publicos e privados, especialmente nas areas de saude, educacgédo e
assisténcia social, permitird o0 acompanhamento e a contagem das pessoas com Transtorno do
Espectro Autista em todo o territério nacional. A Ciptea possui validade de cinco anos, sendo
necessario manter os dados cadastrais atualizados (Senado Federal, 2020).

Quadro 1 — Prevaléncia de TEA nos Paises

Pais / Regiéo Casos para grupo de 10.000 Pessoas Proporgéo (%)
EUA 200 2,00
Reino Unido 157 1,54
Asia 264 2,63
Franca 49 0,05
Islandia 120 1,20
Finlandia 1,2 0,01
Alemanha 513 0,05
Coreia do Sul 10,97 0,11

Fonte: Elaborado pela autora, apresenta a prevaléncia do TEA, segundo Tsai, 2014; Beck, 2017; Hong et al.,
2020.

Observa-se no quadro 1 que entre 0s paises e continentes analisados ha grande
variacdo sobre a prevaléncia do TEA, podendo ter sido impactada pelas fontes utilizadas nos
estudos, sistema de salde adotados nas diversas regides e estagio de qualificacdo dos
profissionais para deteccao e registro dos casos.

A estimativa de género no TEA ocorre na proporcao de 4:1, atingindo mais homens
que mulheres (Lord et al., 2020). Russel et al. (2022) sugere que mulheres com autismo séo
menos frequentemente identificadas e diagnosticadas. Alguns pesquisadores propdem que as
caracteristicas comportamentais do autismo nas mulheres sdo diferentes da dos homens, em
parte, devido aos critérios diagndsticos que foram baseados em observagdes de
comportamentos masculinos.

Em uma revisdo das diferencas de sexo e género, Lai; Szatmari (2020) observaram que



27

mulheres diagnosticadas apresentavam menos comportamentos e interesses restritos ou
repetitivos e tinham melhor desenvolvimento cognitivo. Os sintomas autistas eram menos
intensos, houve uma maior reducdo dos sintomas ao longo do tempo em compara¢ao com 0s
homens (Russel et al., 2022).

As mulheres autistas podem apresentar interesses estreitos tipicos do género feminino,
maior atencdo social, habilidades linguisticas e motivacao para amizade, que dificilmente sdo
capturados por medidas padrdo. A camuflagem dos seus sintomas dificulta e retarda o
diagnostico nas mulheres levando a vieses de género (Lai; Szatmari, 2020).

A cetiologia do TEA é complexa e ainda ndo completamente compreendida, mas
envolve uma combinacdo de fatores genéticos, neurolégicos e ambientais. Varios estudos
relatam que a etiologia do autismo é multifatorial e é altamente hereditario. Dentre as causas,
9 a 36% estdo ligadas a fatores ambientais, dos quais ha evidéncias de associagdo com
condicBGes pré-natais e perinatais, como: exposi¢do uterina a medicamentos (valproato e
talidomida); curto intervalo entre gestagdes, gestacdo multipla, obesidade materna,
sangramento gestacional, diabetes gestacional, idade dos pais avancada; infec¢bes durante o
periodo gestacional (rubéola, citomegalovirus), nascimento prematuro, baixo peso ao nascer,
crescimento fetal restrito, hipdxia intraparto e encefalopatia neonatal (Havdahl et al., 2021;
Hyman et al., 2020).

No ambito neuroldgico, foram observadas anomalias no desenvolvimento e na
estrutura cerebral em pessoas com TEA. Estudos de imagem cerebral e autdpsias tém
mostrado diferencas em regides especificas do cérebro, como o cértex cerebral e o cerebelo,
que podem estar associadas aos sintomas do transtorno (Lord et al., 2020).

As pesquisas genéticas demonstram que a grande variabilidade comportamental e
cognitiva encontrada nas pessoas com autismo, possivelmente ocorre por diferentes causas,
mostrando a importancia do estudo de seus endofenédtipos. O autismo é um transtorno
resultante de variacdes genéticas simultaneas em multiplos genes, associado a uma interagdo

genética, epigenética e fatores ambientais (Schmidt, 2017).

5.1.3 Sintomas e diagnoéstico do Transtorno do Espectro Autista

Os sintomas do TEA manifestam-se por meio de caracteristicas comportamentais com
diferentes niveis de severidade (Portolese et al., 2017; Hyman et al., 2020). Essas
caracteristicas comportamentais variam conforme a idade, o nivel de linguagem e as

habilidades cognitivas do individuo (Hyman et al., 2020).
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As manifestacbes incluem deficiéncias na comunicagdo e interacdo social, déficits
sensoriais, comportamentos repetitivos e niveis variados de deficiéncia intelectual. Associados
aos sintomas principais podem apresentar distirbios psiquiatricos ou neuroldgicos
concomitantes como: transtorno de déficit de atencao/hiperatividade (TDAH), ansiedade,
depressdo e epilepsia, além de distdrbios do sono e da alimentacdo, disturbios do trato
gastrointestinal e obesidade (Lord et al., 2020).

Portolese et al. (2017), encontrou que cerca de 70% dos individuos autistas
apresentam pelo menos uma comorbidade e 48%, duas ou mais. Epilepsia pode ocorrer em 7 a
46% dos casos de TEA, transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH), encontrado
em cerca de 30% dos casos; depressdao em 2% a 30% nos casos de TEA leve; transtornos de
ansiedade 2% a 45%; transtornos do sono em 40-86% dos casos e transtorno obsessivo

compulsivo (TOC) em 37% das criancas com autismo (Portolese et al., 2017).

Grafico 1 - Comorbidades no Autismo

Comorbidades no Autismo
Epilepsia
@ TDAH
@ Depressao
Trans. de ansiedade

@ Transtomnos do sono
86% (36.3%)

30% (12.7%)

Fonte: Portolese et al., 2017.

O diagnoéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) envolve uma avaliacdo
abrangente com base em critérios clinicos, observa¢Ges comportamentais e, em alguns casos,
exames complementares. Geralmente é realizado com base nos critérios estabelecidos no
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) ou na Classificagcdo
Internacional de Doencas (CID-11). Uma parte essencial do diagndstico é a realizacdo de uma
entrevista detalhada com pais e cuidadores, que fornece informacdes sobre o desenvolvimento
da crianca desde 0 nascimento até 0 momento atual.

Os médicos devem coletar o maximo de informagBGes sobre comportamentos
relevantes para um diagnostico de TEA e quais especificadores, modificadores e/ou
diagnosticos comorbidos séo apropriados. Os instrumentos utilizados séo escalas de avaliacéo

comportamental que seguem os critérios dos manuais DSM e CID, como o Modified
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Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), além da avaliacdo neuropsicoldgica onde é
possivel mensurar objetivamente os aspectos de gravidade e o funcionamento cognitivo (Lord
et al., 2022; Fernandes, 2020). O M-Chat é um questionario com 23 perguntas para pais de
criancas de 18 a 24 meses, com respostas “sim” ou “ndao”, que indicam a presenca de
comportamentos conhecidos como sinais precoces de TEA e pode ser aplicado por qualquer
profissional de saude (Ministério da Saude, 2014).

Apds a definicdo do diagndstico, é elaborado um roteiro para as intervencfes
individualizadas de acordo com as prioridades do individuo e sua familia (Lord; Bishop,
2015).

A precocidade do diagnostico é crucial para o prognostico, pois a implementacdo
rapida de intervencdes pode reduzir significativamente o impacto dos sintomas. Os sintomas
do TEA podem variar ao longo do desenvolvimento, e as diferencas dentro do espectro podem
ser influenciadas por estimulos e manejos especificos (Tomazelli et al., 2023).

Nos primeiros anos do desenvolvimento do bebé, suas experiéncias de vida
contribuem para o funcionamento das conexdes neuronais e para a sua formacéo psicossocial.
Nesse periodo hd uma maior plasticidade das estruturas anatomo-fisiologicas do cérebro

sendo este periodo privilegiado para as intervencdes (Ministério da Saude, 2014).

5.2 CUSTOS ECONOMICOS ASSOCIADOS AO TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA

Individuos com TEA frequentemente necessitam de intervencdes comportamentais e
servicos de saude especializados para aprimorar a interagdo social, as habilidades de
comunicacdo e o funcionamento diario (Matin et al., 2022).

Os prejuizos funcionais do TEA impactam ndo apenas o individuo, mas também sua
familia e a sociedade em geral. O aumento crescente no nimero de diagndsticos deste
transtorno tem suscitado discussdes sobre as responsabilidades familiares e sociais,
evidenciando a necessidade de estimativas precisas sobre o impacto econémico, que ainda nao
estdo estabelecidas (Buescher et al., 2014).

