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RESUMO

Introducio: O Transtorno do Espectro do Autismo ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento,
que afeta aproximadamente 1 em cada 36 criancas, segundo dados do Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) referente a 2020. A presente pesquisa elege como territorio de
investigagdo o municipio Bardo de Cocais, cidade histdrica de Minas Gerais. Em Diagnostico
situacional realizado em 2022 identificou-se que no municipio as criangas diagnosticadas com
TEA representam 1,59% da populacdo infantil. O estudo se justifica pela alta prevaléncia de
criancas com TEA na area de abrangéncia e a expectativa de incremento no nimero de casos
nos proximos anos. Objetivo: descrever as caracteristicas do acesso aos cuidados de satde
integral pela rede do Sistema Unico de Satude, das criangas com Transtorno do Espectro do
Autismo em Bardo de Cocais, através da percep¢do dos pais. Métodos: Trata-se de uma
pesquisa primaria, quantitativa, de carater exploratorio e descritivo de corte transversal,
realizada entre agosto a dezembro de 2022. A estratégia usada para a coleta de dados foi técnica
da estimativa rapida participativa e as entrevistas semiestruturadas. Resultados: Dados
coletados indicam que as criangas diagnosticadas representam 1,59% da populagdo infantil
sendo a idade de confirmagdo diagndstica entre 1 e 3 anos, em 61,11%. A maioria faz
acompanhamento pelos planos de satide ou particular, sendo relatado pelos pais dificuldades
como acesso a terapias e tratamentos. A suspeita surgiu de um profissional da AB em apenas 13,9%
dos casos e somente 19,44% tem acesso ao acompanhamento por especialista através do SUS; mantém
tratamento em pelo menos trés especialidades 27,77% e 58,33% com frequéncia minima semanal porem
sem atingir o minimo de horas recomendadas; apenas 5,5% dos que precisam tem acesso a
medicamentos pelo SUS. Embora 69,4% dos participantes afirmarem ter conhecimento sobre a legislagdo
apenas 5,5% dizem que as politicas publicas sdo adequadas. Conclusdes: Foi identificado que o
Sistema de Satude ainda ¢ insuficiente na garantia de acesso, resolutividade e integralidade no
que se refere ao acompanhamento das criangas com Transtorno do Espectro do Autismo o que
pode estar determinado pela falta de recursos para garantir a eficiéncia do atendimento em rede.

Palavras-chave: Autismo; Acessibilidade; Integralidade em Sautde; Percepcao de Equidade;
Inclusao.

1 INTRODUCAO
O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ¢ um transtorno do

neurodesenvolvimento, que afeta aproximadamente 1 em cada 36 criancas, segundo dados do
Centers for Disease Control and Prevention (CDC), de margo de 2023, referente a 2020. O
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numero de casos tem aumentado gradativamente ao longo dos anos, o que pode ser cabido
analisando os dados editados pelo CDC, que mostram, em 2004, que a prevaléncia era de 1 em
166 criangas, aumentando a cada trés anos até atingir a estimativa atual (CDC, 2023).

O transtorno ¢ caracterizado por alteragdes principalmente na comunicagao e interagao
social, bem como padrdes repetitivos de comportamento que podem representar interesses
restritos. No Brasil, a classificacdo diagnodstica oficial ¢ organizada pela Classificagdo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Satude (CID). Até janeiro de
2022, foi utilizado o CID-10, elaborado pela organizagdo "Global Developmental Disorders",
sendo "F84.0" para autismo infantil e F81.0 para autismo atipico. A partir de 2022, com
atualizagdo emitida pela Organizagao Mundial da Saude (OMS) e disponivel no site oficial da
organizagdo, passou a ser apresentado como diagnostico unificado dentro do grupo 6 A02, na
CID-11 (WHO, 2022).

O tratamento do TEA ¢ baseado em terapias com intervencao multiprofissional e, em
alguns casos, com tratamento medicamentoso, sendo o objetivo principal tratar os sintomas e
minimizar os déficits, tendo a Aten¢do Bésica como principal porta de entrada destes pacientes
ao sistema de saude (GADIA, TUCHMAN e ROTTA, 2004).