O atraso no diagndstico formal pode retardar o acesso a intervengoes especializadas e
servigos de apoio, o que potencialmente aumenta as comorbidades e, consequentemente, eleva
0s custos com saude (Matin et al., 2022; Horlin et al., 2014). A quantificagdo dos custos
associados ao TEA pode fornecer uma visdo mais abrangente do impacto financeiro para as

familias e os sistemas de saude, aléem de ajudar a identificar os fatores que influenciam esses
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custos e as possiveis intervencgdes politicas (Matin et al., 2022).

Estudos indicam que individuos autistas apresentam taxas mais elevadas de utilizacéo
de servicos de saude em comparacdo com a populacéo geral, incluindo cuidados hospitalares
(3% vs 1%) e ambulatoriais (5% vs 2%). Além disso, esses individuos tendem a utilizar mais
medicamentos psicotrépicos, 0 que eleva os gastos das familias e dos sistemas de saude
(Matin, 2022). Criangas com TEA que apresentam enfrentam condi¢Bes comorbidas, as
despesas sdo significativamente maiores em comparacdo com aquelas que ndo tém
comorbidades (Peacock, 2012).

Estudos realizados no Reino Unido por Knapp et al. indicam que os custos ao longo da
vida sdo substancialmente mais altos para individuos com autismo e deficiéncia intelectual do
que para aqueles com apenas autismo (£1,23 milhdes vs £0,80 milhdes) (Knapp et al., 2009).
Enquanto, Barret et al. estimou em 2014, os custos de £2,7 mil milhdes por ano, com 0 apoio
a uma crianga com TEA, dos quais 95% foram contabilizados por servigos financiados pelo
estado, e 5% recaindo sobre as familias (Barret et al., 2015).

Na Australia, Horlin et al. estimou o custo familiar médio do TEA em AUD $34.900
por ano, com quase 90% da soma (AUD $29.200) relacionado a perda de renda do emprego.
Observaram ainda, que cada sintoma adicional pode aumentar cerca de US$1.400 ao custo
anual de um individuo com TEA (Horlin et al., 2014).

Nos Estados Unidos, o TEA afeta mais de 5 milhdes de americanos, e em 2015 os
custos diretos e indiretos de cuidar de criangcas e adultos com TEA foram estimados em
US$268 bilhdes, mais do que a soma dos custos do acidente vascular cerebral e da
hipertensdo. O custo vitalicio de educacdo, salde e outras necessidades de servicos para um
individuo com TEA varia de US$1,4 a US$2,4 milhGes de ddlares, dependendo de ter ou ndo
deficiéncia intelectual concomitante (Hyman et al., 2020).

Atualmente, a maioria dos dados sobre o impacto do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) provém de paises desenvolvidos, sendo muito limitados nos paises em
desenvolvimento. Na China, os dados disponiveis revelam que, em Pequim, o custo anual para
as familias com criancas autistas é de 19.582,4 RMB (aproximadamente US$ 3.704). Em
Changsha, a perda média anual de rendimento associada a ter um filho com TEA é de 44.077
RMB (cerca de US$ 7.226). Ja na provincia de Guizhou, o custo anual para pacientes com
autismo é de 86.700 + 5.688 RMB (aproximadamente US$ 13.596 + 892), e a estimativa da
carga anual total de TEA foi de 5,548 bilhdes de RMB (US$ 870 milhdes) (Liu et al., 2022).

No Brasil, ainda sdo raros os trabalhos sobre a carga econémica do TEA. Em 2010,

Camargos Junior publicou em sua dissertagdo de mestrado, trabalho inédito referente ao custo
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familiar com autismo infantil no estado de Minas Gerais. A pesquisa estimou um gasto médio
anual per capita de R$9.707,00, calculado com base nos dados populacionais de 2007
fornecidos pelo IBGE (Camargos Junior, 2010).

No Quadro 2, um orcamento de tratamento de terapia multidisciplinar de apenas 3
especialidades pelo método ABA, no Brasil, pode atingir o valor de quase R$ 30.000,00

mensais.

Quadro 2 — Orcamento mensal de terapias

Total
Especialidade ABA Horas RS Hora Semanal Total Mensal

RS RS RS

Fonoaudiologia 10 180,00 1.800,00 7.200,00
RS RS RS

Terapia Ocupacional /15 10 200,00 2.000,00 8.000,00
RS RS RS

Psicoterapia 20 180,00 3.600,00 14.400,00
RS RS RS

40 560,00 7.400,00 29.600,00

Fonte: Sinzinger, 2021.

5.3 POLITICAS PUBLICAS PARA ASSISTENCIA AS PESSOAS AUTISTAS NO
BRASIL

A definicdo de politica publica é um conjunto de acdes e decisdes tomadas por
governos com o objetivo de resolver problemas ou promover o bem-estar da sociedade. Essas
politicas sdo desenvolvidas para atender as necessidades da populacdo em &reas como saude,
educacdo, seguranca, meio ambiente, entre outras, e podem incluir leis, regulamentos,
programas, projetos e servicos oferecidos pelo governo (Costa; Fernandes, 2018).

A Constituicao Federal de 1988 determina, em seu artigo 196, que a saude € um direito
de todos e um dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acles e
aos servigos para a sua promocao, protecédo e recuperacdo (Senado Federal, 1988).

Antes dos anos 80, ndo havia qualquer tipo de assisténcia para os individuos autistas
pelo governo. Entdo, por iniciativa prdpria de pais e amigos, com a necessidade de promover

a divulgacdo de conhecimentos e obter ajuda mutua sobre as caracteristicas comportamentais
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de seus parentes, decidiram criar as associa¢des para o apoio desse publico, conforme moldes
ja existentes na Europa e nos Estados Unidos. Entdo, em 1983, surge a Associacdo dos
Amigos dos Autistas de Sdo Paulo (AMA-SP), sendo a pioneira no pais (Nicoletti; Honda,
2021; Oliveira et al., 2017). O Estado ndo dispunha de estratégias para o acolhimento de
criancas e adolescentes com sofrimento mental, onde o autismo estava incluido, entdo a
AMA-SP  desenvolveu suas préprias frentes assistenciais buscando conhecimentos, por
intercdmbios com instituicdes estrangeiras (Oliveira et al., 2017).

No final da década de 80, o movimento da Reforma Psiquiatrica Brasileira, que havia
iniciado desde os anos 70, propunha a desinstitucionalizacdo dos pacientes, com a reducdo do
namero de internacdes e o fechamento gradual dos manicémios, promovendo a reintegracdo
dos pacientes a sociedade. O movimento também defendia a criacdo de uma rede de servicos,
como os Centros de Atencédo Psicossocial (CAPS), residéncias terapéuticas e outras iniciativas
que garantiam o cuidado e apoio as pessoas com transtornos mentais em suas comunidades,
promovendo o resgate da dimensao de cidadania a essa populagédo. Por acdo desse movimento,
foi promulgada a Lei n. 10.216/01, e a saide mental consolidou-se anos depois como politica
de Estado. O modelo CAPS foi oficialmente regulamentado pelo Ministério da Salde em
2002, por meio da Portaria n. 336/2002, que estabeleceu os critérios de financiamento,
funcionamento, tipos de CAPS e suas respectivas modalidades de atendimento. Desde entéo,
0s CAPS se tornaram um componente fundamental da rede de saude mental no Brasil,
promovendo o atendimento psicossocial e a inclusdo social dos pacientes (Amarante, 2018).
Essa Portaria permitiu a expansdo dos CAPS que passou de 424 em 2002, para 3.379 em 2023
(Oliveira; Garcia, 2024).

Os CAPS sdo servicos territoriais de porta aberta que, sob a dtica da
interdisciplinaridade, realizam o acompanhamento de pessoas com problemas graves de saude
mental, e de seus familiares (Tomazelli et al., 2023). Foram criados nas modalidades I, I, 111
e CAPSi e AD. O CAPS | tem capacidade operacional para atendimento em municipios com
populacdo entre 20.000 e 70.000 habitantes O CAPS Il tem capacidade operacional para
atendimento em municipios com populacdo entre 70.000 e 200.000 habitantes. O CAPS llI
tem capacidade de atendimento em municipios com populacdo acima de 200.000 habitantes.
O CAPSI é o servico de atencdo psicossocial para atendimentos a criangas e adolescentes,
constituindo-se na referéncia para uma populacdo de cerca de 200.000 habitantes, ou outro
parametro populacional a ser definido pelo gestor local, de acordo com critérios

epidemiolégicos. O CAPS AD (alcool e drogas) atende pacientes que apresentam sofrimento
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psiquico decorrente do uso de substancias psicoativas. E indicado para municipios ou regioes
de satde com populacdo acima de 70 mil habitantes (Ministério da Saude, 2002).