Dentro deste contexto, a presente pesquisa elege como territdrio de investiga¢do o
municipio Bardo de Cocais, cidade historica do circuito do ouro de Minas Gerais, situada na
serra da Cambota, a aproximadamente 93 km de Belo Horizonte, capital do estado. Com uma
populagdo estimada em 33.232 habitantes (IBGE, 2021), dos quais 31.930 sdo cadastrados no
e-SUS. Em Diagnéstico situacional realizado em 2022 identificou-se que no municipio as
criangas diagnosticadas com TEA representam 1,59% da populacdo infantil.

O presente estudo se justifica pela alta prevaléncia de criangas com TEA na érea de
abrangéncia e a expectativa de incremento no nimero de casos nos proximos anos, visto o
rapido aumento dos diagnosticos nas ultimas décadas. Nesse sentido, o autismo merece uma
abordagem diferenciada, embora nao haja tratamento curativo, as técnicas comportamentais €
educacionais demonstram grandes beneficios quando iniciadas precocemente. Com o intuito de
entender as percepgdes dos cuidadores em relacdo a abordagem e o acompanhamento das
criangas no municipio através da rede do Sistema Unico de satide decidiu-se realizar este estudo
que tem como objetivo principal descrever as caracteristicas do acesso aos cuidados de saude
integral pela rede do Sistema Unico de Satde, das criangas com Transtorno do Espectro do
Autismo em Bardo de Cocais, através da percepgao dos pais.

2 MATERIAIS E METODOS

O estudo foi realizado municipio Bardao de Cocais durante os meses de agosto a
dezembro de 2022. A estratégia usada para a coleta de dados foi técnica da estimativa rapida
participativa (ERP); descritos no modulo Planejamento e Avaliacao, disponiveis na Plataforma
- UFOP Moodle do Mestrado Profissional em Saude da Familia e as entrevistas
semiestruturadas. Trata-se de uma pesquisa primadria, quantitativa, de carater exploratorio e
descritivo de corte transversal.

Foi realizada uma busca sistematizada na literatura, utilizando sites de busca, como:
ScientificElectronic Library Online (Scielo), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Banco de Dados de Enfermagem (BDENF), edigdes do
Ministério da Satde e outros. A busca foi guiada utilizando-se os seguintes descritores:
Autismo, Acessibilidade, Integralidade em Saude, Percep¢ao de Equidade, Inclusao. O periodo
de busca foi de publicacdes entre 2012 e 2022, exceto legislagdes e outras publicagdes basicas
anteriores, nos idiomas portugués, espanhol e inglé€s. As informacgdes contidas nos artigos € os
dados do diagnostico situacional serviram de base para o desenvolvimento do plano de agao.

As fontes de informagdo utilizadas foram: Agentes Comunitarias de Saude, pacientes
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chave (pais e cuidadores de criancas com TEA), Sistemas de Informagdo em Saude: e-SUS, e-
gestor, paginas oficiais da Prefeitura Municipal, IBGE, jornais, Plano Municipal de Satde,
Diagnostico de Satde do Municipio e Relatorios Operacionais municipais e estaduais. As
atividades foram desenvolvidas por profissionais da Unidade Bésica de Satide (UBS) e pelos
estagiarios de medicina do internato de saude coletiva.

O levantamento de dados foi feito através de questionario enviado por formuldrio do
Google Drive para 36 familias de criangas com TEA residentes no municipio de Bardo de
Cocais e que faziam parte de um grupo de WhatsApp de familias atipicas. Todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foi solicitada
autorizagao da Secretaria Municipal de satde através de assinatura de carta de anuéncia por nao
existir Comité de Etica em Pesquisa no municipio.

Apos a coleta, foi feita uma analise quantitativa dos dados obtidos através de métodos
estatisticos simples (média, moda, porcentagem) com auxilio do programa Microsoft Excel. Os
dados foram agrupados em graficos e tabelas para sua melhor anélise e interpretacao, facilitando
os resultados.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

No diagnéstico situacional, mediante Estimativa Rapida Participativa (ERP), realizado
no municipio de Bardo de Cocais, entre agosto e dezembro de 2022, foram identificados 98
pacientes com TEA, apenas 17 do sexo feminino e cinco adultos, € 53 criangas em investigagao
aguardando laudo médico. As criangas diagnosticadas representam 1,59% da populacao infantil
do municipio (Grafico 1). Os dados distam pouco das estatisticas internacionais que indicam 1
em cada 36 criangas, segundo dados do Centers for Disease Control and Prevention (CDC),
referentes a 2020. (CDC, 2023; RANGEL, 2022, em fase de pré-publicagio).