Os CAPSI sdo compostos por equipes multiprofissionais, fundamentadas na Idgica da
atencdo diaria, cuidado intensivo e trabalho em rede baseado na comunidade, visando a
ampliacdo dos lacos sociais possiveis a cada um dos seus usudrios e familiares (Couto et al.,
2015).

A inclusdo da saude mental infanto-juvenil na agenda das politicas publicas nacionais
ocorreu tardiamente, no campo interno da saude mental, o que contribuiu para os problemas
enfrentados atualmente em relacdo a rede de cuidados ofertada pelo SUS para autistas
(Oliveira et al., 2017). Apds mais de 10 anos da implantacéo do projeto de salde mental para
criancas e jovens, e apesar dos esforcos para responder com efetividade as demandas
complexas da saude deste publico, a existéncia de problemas estruturais e investimentos vem
interferindo na consolidagdo da politica. Couto et al. (2015) relatam em seu artigo que o
namero de CAPSI implantados era insuficiente, com apenas 183 unidades em 2013. Esse dado
contrasta com a expansdo e distribuicdo regional dos CAPS para adultos no mesmo periodo,
gue contavam com cerca de 2.000 unidades espalhadas por todas as regides do pais. Além
disso, os autores destacam a escassez de estratégias de formacdo permanente para 0S
trabalhadores da rede, o que compromete o mandato clinico e gestor dos CAPSi. Observa-se
também uma grande fragilidade nos vinculos de trabalho dos profissionais, marcada por uma
tendéncia acentuada a terceirizacao, baixos salarios e a auséncia de garantias de permanéncia
no sistema de salde. Outro problema levantado foi a falta de implantacdo do dispositivo de
supervisdo clinico-institucional na maioria dos CAPSi (Couto et al., 2015).

Paralelamente a criacdo dos primeiros CAPSI, associa¢fes como a AMA-SP ganharam
destagque nos campos politico, assistencial e técnico, em um contexto de escassez de recursos
publicos para o cuidado de autistas. A AMA se expandiu por varios estados tornando-se
referéncia em producdo técnica e formacdo profissional, influenciando o surgimento de
associacfes similares, como a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), Associacdo
Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA) e Fundagdo Mundo
Azul. Essas associagfes tém se articulado no campo politico reivindicando direitos e
denunciando as falhas nos servigos de diagnostico e tratamento oferecidos (Oliveira et al.,
2017).

Em 2011, a Portaria n. 3.088 do Ministério da Salde instituiu a Rede de Atencdo
Psicossocial (RAPS) que articula e integra a saude mental a outros pontos de atencéo a saude

garantindo a integralidade do cuidado no SUS. E formada pelos componentes: Atencéo Bésica
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em Salde; Atencdo Psicossocial Especializada; Atencdo de Urgéncia e Emergéncia; Atencdo
Residencial de Carater Transitorio; Atencdo Hospitalar; Estratégias de Desinstitucionalizacao;
e a Reabilitagdo Psicossocial. Cada um desses componentes detém um conjunto especifico de

pontos de atencéo e linhas de cuidado (Fernandes et al., 2020).

Figura 1 - Linha do Tempo com as normas com as a¢des que efetivaram a Reforma Psiquiatrica no
Brasil
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Fonte: Elaborada pela prdpria autora.
5.3.1 A Politica de Atencéo a Pessoa com TEA

Em 2012, a mobilizagdo das associacdes e dos familiares dos autistas conseguiram a
aprovacdo de uma lei federal especifica para o autismo. E no dia 27 de dezembro, foi
sancionada a Lei n. 12.764, que institui a “Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”, reconhecendo a pessoa com transtorno do
espectro autista (TEA) como “pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais”
(Ministério da Saude, 2012).

Essa Lei foi a primeira politica pablica para o individuo autista. Além de considerar
que individuos com TEA séo pessoas com deficiéncia, para todos os efeitos legais, garante
que os mesmos devem ter direito a salde, educacédo e acesso ao mercado de trabalho. Prevé
punicdo em caso de recusa de matricula nas escolas, e caso comprovada a necessidade de
apoio as atividades de rotina, a instituicdo de ensino deve disponibilizar um acompanhante
especializado (Nicoletti; Honda, 2021).

Art. 3° Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da
personalidade, a seguranca e o lazer;

Il - a protecdo contra qualquer forma de abuso e exploracao;

Il - 0 acesso a acles e servicos de salde, com vistas a atencdo integral as
suas necessidades de salde, incluindo:

a) o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo;
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b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento;

IV - 0 acesso:

a) a educacao e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

c) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social (Senado Federal, 2012).

A inclusdo dos autistas no campo das deficiéncias, viabilizou politicamente 0 acesso a
direitos previstos na legislacdo para pessoas com deficiéncia no pais, como beneficios
financeiros, garantia a educacdo em escolas regulares e de ingresso no mercado de trabalho,
entre outros. Além de que essa condicdo, permitiu 0 acesso a atendimentos em servigos de
salde especializados, em contradi¢do aos ofertados pela rede de saide mental (Oliveira et al.,
2017).

As pessoas com autismo foram entdo incluidas na Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, instituida pela Portaria n. 793/2012, cuja finalidade foi a criacdo, ampliacdo e
articulacdo de pontos de atencdo a saude para pessoas com deficiéncia temporaria ou
permanente; progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente ou continua, no ambito do

Sistema Unico de Satde (SUS). Seus objetivos s3o:

| - promover cuidados em salde especialmente dos processos de reabilitagdo

auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias;

Il - desenvolver acbes de prevencdo e de identificacdo precoce de

deficiéncias na fase pré, peri e pés-natal, infancia, adolescéncia e vida adulta;

[l - ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de Locomogio

(OPM);

IV - promover a reabilitacdo e a reinser¢do das pessoas com deficiéncia, por

meio do acesso ao trabalho, a renda e a moradia solidaria, em articulacdo

com os 6rgdos de assisténcia social;

V - promover mecanismos de formacgdo permanente para profissionais de

saude;

VI - desenvolver acdes intersetoriais de promogdo e prevencdo a salde em

parceria com organizacfes governamentais e da sociedade civil;

VII - produzir e ofertar informagdes sobre direitos das pessoas, medidas de

prevencdo e cuidado e os servicos disponiveis na rede, por meio de cadernos,

cartilhas e manuais;

VIII - regular e organizar as demandas e os fluxos assistenciais da Rede de

Cuidados a Pessoa com Deficiéncia; e

IX - construir indicadores capazes de monitorar e avaliar a qualidade dos

servicos e a resolutividade da atencdo a saude (Ministério da Salde, 2012).
Essa Portaria instituiu o Componente de Atencdo Especializada em Reabilitacdo

Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Mdltiplas Deficiéncias. Os Centros
Especializados em Reabilitagdo (CER) séo pontos da atencdo ambulatorial especializada que
realizam diagnéstico, tratamento, reabilitacdo, habilitacdo, concessdo, adaptacdo e

manutencdo de tecnologia assistiva. O CER atende regionalmente e pode ser organizado
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conforme o nimero de modalidades de reabilitacdo (auditiva, fisica, intelectual e visual). S&o
classificados como: CER Il - oferta atendimentos de duas modalidades de reabilitagdo; CER
I11 - oferta atendimentos de trés modalidades de reabilitacdo; e CER IV - oferta atendimentos
de quatro modalidades de reabilitacdo (Ministério da Saude, 2012). Esse componente teve
seus incentivos financeiros para investimento e custeio instituidos pela Portaria n. 835/2012
(Ministério da Saude, 2012).

No ano de 2013, por divergéncias politicas entre os grupos de trabalho que foram
formados para a elaboragcdo de protocolos com parametros de atendimento a pessoas com
TEA, foram criados dois documentos: um voltado para a reabilitacdo e o outro, voltado para a
atencdo psicossocial (Oliveira et al. 2017).

Embora os documentos revelam diferentes enfoques no tratamento das pessoas com
autismo no Brasil, ambos sdo complementares no objetivo de garantir uma atencao integral e
eficiente.

A “Linha de Cuidado para a Atencao as Pessoas com Transtornos do Espectro do
Autismo e suas Familias na Rede de Atencio Psicossocial” tem um foco mais estruturado
na organizacdo dos servigos de satde mental por meio da RAPS, que busca oferecer cuidados
integrais e continuados em saude mental. E dirigida principalmente a gestores e profissionais
do SUS, focando na implementacdo de uma rede de atendimento eficaz dentro da politica de
salde publica. O principal foco do documento é a criacdo de um fluxo de atendimento que
envolve tanto o cuidado primario como o atendimento especializado, incluindo os Centros de
Atencdo Psicossocial (CAPS), os hospitais gerais e outros servigos comunitarios de satde
mental (Ministério da Salude, 2015). Enquanto as “ Diretrizes de Atencéo a Reabilitacdo da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” tém um foco mais especifico na reabilitacdo e
no tratamento das pessoas com TEA, independentemente do contexto da saude mental. As
Diretrizes tratam de uma reabilitacdo que vai além da saude mental, incluindo aspectos
fisicos, cognitivos e sociais, € mais voltada para a capacitacdo funcional do individuo com
énfase no potencial de desenvolvimento individual, por meio de tratamentos
multiprofissionais (terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia e outras areas de
reabilitacdo) (Ministério da Saude, 2014).

Ambos os documentos séo fundamentados na premissa de que a atencdo a pessoa com
TEA deve ser integral e multidisciplinar, envolvendo profissionais de diversas areas, como
salde, educacdo e assisténcia social, com articulacdo intersetorial. A centralidade da pessoa
com autismo e de sua familia no planejamento e execucdo do tratamento € um ponto comum.

Os dois documentos defendem a importancia de uma rede integrada para garantir os direitos



37

da pessoa com autismo (Oliveira et al., 2017).

Os familiares dos autistas questionam que o CAPS ndo é o local apropriado para o
tratamento de pessoas com autismo, por ndo terem profissionais especializados para este tipo
de atendimento, sendo o seu foco voltado para a assisténcia a dependentes quimicos e pessoas
com doenca mental (Costa; Fernandes, 2018).

No entanto, apenas no ano de 2023 que as pessoas com transtorno do espectro autista
(TEA) foram incluidas na Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia, com a
publicacdo da Portaria MS n 1.526/2023, que garantia incentivos financeiros especificos para
os Centros Especializados em Reabilitagdo na modalidade intelectual. Esses centros passaram
a receber um aporte adicional de 20% no custeio mensal para o atendimento a pessoas autistas
(Ministério da Saude, 2023).

Em julho de 2024, o Ministério da Saude instituiu a Portaria GM/MS n. 4.722/ 2024
criando um Grupo de Trabalho Ministerial sobre o Transtorno do Espectro Autista (GT-TEA),
com duragéo de um ano, com a finalidade de estruturar agdes coordenadas entre as secretarias
da pasta para tratar assuntos sobre o tema. A proposta é tratar os direitos das pessoas com
TEA, além de incluir novos protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas, tecnologias,
qualificacdo de profissionais, recursos adicionais para os Centros Especializados em
Reabilitacdo e todas as medidas necessarias com transversalidade entre as secretarias
(Ministério da Saude, 2024).

5.3.2 Financiamento dos CAPS

Apos a criacdo dos primeiros Centros de Atencgdo Psicossocial (CAPS) e Nucleos de
Atencdo Psicossocial (NAPS) em Sdo Paulo, o Ministério da Salde publicou a portaria
SAS/MS n. 224/1992 reconhecendo estes servigos de salde, e estabelecendo as regras para
financiamento atraves da emissdo do Boletim de Producdo Ambulatorial (BPA) que nao
especificava o usuario, e 0s recursos eram dos municipios e estados, limitando a implantacéo
de novos CAPS (Ministério da Saude, 1992).

Uma década depois, com o fortalecimento da Lei da Reforma Psiquiatrica (Senado
Federal, 2001), o sistema de financiamento dos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) foi
reformulado. Os procedimentos realizados passaram a ser remunerados por meio da emisséo
da Autorizacdo de Procedimentos de Alta Complexidade (APAC) e incluidos na lista de
procedimentos estratégicos do Sistema Unico de Salde (SUS), sendo financiados com

recursos do Fundo de AcOes Estratégicas e Compensacdo (FAEC) (Ministério da Saude,
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2002). Para que as unidades pudessem receber esses recursos, era necessario que estivessem
devidamente cadastradas no Sistema de Informacdes Ambulatoriais (SIA) (Ministério da
Saude, 2002b).

A Portaria GM/MS n. 2.867/2008, definiu o rol da Tabela de Procedimentos,
Medicamentos e Orteses e Proteses e Materiais Especiais (OPM) do SUS, a serem utilizados
nos CAPS com recursos do teto financeiro anual da assisténcia ambulatorial e hospitalar de
média e alta complexidade dos Estados, Distrito Federal e Municipios (Ministério da Saude,
2008).

A Rede de Atencédo Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e
com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito do SUS foi
estruturada no final de 2011, estabelecendo os CAPS como o0s pontos de atencdo psicossocial
especializada da rede (Ministério da Saude, 2011). Neste mesmo ano, foi redefinida uma nova
forma de financiamento dos CAPS pelo Ministério da Salde, e suas agdes de atencdo
psicossocial passaram a ser custeadas com valores fixos e variaveis por tipo de servigo
realizado (Ministério da Saude, 2011b).

Os valores fixos para o custeio mensal da manutencéo das acoes e servicos publicos de
salde dos CAPS, foram definidos conforme descrito na tabela abaixo, e 0s procedimentos
realizados devem ser registrados de acordo com a tabela de procedimentos do SUS. Os
recursos fixos foram incorporados ao limite financeiro de média e alta complexidade dos
Estados, Distrito Federal e Municipios (Ministério da Saude, 2011b). A mesma norma previu
a instituicdo de componente variavel de financiamento para os procedimentos realizados nos
CAPS.

Quadro 3 — Apresenta os valores fixos dos incentivos repassados pelo Ministério da Salde para custeio
mensal dos CAPS

Modalidade Valor do Incentivo
CAPS | R$ 28.305,00
CAPS 11 R$ 33.086,25
CAPS III R$ 84.134,00
CAPS IA R$ 32.130,00
CAPS AD R$ 39.780,00
CAPS AD lII (24 horas) R$ 105.000,00

Fonte: Ministério da Salde, 2011b.
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A nova forma de financiamento do Ministério da Salde (MS) buscou consolidar a
implementacdo dos Centros de Atencgdo Psicossocial (CAPS) em todo o pais, com o objetivo
de garantir acesso integral as acdes de saude mental, alcool e outras drogas. Os recursos
repassados, somados aos disponibilizados pelos demais entes federativos (Estados, Distrito
Federal e Municipios), deveriam ser suficientes para assegurar o custeio e a sustentabilidade
financeira dessas unidades de salde. Isso incluia despesas com estrutura fisica, equipamentos,
mobilia, recursos humanos, insumos e outros custos, tanto fixos quanto variaveis (Ministério
da Sadde, 2011).

Dos anos 2002 a 2017 foram publicadas seis portarias que garantiram recursos tanto de
custeio como de investimento para os CAPS habilitados. Em 2016, a aprovagdo da Emenda
Constitucional n. 95/2016 (Senado Federal, 2016), congelou os investimentos da seguridade
social por 20 anos impactando na saude mental. Posteriormente, por auséncia de registros de
procedimentos nos sistemas de informacdo do SUS, a Portaria n. 3.659/ 2018, suspendeu o
repasse do recurso financeiro destinado ao incentivo de custeio mensal de CAPS, Servigo
Residencial Terapéutico (SRT), Unidade de Acolhimento (UA) e de Leitos de Saude Mental
em Hospital Geral. O valor do incentivo financeiro para o custeio dos CAPS foi aumentado
em 2023 com a Portaria GM/MS n. 660/23 para o0s estados e municipios, que passaram a
receber em 2024 repasses maiores (Oliveira; Garcia, 2024).

Os recursos financeiros referentes ao Bloco de Custeio de manutencdo dos CAPS nao
podem ser usados para pagamento de servidores ativos ou inativos, para gratificacao de cargos
comissionados, para pagamento de assessorias ou consultorias prestadas por servidores
publicos pertencentes ao quadro do proprio Municipio ou do Estado, ou para obras novas de
construcOes e ampliacfes de imoveis ja existentes. Porém podem ser usados para contratos de
pessoal exclusivamente para desempenhar fungdes relacionadas aos servicos previstos no
respectivo Plano de Salde, bem como o pagamento de gratificacbes diretamente ligadas as
funcOes relacionadas aos servicos previstos neste Plano de Saude. Enquanto os recursos do
Bloco de Investimentos, deve ser utilizado para obras de constru¢des novas, obras de reforma
e/ou adequacgdes de imoveis ja existentes utilizados para a realizagdo de acGes e servicos
publicos de saude (Ministério da Satde, 2017).