Grifico 1: Distribui¢do da populacdo infantil com TEA em Baro de Cocais, 2022.

Distribuicdao do TEA por idade e sexo em Barao de
Cocais, 2022.
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Fonte: dados coletados de relatorios médicos e e-SUS.

Adicionalmente, os dados coletados indicam que as criancas diagnosticadas com
autismo que moram na area de abrangéncia, apds suspeita diagnostica e encaminhamento para
as respectivas especialidades, perdem parcialmente o vinculo com as unidades de saude, que
nem sempre temos acesso a contra-referéncia ou a confirmagao diagnostica de fato. A maioria
dessas criangas faz acompanhamento pelos planos de saude ou particular, sendo relatado pelos
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pais dificuldades como a falta de profissionais no municipio, a demora na marcagdo de consulta,
a falta de equipamentos nas terapias e a dificuldade na realizagdo dessas, uma vez que, devido
a alta demanda municipal, somente alguns profissionais estdo disponiveis para atendimento,
ainda assim, com periodicidade quinzenal (RANGEL, 2022, em fase de pré-publicacdo).

Os profissionais entrevistados que compdem uma equipe de saide do municipio (ESF
Dr. Lineu de Oliveira), principalmente as agentes comunitarias de satde, relatam pouco
conhecimento sobre o tema e apreensao na hora de abordar as familias. Consideramos que estes
fatores tém influenciado negativamente na criacdo do vinculo familia-UBS (RANGEL, 2022,
em fase de pré-publicacio).

Outros estudos apontam dificuldade pelos profissionais da Atengdo Basica em
identificar e acompanhar estes pacientes- deixando de oferecer o acompanhamento integral que
tal condigdo requer. Segundo resultados obtidos por Maciel (2020, p. 48), no seu artigo de
revisdo bibliografica “ Observa-se uma inexperiéncia da equipe multiprofissional da AB em
identificar, acompanhar e dar suporte a usuario e¢ familia”.

A pesquisa trouxe dados significativos sobre a relacdo entre os participantes e o sistema de saude.
Por meio desses nimeros € possivel inferir sobre a percepgao que os pais tém sobre o acesso de pessoas
com TEA a estrutura de satide. A idade de confirmagao diagndstica foi entre 1 € 3 anos, em 61,11% dos
casos, em 13,18% entre 4 e 6, em 8,33% entre 10 ¢ 12 anos e em 2,77% entre os 16 ¢ os 18 anos. Embora
a maioria tivesse um diagnodstico precoce, uma parte expressiva da populacdo teve diagnostico tardio o
que pode limitar o sucesso do tratamento no que se refere a aquisi¢ao de habilidades e autonomia.

Segundo politicas publicas vigentes, a Atencdo Basica (AB) deve ser a porta de entrada principal
dos pacientes com TEA e suas familias (BRASIL, 2015). Isso se deve tanto por ser o lugar onde sao
realizadas a¢des de acolhimento e acompanhamento desde o nascimento quanto por ser o espago ideal
para a identificacao de possiveis atrasos no desenvolvimento infantil. Porém, a suspeita de TEA na
populagdo estudada foi feita por um profissional da AB em apenas 13,9% dos casos. Por outro lado, as
especialidades envolvidas na identificagdo do transtorno foram neurologia e neuropediatria (63,88%),
pediatria (8,33%), psiquiatria infantil (30,55%), outras (11,11%), dos quais somente 19,44% atendem pela
rede do SUS. O acompanhamento longitudinal também foi analisado. No caso, 69,44% das criangas com
TEA realizam algum tratamento medicamentoso, porém apenas 5,5% delas o conseguem por meio do
SUS (BRASIL, 2015)

Para as outras especialidades em satide os nimeros mostram que 58,33% realizam terapia com
psicologo, 66,66% com fonoaudidlogo, 69,44% fazem terapia ocupacional, 8,33% com fisioterapia,
19,44% fazem outras terapias e apenas 8,33% ndo realizam terapia alguma. Também, ha os tratamentos
associados, com 41,66% em acompanhamento com psicologia e terapia ocupacional, 52,77% em
fonoaudiologia e terapia ocupacional, 33,33% em psicologia e fonoaudiologia € 27,77% nas trés
especialidades, sendo que a maioria (55,56%) sdo financiadas por meios proprios. O documento Linha de
Cuidado para a Atengdo as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de
Atencio Psicossocial do Sistema Unico de Saude, traz informagdes especificas quanto a organizagdo da
rede de atencgdo e as abordagens terapéuticas para a habilitacao/reabilitacdo de pessoas com TEA no SUS.
Constatada a dificuldade de se chegar ao cuidado integral devido a ambiguidade presente na narrativa
da Linha de Cuidado, o documento aponta uma alternativa para assegurar tal principio do SUS
(BRASIL, 2015; SILVA e FURTADO, 2019).