Cada modalidade de CAPS necessita de um elenco minimo de profissionais para a
gestdo e realizacdo dos atendimentos e procedimentos aos usuarios, bem como de estrutura
fisica/mobiliaria adequada. Desta forma, pode ser objeto de estudo analisar se esses valores
estabelecidos para o incentivo sdo suficientes para garantir a sustentabilidade financeira

desses estabelecimentos.
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Quadro 4 — Equipe profissional minima para 0s CAPS

enfermeiro saude mental; 1
médico clinico para triagem,
avaliacdo e acompanhamento
das intercorréncias clinicas; 4
profissionais de nivel
universitario *

Modalidade Profissional Nivel Superior | Profissional Nivel Médio
CAPS | 1 médico satde mental; 1 4 profissionais de nivel
enfermeiro; 3 profissionais de | aqio**
nivel universitario*,.
CAPS I 1 médico psiquiatra; 1 6 profissionais de nivel
enfermeiro saude mental; 4 médio**.
profissionais de nivel
superior*
CAPS 111 2 médicos psiquiatras; 1 8 profissionais de nivel
enfermeiro saude mental, 5 médio**
profissionais de nivel
universitario*
CAPS IA 1 médico psiquiatra, ou 5 profissionais de nivel
neurologista ou pediatra com | «qiows
formacdo em satde mental; 1
enfermeiro, 4 profissionais de
nivel superior*
CAPS AD 1 médico psiquiatra; 1 6 profissionais de nivel

médio**

CAPS AD I11 (24 horas)

1 psiquiatra; 1 médico saude
mental ; 1 enfermeiro
formacédo salde mental; 5
profissionais de nivel
universitario*

4 técnicos de
Enfermagem; 4
profissionais de nivel
médio; 1 profissional de
nivel médio para
atividades administrativas.

terapéutico.

profissionais de nivel universitario* categorias: psicélogo, assistente social, terapeuta
ocupacional, pedagogo, educador fisico ou outro profissional necessario ao projeto

profissionais de nivel médio** categorias: técnico e/ou auxiliar de Enfermagem,
técnico administrativo, técnico educacional e artesdo.

Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados do Ministério da Saude, 2015.

Foi observado neste estudo, que os valores fixos de incentivo ficaram congelados por

mais de uma década e mesmo corrigidos, pela Portaria GM/MS n. 660, de 3 de julho de 2023

(Ministério da Salde, 2023b), continuam defasados quando é calculada a correcdo pelo

indice Nacional de Preco ao Consumidor (INPC) do periodo referente a janeiro de 2012 e
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julho de 2024.

No quadro 5, apresentamos os valores de incentivo definidos em 2011 (Ministério da
Salde, 2011b), os valores corrigidos em 2023 (Ministério da Saude, 2023), e os valores
corrigidos pelo INPC do periodo. A correcdo dos valores pelo MS foi em média de 27,1%
para 0s CAPS I, 11, 1A e AD e de 69,4% para os CAPS 11l e AD 11l (24 horas), quando deveria
ser de 141,6%, para todas as modalidades de CAPS, conforme Calculadora do Cidaddo do
Banco Central do Brasil, demonstrando a necessidade de atualizacdo dos valores para melhor

qualificacdo e sustentabilidade financeira desses equipamentos.

Quadro 5 - Valores de incentivos de custeio mensal dos CAPS reajustados em 2023 x Valores
corrigidos pelo INPC

Valor do Valor do Valor Corrigido
Incentivo em Incentivo em pelo INPC Defasagem
Modalidade Janeiro/2012 Julho/2023 (R$) (R9$) (R9)
(R9)
CAPS | R$ 28.305,00 R$ 35.978,00 R$ 55.668,48 R$ 19.690,48
CAPS I R$ 33.086,25 R$ 42.056,00 R$ 65.071,95 R$ 23.015,95
CAPS I R$ 84.134,00 R$106.943,00 R$165.469,43 R$ 58.526,43
CAPS IA R$ 32.130,00 R$ 40.840,00 R$ 63.191,25 R$ 31.061,25

Fonte: Elaborado pela autora.
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6 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA: O CASO DE PERNAMBUCO

Em 2020, um estudo realizado pela Geréncia de Saide Mental do Recife, com base em
registros internos dos CAPS, detectou um aumento de 110% na demanda de criancas com o
diagnostico do TEA nos anos de 2017-2018 no Estado de Pernambuco.

O Tribunal de Contas do Estado de Pernambuco (TCE) na sua funcdo de fiscalizar a
prestacdo de servicos, realizou alguns levantamentos com o intuito de recolher dados que
desse subsidios a analise da situacao da politica pablica de satde para a populacdo autista em
todo o territorio pernambucano, e identificou varios problemas relacionados a prestacéo dos
servicos publicos de saude para essa populagéo.

Por meio dos dados obtidos neste amplo levantamento, buscou-se nao apenas
compreender, com base em informacGes concretas, a realidade dos servigos publicos de saude
destinados as pessoas autistas em todo o estado, mas também identificar, quantificar e apontar
as principais lacunas nesses servicos. O objetivo é sensibilizar os gestores sobre a situagdo e
fornecer-lhes informacdes essenciais para uma melhor tomada de decis6es sobre o tema. Além
disso, visa-se capacitar 0s usuarios dos servicos, promovendo o controle social, e orientar as
acoOes de fiscalizacdo e controle da satde publica pelo TCE/PE e outras instancias envolvidas.

No ano de 2021, o TCE avaliou a atuacdo dos Gestores municipais sobre o tema e
constatou:

e Inexisténcia de assisténcia em varias partes do territorio pernambucano;
e Inexisténcia ou ineficiéncia dos fluxos de avaliacdo para fins de diagnostico do TEA,

e para a prestacéo do atendimento multidisciplinar;

e Filas de espera para atendimento multidisciplinar e para avaliacdo diagnostica;

e Problemas relacionados ao diagndstico precoce;

e Duracdo e frequéncia das sessdes multidisciplinares disponibilizadas em quantidades
inferiores ao necessario;

e Falta de investimentos em acOes de capacitacbes e especializacbes para 0S
profissionais de salde que prestam atendimento aos autistas;

e Necessidade de acompanhamento da prestacdo de suporte psicolégico e psiquiatrico
aos responsaveis legais dos autistas nos centros de atendimento;

e Auséncia de politica publica de saide no Governo do Estado, para enfrentamento dos
problemas identificados com o servico publico de salde prestado aos autistas.

Posteriormente, entre 2022 e 2023 um novo levantamento de maior abrangéncia,

constatou:
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Falta de estrutura minima para equipamentos publicos de salde destinados a prestar
atendimento basico a autistas;

Falta de organizacdo em alguns municipios para oferecer atendimentos de salde
destinados ao diagnostico e tratamento dos autistas;

Filas de espera para atendimento multidisciplinar ou para a avaliacdo diagnostica do
TEA;

Indisponibilidade de neuropediatras e de terapéutas ocupacionais nos municipios;

Falta de incentivos para capacitacdo dos profissionais da rede municipal no tratamento
do TEA;

Profissionais pouco especializados para atendimento aos individuos autistas.

Diante deste cenario, ficou evidente que as constatacdes tanto no ambito do governo

estadual quanto no nivel municipal convergiam para a mesma conclusao: a precariedade das

politicas publicas voltadas para as pessoas autistas em Pernambuco.

Para a realizacdo deste levantamento, a equipe de auditoria achou que deveria obter

informacdes de todos os municipios pernambucanos. Foi elaborado um formulario eletrénico

com 59 questbes qualitativas e quantitativas acerca da demanda, que deveria ser respondido

pelos 184 gestores municipais, além do Arquipélago de Fernando de Noronha. Das respostas

obtidas dos 182 gestores que responderam o questionario da auditoria, concluiram:

Levantamento do nimero de autistas e populacédo de pessoas autistas residentes:
Apenas 114 gestores responderam, porém alguns dados eram de anos anteriores e
outros, enviaram numeros estimados aproximados. O total informado foi de 9.897
autistas. Dados de 71 municipios ndo foram enviados e dentre estes de grandes
municipios como: Cabo de Santo Agostinho, Jaboatdo dos Guararapes e Petrolina.
Mesmo com o quantitativo subestimado, conclui-se que o nimero obtido, por si so, ja
demonstra a grande quantidade de pessoas autistas em parte do territdrio
pernambucano, sendo um dos tipos de transtorno de maior incidéncia no estado.
Ferramenta de rastreio para deteccdo precoce de criancas autistas de 0 a 30
meses de idade: O Ministério da Saude, atendendo a Lei Federal n. 13.438/2017, que
incluiu no Estatuto da Crianca e do Adolescente, artigo que obriga o Sistema Unico de
Saude (SUS) a adotar protocolos padronizados para a avaliagdo de riscos ao
desenvolvimento psiquico de criancas de até 18 meses de idade, modificou a caderneta
da crianca na sua nova versao (3? edigdo), acrescentando o instrumento “Checklist M-
CHAT, que é uma escala para auxiliar a identificar em criancgas sinais do Transtorno

do Espectro Autista. Esta nova versdo da caderneta deveria ser usada a partir de 2022,
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nas unidades bésicas de salde, para auxiliar no acompanhamento do crescimento e

desenvolvimento infantil.

No levantamento do TCE, somente 25 municipios fizeram o treinamento para a
aplicacdo do protocolo.

O Relatorio ressalta que, nos artigos 8° a 10°, da Portaria MS n. 2.436/2017, prevé
como competéncia das trés esferas de governo, a garantia da educagcdo permanente para
gestores e profissionais no ambito da Atencdo Basica, conforme transcrito abaixo:

Art. 8° Compete ao Ministério da Salde a gestdo das agdes de Atencéo
Bésica no ambito da Unido, sendo responsabilidades da Unido:

VI - estabelecer, de forma tripartite, diretrizes nacionais e disponibilizar
instrumentos técnicos e pedagdgicos que facilitem o processo de gestdo,
formagdo e educacdo permanente dos gestores e profissionais da Atencédo
Bésica;

VIII -apoiar a articulacdo de instituicbes, em parceria com as Secretarias de
Saude Municipais, Estaduais e do Distrito Federal, para formacéo e garantia
de educacdo permanente e continuada para os profissionais de salde da
Atencdo Bésica, de acordo com as necessidades locais.

Art. 9° Compete as Secretarias Estaduais de Salde e ao Distrito Federal a
coordenacdo do componente estadual e distrital da Atencdo Basica, no
ambito de seus limites territoriais e de acordo com as politicas, diretrizes e
prioridades estabelecidas, sendo responsabilidades dos Estados e do Distrito
Federal:

IX - disponibilizar aos municipios instrumentos técnicos e pedagdgicos que
facilitem o processo de formacdo e educacdo permanente dos membros das
equipes de gestéo e de atencéo;

Art. 10 Compete as Secretarias Municipais de Saude a coordenagdo do
componente municipal da Atencdo Basica, no ambito de seus limites
territoriais, de acordo com a politica, diretrizes e prioridades estabelecidas,
sendo responsabilidades dos Municipios e do Distrito Federal:

X1 - desenvolver acles, articular instituicbes e promover acesso aos
trabalhadores, para formagdo e garantia de educagdo permanente e
continuada aos profissionais de salde de todas as equipes que atuam na
Atencdo Béasica implantadas.

e Disponibilidade de médico apto a emitir diagnostico do TEA: O especialista
médico é responsavel por concluir o processo de diagndstico do autismo, bem como o
acompanhamento adequado da crianga apds o inicio das terapias, além de avaliar seu
comportamento com o uso de medicacdo continua, pratica frequentemente necessaria
em grande parte dos tratamentos para o transtorno. Dessa forma, é imprescindivel que
cada municipio ndo apenas ofereca a populacdo o acesso a esse profissional, mas
também que essa oferta atenda de forma adequada a demanda existente. Apesar da

necessidade deste especialista, 68 municipios pernambucanos ndo o disponibilizam
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em seus servigos de satde. O argumento para essa falta do especialista foi justificado
pela dificuldade em contratar neuropediatras e psiquiatras infantis, em virtude da
escassez desses profissionais (TCE, 2023). Porém, a Resolucdo do Conselho Federal
de Medicina (CFM) n. 2.235/2019 que trata da emissdo de laudos médicos para o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e estabelece diretrizes para a pratica médica em
relacdo ao diagnostico e acompanhamento de pessoas com TEA, relata: “O diagnostico
de TEA deve ser realizado exclusivamente por médicos, preferencialmente
especialistas, como pediatras, psiquiatras ou neurologistas, com base em critérios
estabelecidos por diretrizes cientificas reconhecidas, como o DSM-5 e o CID-10”
(CFM, 2019). Porém, no Estado de Pernambuco foi observado que em sua maioria,
médicos psiquiatras e neurologistas tém sido os responsaveis por laudar o TEA (TCE,
2023).

Filas de espera para avaliacdo acerca do diagnéstico do TEA: No periodo da
pesquisa, entre os meses de maio e julho de 2023, 102 municipios informaram que
havia uma fila de espera de 45.367 usuarios para emissdo do diagndstico. Desses,
10.848 eram casos suspeitos. Os municipios com maior fila de espera foram Recife,
com 9.322 pessoas, e Jaboatdo dos Guararapes, com 4.694, e ainda ndo souberam
informar quantos casos suspeitos. O quantitativo de casos suspeitos em fila de espera
ja demonstra que ha um grande nimero de pessoas que aguardam atendimento no

estado, retardando o diagnostico e o inicio do tratamento.

Disponibilidade de profissionais para terapias multidisciplinares para autistas:

Além do diagnostico precoce, € de extrema importancia o inicio do tratamento de
imediato em frequéncia e duracdo suficientes, realizado por profissionais capacitados
para atender a demanda das pessoas autistas. Apesar da Lei Estadual n. 15.487/2015
no art. 3° IV relatar que deve ser disponibilizado aos usuarios autistas o atendimento
de psicdlogo, terapeuta ocupacional e fonoaudidlogo, foi constatado que nenhum dos
municipios dispde do minimo recomendado. Apenas 39 municipios pernambucanos
contam, ao menos, com um profissional terapeuta ocupacional. A escassa oferta deste
profissional, deve-se a baixa oferta de cursos universitarios no estado. Ainda foi
identificado  que apenas 34 municipios tém ao menos um psicologo, um
fonoaudiélogo e um terapeuta ocupacional, em seu quadro de profissionais. Os 148
municipios ndo obedecem a esse critério legal, e 29 ndo possuem profissionais de

qualquer uma dessas especialidades.
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Gréfico 2 - Quantidade de municipios de acordo com a oferta de equipe minima prevista na Lei
Estadual n. 15.487/2015 (psicologo, fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional). Pernambuco, 2023.

Mao possui nenhum dos profissionais Possui os 3 profissionais

Possui somente 1 dos profissionais

- 27

Possui somente 2 dos profissionais

Fonte: Grafico construido pela equipe de auditoria do TCE com os dados disponibilizados pelos municipios por
meio de pesquisa através de formulario eletrénico (TCE, 2023).

e Filas de espera para terapias multidisciplinares do TEA: Ap0s constatar a
escassez de profissionais para a realizacdo das terapias do TEA, observou-se um
elevado nimero de usuarios aguardando atendimento, conforme ilustrado no Quadro

06, a seguir. Essas informagdes foram enviadas por apenas 75 municipios.

Quadro 6 - Quantitativo de usuarios em fila de espera, nos 75 municipios, para tratamento
multidisciplinar do TEA em Pernambuco, 2023

Profissionais Total de usuarios em fila de espera
Fonoaudio6logo 18.409
Psicologo 40.869
Terapeuta Ocupacional 6.365
Nutricionista 4.246
Psicopedagogo 1.679

Fonte: TCE, 2023.

e Nivel de especializacdo no TEA dos profissionais terapeutas que atendem
pessoas autistas: O atendimento aos autistas deve ser realizado por profissionais
devidamente qualificados. Conforme respostas dos municipios, dos 846 profissionais
que atendem as pessoas com autismo, somente 9,45%, ou seja, 80 possuem

capacitacdo para realizar os atendimentos. Nutri¢do, foi a especialidade que teve



47

menor nimero de profissionais especializados, conforme demonstracdo no grafico

abaixo.

Gréfico 3 - Quantidade de profissionais capacitados em relacdo ao nimero total de
profissionais ofertados pelos municipios. Pernambuco, 2023.

@ MEo capacitados [ Alguma Capacitago
400

300
200

100

Terapeuta Fonoaudiologo Psicologo Psicopedagogo Mutricionista
Ccupacional

Profissional

Fonte: TCE, 2023.

e Oferta de capacitacGes e treinamentos na tematica do TEA para 0os terapeutas:
Os cursos de especializacdo requerem investimentos altos e a disponibilidade de tempo
dos profissionais. Para isso, € necessario haver atuacdo do estado, custeando e
ofertando cursos de capacitacdo. O resultado da consulta aos gestores foi que nos
ultimos 3 anos, apenas 23 municipios relataram ter ofertado.

e Treinamento parental: Os responsaveis legais e familiares dos autistas deveriam
receber treinamento visando o manejo do comportamento dos cuidadores, adequacédo
de rotinas e co-responsabilizacdo na estimulacdo das criancas. Dos 182 municipios
que responderam, apenas 15 deram este treinamento.

e Equipamentos de saude disponibilizados para atendimento médico e terapias
multidisciplinares de pessoas autistas: A estrutura dos equipamentos de salde que
atendem ao publico autista deve seguir critérios minimos e considerar a diversidade de
perfis associados ao TEA. Fatores como acessibilidade, acustica, tamanho, mobilia e
materiais ludicos séo essenciais para otimizar os tratamentos. As necessidades variam
entre os individuos com TEA, e muitos equipamentos usados pela populacdo em geral
podem ndo ser adequados. Além disso, alguns, como os destinados a doengas mentais
e dependéncia quimica, ndo sdo apropriados para atender pessoas autistas. Na
inexisténcia dos Centros Especializados, os servi¢os sdo concentrados nas Unidades
Basicas de Saude (UBS) e Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF). Porém as
UBS e NASF atendem um publico geral, tem alto fluxo de pessoas, salas sem
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materiais para a estimulacao terapéutica, falta de acomodacéo altos e frequentes ruidos

sonoros, dificultando a permanéncia das pessoas autistas.