Somente 21 pacientes (58,33%) tem acesso a terapias com frequéncia minima semanal
porem, sem atingir o minimo de horas recomendadas. Isso esta em contraposi¢do com o disposto nas
Linhas de Cuidado, observando-se uma restri¢ao as praticas e abordagens que limitam a participacao
do sujeito, engessam o processo de cuidado e inviabilizam a construcao de uma rede viva. Esses
dados também coincidem com a realidade internacional que aponta falhas no tratamento. Um estudo
publicado em abril de 2020, com mais de 800 criangcas com autismo em idade pré-escolar nos
Estados Unidos e Canada, apontou que a maioria delas estdo recebendo poucas horas de terapia, em
relagdo ao recomendado, e que apenas um ter¢o das criangas iniciou intervengdes com terapia
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comportamental, que possui maior eficicia comprovada por evidéncia cientifica. Ademais, a pesquisa
descobriu que 16% tomam ao menos um medicamento psicotropico, a maioria deles ndo indicado
para criangas com autismo ou para sua faixa etaria, sendo negligenciado o tratamento (ZISKIND et
al.,2020).

Segundo consta em publicacdo no Diario Oficial da Unido, desde 2012, no Brasil, as pessoas com
TEA, sdo consideradas pessoas com deficiéncia, para todos os efeitos legais, através da Lei n® 12.764, de
27 de dezembro de 2012. A lei destaca a garantia dos direitos a uma vida de qualidade, com a manutengao
da integridade fisica e moral, seguranca, lazer e acesso a agdes e servigos de satide, que atendam
integralmente as suas necessidades (BRASIL, 2012). Embora 69,4% dos participantes afirmarem ter
conhecimento sobre a legislacdo, apenas 5,5% dizem que as politicas publicas sdo adequadas para tal
populacgdo. Das criangas em idade escolar 22,22% tém necessidade de educacao especializada,
contraditoriamente, 33,33% dizem que ndo ha acompanhante especializado nas escolas para atende-las;
Apenas 8,57% estudam em escolas da rede particular. Assim como 85,88% afirmam que as diretrizes
educacionais nao sao ou talvez nao sejam inclusivas.

4 CONCLUSAO

Até a realizagdes deste trabalho ndo existiam estudos prévios do tipo no municipio de
Barao de Cocais nem foram encontrados através da revisao da literatura trabalhos similares em
Minas Gerais, acredita-se que os dados coletados conjuntamente com as percepcdes do grupo
estudado ajudem a identificar falhas no sistema de satde e contribuir na criagdo de politicas
publicas voltadas para o individuo como um todo, garantindo o acesso aos servicos com
equidade, fortalecendo assim o vinculo com pacientes e familiares, visando a integralidade do
atendimento. Ante a cronicidade do transtorno e o impacto do diagnostico, ¢ necessario oferecer
suporte também as familias que frequentemente apresentam dificuldades emocionais, niveis
elevados de estresse, depressao e sobrecarga familiar, nem sempre abordados adequadamente
na Atencao Basica.

Torna-se necessario que profissionais de todas as areas da saude atuem em equipe, para
um completo amparo a crianga e sua familia. O acolhimento global deve ser assegurado a todas
as familias, pelo SUS. Embora perceba-se o esforco na criacdo de politicas publicas
abrangentes, ainda existem barreiras que atentam contra a integralidade no acompanhamento
destes pacientes ¢ suas familias. Foi identificado através do estudo que o Sistema de Saude
ainda ¢ insuficiente na garantia de acesso, resolutividade e integralidade no que se refere ao
acompanhamento das criangas com Transtorno do Espectro do Autismo, o que pode estar
determinado pela falta de recursos para garantir a eficiéncia do atendimento em rede.
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