A lei estadual n. 15.487/2015, trata que o atendimento as pessoas autistas deve ser em
unidade especializada, diferente das destinadas a tratamento de doencas mentais; porém, 43
Centros de Atencdo Psicossocial sdo equipamentos destinados por municipios para
atendimento do TEA (TCE, 2023). O Grafico 4 demonstra que somente 6 municipios
possuem unidades especializadas de salde exclusivas para pessoas autistas, enquanto 115

municipios ndo possuem unidades destinadas a este tipo de tratamento.

Gréfico 4 - Municipios de acordo com o tipo de equipamento de satde disponibilizado para
atendimento de pessoas autistas. Pernambuco, 2023.

@ Sim, possui equipamento de
saude exclusive para publico
de criangas e adolescentes
autistas

& Sim, possui equipamento de
salde exclusivo para pdblice
de criangas e adolescentes
neurodivergentes, inclusive
autistas

Sim, possui equipamento de
salde exclusivo para
reabilitacfic da populagio em
geral, inclusive criangas

® nNio

Fonte: TCE, 2023.

e Outras consideracdes apontadas no relatério: A inexisténcia de um instrumento
eficaz para orientar tanto os profissionais quanto os usuarios no fluxo de
direcionamento para o agendamento de consultas de diagndstico ou terapias
multidisciplinares. Quanto ao controle da fila de espera, apenas 19 municipios utilizam
aplicativos eletronicos especificos para esse fim; a maioria ainda recorre a anotacoes
em agendas fisicas, o que representa um método de controle menos eficiente. Além
disso, a auséncia de comprovantes dos agendamentos limita a garantia contra a perda
de informagdes por parte dos municipios. Quando o laudo médico provém da rede
privada, alguns municipios ndo agendam as terapias multidisciplinares, o que
contraria os paragrafos 1° e 2° do art. 2° da Lei Estadual n. 15.487/2015. Nas respostas
dos gestores, 46 municipios afirmaram que ndo oferecem acesso ao tratamento com
base em laudos médicos provenientes da rede privada, exigindo que 0 usuario passe
por agendamento e consulta com um médico da rede publica. A situacdo é semelhante

com a disponibilizacdo de medicamentos para autistas: 62 municipios informaram que
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so fornecem medicamentos quando a receita é emitida por médicos da rede publica.

Os desafios com os cuidados diarios de um autista, podem desencadear nos pais e

familiares alguns tipos de doencas, como a ansiedade e a depressao e, em casos mais

graves, ideias suicidas. Por isso, a necessidade de um suporte psicologico ou
psiquiatrico para o responsavel do autista ter a lucidez e paciéncia necessaria para

prestar os cuidados inerentes as suas necessidades. Nas respostas da pesquisa, 92

municipios informaram nao realizar qualquer acdo para dar esse apoio. Defasagem nos

valores repassados pelo governo federal aos estados e municipios, para custeio das
unidades de satde e de capacitacdo profissional para o atendimento do publico autista.

Outro ponto levantado foram as dificuldades encontradas pelos municipios com o

governo federal, para aprovar a implantacdo de novos centros especializados em sua

regido. Em setembro de 2023, o Ministério da Saude incluiria o tratamento do

Transtorno do Espectro Autista na Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia,

liberando o aporte de 20% a mais no custeio das unidades que atendem esse publico.

Por fim, o relatério conclui que o Estado de Pernambuco apresenta uma politica de

salde publica voltada para o Transtorno do Espectro Autista ainda em estagio inicial,

sem a devida prioridade por parte da maioria dos municipios e do governo estadual
diante da demanda atual. As poucas agdes realizadas, embora consideradas positivas,
ndo mostram uma proporcdo adequada em relacdo aos problemas existentes, que
tendem a se agravar gradualmente devido ao aumento constante da demanda,
conforme apontam as estatisticas internacionais e o levantamento atual (TCE, 2023).
e Conquistas e dificuldades encontradas pelos autistas em Pernambuco:

Um grande ganho para a populagéo autista em Pernambuco em 2022, foi o julgamento
pelo Tribunal de Justica de Pernambuco (TJPE) do Incidente de Assuncdo de Competéncia
(IAC) n. 0018952-81.2019.8.17.9000, sobre a responsabilidade dos planos de salde pelas
despesas com tratamento multidisciplinar e terapias especiais aplicadas a pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Neste, foram fixadas teses juridicas que obrigam 0s
planos de saude a custear o tratamento multidisciplinar de pessoas com autismo abrangendo
métodos e terapias especiais. Os tratamentos multidisciplinares que devem ser cobertos
incluem os métodos ABA, Bobath, Hanen, Pecs, Prompt, Teacch e Integracdo Sensorial, além
de terapias especiais hidroterapia, equoterapia, musicoterapia, psicopedagogia e
psicomotricidade. Se a rede credenciada do plano ndo tiver profissionais qualificados, a
familia podera recorrer a clinicas particulares e obter o ressarcimento da operadora. A negativa

de custeio de terapias multidisciplinares previstas em contrato pode resultar em reparacdo por danos
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morais (Brito, 2022).

No més de abril é comemorado no dia 02, o Dia Mundial da Conscientiza¢ao do
Autismo, e sdo realizados varios debates e discussdes sobre o tema. Neste ano (2024) uma
audiéncia publica foi organizada pela Comissdo de Cidadania da Assembleia Legislativa de
Pernambuco, para chamar atencdo sobre a importancia da conscientizacdo do autismo.
Debateram sobre o panorama para atendimento de pessoas com autismo em Pernambuco. Foi
debatido a falta de investimentos na area de educacdo e salde por parte do Governo do
Estado. As familias tém convivido com filas de espera para diagnostico (cerca de 10.000
pessoas) e para as terapias. Ha relatos de tratamentos com terapias quinzenais, quando deveria
ser pelo menos, 3 vezes por semana. Algumas escolas fazem rodizios de criancas, por falta de
acompanhantes de sala, fazendo-as frequentar uma ou duas vezes por semana.

A inclusdo escolar é um tema dificil na vida do autista, pois hd& muitas negativas
“sutis” para o ingresso numa nova escola na rede privada. Algumas dizem nao haver vagas,
outras que ja tem a cota de 5% de alunos especiais na turma, ou que ndo disponibilizam o
acompanhante de sala. A escola publica diz que oferece o acompanhante, o atendimento
educacional especializado (AEE), mas a realidade é diferente.

Outra situacdo levantada por familiares, é a necessidade de politicas publicas que se
estendam apds a infancia, pois o adolescente acima de 12 anos tém encontrado dificuldade
para tratamento mesmo em clinicas privadas com planos de saude.

Diante do que foi apresentado no relatério do TCE, da literatura analisada neste
estudo, dos relatos dos familiares dos autistas, e da prépria percepcao de conviver dentro deste
cenario, conclui-se que ha uma necessidade urgente da implantacdo de politicas publicas no
Estado, relacionadas a salde e Educacdo. Ha necessidade da construcdo de Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER) para atendimento do autismo, além de capacitacdo para

os profissionais tanto da satde como da educacéo.
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7 RESULTADOS

Foram encontrados cadastrados no CNES, somente 17 CAPSi (CAPS infanto juvenil),
no estado de Pernambuco, em 2024, que ainda € considerado referencial para o diagndstico e
tratamento dos autistas, apesar da evolucdo das politicas do autismo para a linha da
reabilitacdo. Destes, 04 equipamentos no Recife, 04 em municipios da Regido Metropolitana
(Abreu e Lima, Camaragibe, Jaboatdo e Olinda), 02 na Regido do Agreste (Angelim e
Garanhuns), 02 na Regido da Mata (Carpina e Palmares), 04 na Regido do Sertdo (Arcoverde,
Afogados da Ingazeira, Serra Talhada e Sdo José do Egito) e 01 na Regido do S&o Francisco
(Petrolina). Observando a distribuicdo por Mesorregides, percebe-se que hd um grande vazio
territorial, mesmo estando dispostos nas 5 regides do Estado.

Quanto aos Centros Especializados de Reabilitacdo cadastrados no CNES, foram
encontradas apenas 06 unidades no relatério de habilitacbes na modalidade intelectual, que
sdo os referenciados para autismo conforme portaria n. 1526/2023 do Ministério da Saude.

Quadro 7 - Estabelecimentos CER cadastrados na modalidade intelectual
ESTABELECIMENTO

MUNICIPIO
CENTRO DE REAB. MENS SANA ARCOVERDE

et i
IMIP RECIFE
FUNDACAO ALTINO VENTURA RECIFE
CENTRO ESPECIALIZADO EM RECIFE

REABILITACAO EDUARDO JOSE COSTA

US POLICLINICA LESSA DE ANDRADE RECIFE

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados do CNES.

Foi observado no cadastro do CNES que os Centros Especializados para Reabilitacdo
que deveriam ser classificados por modalidade atendida (CER, CER II, CER Ill e CER V),
néo estdo sendo cadastrados conforme o preconizado na Portaria n. 1526/2023 dificultando as

pesquisas nos relatdrios deste site.
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No Tabwin foram pesquisados dados referentes aos atendimentos prestados pelo SUS,
conforme relacionados: psicossocial, reabilitagdo neuropsicoldgica, psicopedagdgica,
fonoaudioldgica, reabilitacdo do desenvolvimento neuropsicomotor, acompanhamento nas
maultiplas deficiéncias, além de comunicacdo alternativa para os Transtornos Globais do
Desenvolvimento (CID F84), onde consta o subtipo do autismo.

Analisando os resultados encontrados no Quadro 8, retirados da Tabela Unificada de
Procedimentos Ambulatorial extraida do DATASUS, foi observado que todos os
atendimentos registrados para cobranca, foram realizados por estabelecimentos cadastrados
como Centros de Especializados de Reabilitacdo (CER), que na sua maioria sdo Organizagoes
N&o Governamentais (ONG) e entidades sem fins lucrativos, conveniadas ao SUS. Este
resultado deve-se ao fato do autismo ter sido incluido nas politicas da pessoa com deficiéncia.
Né&o foram encontrados registros de producéo para os CAPSI, provavelmente pela forma como
vem sendo realizados os financiamentos de custeio para estes equipamentos. Ainda aqui é
demonstrado a macica presenca de ONGs e associacOes voltadas para o tratamento do
autismo.

Os numeros de registros encontrados sdo baixos, considerando o tempo dos
atendimentos (10 anos), e o fato do CID F84 ter varios subtipos incluidos. Foram

desconsiderados os estabelecimentos cuja producéo foi abaixo de 1.000 no periodo estudado.

Quadro 8 - Procedimentos ambulatoriais reabilitacdo TGD registrados de 2014 a 2023
(Estabelecimentos com maiores nimeros de registros)

ESTABELECIMENTO N° de procedimentos

MUNICIPIO 2014 2 2023 Tipo de Gestdo
GURI RECIFE 317.037 ONG
CENTRO DE REAB. ONG
MENS SANA ARCOVERDE 290.904
APAMI DE VITORIA DE VITORIA DE 182.020 ENTIDADE S/FINS
SANTO ANTAO SANTO ANTAO ' LUCRATIVOS
~ JABOATAO DOS ENTIDADE S/FINS
FUNDAGAO PERRONE GUARARAPES 174.064 LUCRATIVOS
FUNDACAO ALTINO ENTIDADE S/FINS
VENTURA RECIFE 142,810 LUCRATIVOS
UNEDIN | RECIFE 139.103 ONG




CAINE

JABOATAO DOS
GUARARAPES

50.343

ONG

ASSOCIACAO PODE

PESQUEIRA

43.805

ONG

Fonte: Elaborada pela autora, com base em dados coletados do DATASUS.
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No gréfico 5, pode-se observar que houve um crescimento no numero de

atendimentos/ procedimentos realizados.

No ano de 2020, houve uma queda significativa

nos atendimentos devido a pandemia do Covid-19. A seguir, a curva cresceu novamente,

demonstrando a tendéncia no aumento da demanda de criangas com TEA com diagndsticos e

em tratamento. Ao calcularmos a variagdo na quantidade de procedimentos, observamos que

houve um aumento de 92,79% no periodo de estudo.

Os achados neste estudo corroboram com o que foi descrito no Relatério do
levantamento do TCE em 2023.

Gréfico 5 - Referente aos Registros Ambulatoriais de 2014-2023 (Procedimentos de reabilitacdo para
TGD (CID F84)

250,000

200,000

150,000

119,365
110,578

100,000

50,000

Fonte: Elaborada pela autora, com base em dados coletados do DATASUS.

2014 2015 2016 2017

182,161
173,538

2019

201,769

2022
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8 CONCLUSOES

Pode-se concluir que na década analisada, ocorreram muitas mudancas nas politicas
publicas relacionadas ao autismo, que passou da salde mental a reabilitacdo, bem como nas
formas de financiamento e custeio dos procedimentos relacionados aos atendimentos.

As literaturas estudadas demonstraram preocupagdo quanto aos custos sociais do
tratamento do autismo que impactam uma alta carga financeira tanto para as familias, como
para 0s governos. Os paises que estdo mais a frente no tratamento deste transtorno, criaram
politicas e centros especializados para saude e educacao especial, visando minimizar as perdas
financeiras tanto para os pais e cuidadores que deixam seus empregos para cuidar dos seus
entes, como para o préprio individuo autista entrar no mercado de trabalho.

As discussdes relativas a etiologia do autismo ja estdo bem avangadas na area genética
em outros paises, enquanto no Brasil ainda tenta-se implantar um instrumento de rastreio para
identificar nas unidades béasicas de salde precocemente 0s sinais de atraso no
desenvolvimento infantil.

No Estado de Pernambuco, € preciso avancar na politica para o TEA, a partir da
sensibilizagdo dos Gestores para o tema. A Lei Estadual n. 15.487/2015 com suas emendas,
foi bem elaborada para garantir as questfes basicas para o TEA, porém muito ainda esta no
papel.

Neste estudo pode-se observar que ha poucas unidades cadastradas no SUS (CNES)
para o atendimento de pessoas autistas, e 0s numeros de registros dos atendimentos cresceram
em quase 100%. Esses sdo 0s numeros que temos visiveis. E a demanda reprimida que nao
temos? Tudo isso vem demonstrar a necessidade de investimentos financeiros, politicos e
sociais voltados para o atendimento de pessoas com TEA.

Inicialmente, identificando a populagéo autista no pais, principalmente a que necessita
exclusivamente de apoio do SUS. A construcdo de novos centros de reabilitacdo ou
readequacdo das unidades existentes para o atendimento de multiplas deficiéncias €
primordial. Mapear as areas de Pernambuco para organizar a distribuicdo desses centros,

diminuindo o acimulo nos grandes centros urbanos seria de grande valia.

Outros investimentos seriam em capacitacdo dos profissionais de saude para os atendimentos
dos transtornos globais do desenvolvimento, como também do autismo; orientagdo e
treinamento para os pais e cuidadores quanto a0 manejo com 0 autista. Investimentos em

escolas e professores para educacdo inclusiva. Além de campanhas de conscientizacdo e



55

fiscalizacdo nas escolas publicas e privadas, para que atuem de acordo como € preconizado
nas legislagdes. Espera-se que o GT instituido pela Portaria GM/MS n. 4.722/ 2024 traga
evolugdes para o TEA e que muitos individuos possam ter oportunidades de estudo, trabalho e
de uma vida digna como cidadao.

As principais dificuldades com este estudo foram devido a falta dos nimeros da
populacdo com TEA no Brasil, além de haver divergéncias entre os resultados de prevaléncia
nos artigos analisados; tambem nédo foram encontrados estudos sobre custos diretos e indiretos
no pais. Na pesquisa dos dados de producdo do SIASUS, ndo ha o campo de opcbes por
subtipos de CID, impedindo a pesquisa do CID do autismo (F84.0). Nos relatérios de
classificagdo dos estabelecimentos no CNES, o cadastro das habilitagdes ndo correspondiam
ao descrito nas portarias, € ndo consegui mapear os Centros Especializados para Reabilitacdo
em Pernambuco.

Os estudos sobre o desenvolvimento das politicas publicas para o autismo em

Pernambuco devem prosseguir, afim de monitorar as agdes para a sua implementacdo plena.
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