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RESUMO

Introdugao: no Brasil, o Sistema Unico de Sadde-SUS deveria atender a maior parte da assisténcia a individuos com
Transtorno do Espectro do Autismo-TEA, mas ndo existem dados disponiveis neste campo. Objetivo: mapear as
instituicdes brasileiras que prestam atendimento a individuos com TEA. Método: foram coletadas informacdes através
de cadastros da Secretaria Estadual de Salde, das Associacdes de Amigos do Autista-AMAs e consultas na internet.
As instituices foram contatadas visando ao levantamento de informag@es sobre o publico-alvo e caracteristicas do
servigo. Resultados: verificaram-se 650 institui¢des, das quais a maioria concentra-se nas regides Sudeste e Sul. A
maior parte consiste nas AssociacBes de Pais Amigos dos Excepcionais-APAEsS, seguidas pelos Centros de Atencéo
Psicossocial Infanto-juvenil-CAPSIs e AMAs. Ha predominancia do atendimento a infancia e adolescéncia. O
atendimento multiprofissional foi mais frequente e dentre as abordagens tedricas destacam-se os métodos TEACCH,
Psicoeducacdo e ABA. Conclusfes: o nimero de institui¢ces para atendimento aos individuos com TEA € insuficiente,
distribuido de modo irregular no pais e carece no atendimento a jovens e adultos. A variabilidade das caracteristicas
dos servicos revela falta de padronizagdo quanto aos procedimentos adotados. O conhecimento dessas informacdes
pode auxiliar no desenvolvimento de novas propostas de assisténcia com base em evidencias cientificas.
Palavras-chave: autismo, servigos de atendimento, intervencdo multidisciplinar, Brasil.

ABSTRACT

Introduction: In Brazil, the Unified Health System-SUS is intended to cover the majority of assistance services for
individuals with Autism Spectrum Disorder-ASD, but there is no supporting data. Objective: to identify Brazilian
institutions that provide assistance to individuals with ASD. Method: Information was collected through registries of
the State Department of Health, Autistic Friends Associations-AMAS and internet searches. The institutions were
contacted in order to gather information concerning target population and characteristics of the service. Results: 650
institutions were identified, most of them located in the Southeast and South regions of the country. Most of the
institutions are Associations of Parents and Friends of Exceptional Children-APAEs, Centers for Child and Youth
Psychosocial Care-CAPSIs and AMAs. There is a predominance of assistance to children and adolescents.
Multiprofessional services were more frequent and intervention approaches include TEACCH, Psychoeducation and
ABA. Conclusions: There is an insufficient number of institutions assisting individuals with ASD, while those that do
exist are geographically concentrated, therefore not reaching a large number of adolescents and adults. In addition,
there is a large degree of variability in the characteristics of the services provided, revealing a lack of standardization
of procedures. Knowledge of this information may help to promote the development of new evidence-based
intervention proposals.
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RESUMEN

Introduccion: en Brasil, el Sistema Unico de Salud-SUS deberia ser responsable por un porcentaje alto de la asistencia
a individuos con TEA, pero no hay datos disponibles respecto a este tema. Objetivo: el mapeo de instituciones
brasilefias que prestan atencién a individuos con TEA. Método: fueron recogidas informaciones por intermedio de la
Secretaria Estatal de Salud, Asociaciones de Amigos del Autista-AMAs y consultas en internet. Las instituciones fueron
contactadas para investigacion del puablico atendido y de las caracteristicas del servicio. Resultados: fueran
identificadas 650 instituciones y la mayoria se concentra en las regiones Sudeste y Sur. La parte mas grande consiste
en Asociaciones de Padres Amigos de los Excepcionales-APAEs, Centros de Atencion Psicosocial Infanto-juvenil
CAPSIs y AMAs. Hay predominio de atencién a infancia/adolescencia. La atencion multiprofesional ha sido la més
frecuente y entre los abordajes tedricos se destacan TEACCH, psicoeducacion y ABA. Conclusiones: el nimero de
instituciones para atencion a los individuos con TEA es insuficiente, distribuido de modo irregular y carece en la
atencion a jovenes y adultos. La variabilidad de las caracteristicas de los servicios revela falta de estandarizacion
respecto a los procedimientos adoptados. El conocimiento de estas informaciones puede ayudar al desarrollo de nuevas
propuestas de asistencia en base a evidencias cientificas.

Palabras clave: autismo, servicios de atencion, intervencion multidisciplinaria, Brasil

1- INTRODUCAO

Os Transtornos do Espectro Autista (TEAS) sdo
caracterizados principalmente por déficits na
comunicagdo social e por padrées de
comportamentos repetitivos e estereotipados
(AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2013). Ha uma grande
heterogeneidade na apresentacdo fenotipica do
TEA, assim como nos niveis de severidade dos
sintomas (JESTE, 2014).

Comorbidades sdo comuns em criangas, jovens e
adultos com TEA. Simonoff et al. (2008)
identificaram que cerca de 70% desses sujeitos
apresentam pelo menos uma comorbidade e 48%,
duas ou mais. A epilepsia é uma das principais
comorbidades, podendo ocorrer em 7 a 46% dos
casos de TEA (LO-CASTRO; CURATOLO,
2013). Segundo metanalise realizada por Amiet
et al. (2008), a epilepsia é mais frequentemente
associada aos pacientes com DI (21,4%) que
entre aqueles que ndo apresentam DI (8%).
Outras comorbidades psiquiatricas incluem
transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade
(TDAH), encontrado em cerca de 30% dos casos
de TEA (SIMONOFF et al., 2008); depresséo em
2% a 30%, quando considerado apenas 0 TEA
leve (LEYFER et al., 2006; MATSON; NEBEL-
SCHWALM, 2007); transtornos de ansiedade,
num intervalo de aproximadamente 2% a 45%
(LEYFER et al., 2006; SIMONOFF et al., 2008);
transtornos do sono em 40-86% dos casos
(MASKI et al., 2011); tiques em 20% a 36% dos

casos (BODFISH et al., 2000); e transtorno
obsessivo compulsivo (TOC) em 37% das
criangas com autismo (LEYFER et al., 2006).
Além disso, sabe-se que sintomas como
comprometimento no desenvolvimento da
linguagem, estereotipias e automutilagdo
aumentam com a gravidade da DI (NIKOLOV;
JONKER; SCAHILL, 2006).

Ainda hoje existe um recorrente debate na
literatura sobre a melhor estimativa da
prevaléncia de TEA. Dezenas de pesquisas ja
foram concluidas ao redor do mundo permitindo
afirmar que os TEA sdo muito mais frequentes do
que se imaginava nas décadas de 1960 e 1970,
quando os primeiros estudos de prevaléncia
foram realizados (ELSABBAGH et al., 2012;
FOMBONNE, 2009). A dltima publicacdo, de
2014, da série de estudos coordenados pelo
renomado Center for Disease Control and
Prevention (CDC) mostrou uma prevaléncia de
14.7 por 1.000 (1 a cada 68) criancas afetadas por
TEA nos Estados Unidos (taxa 30% superior que
0 estudo anterior publicado em 2012 com a
mesma metodologia), que ocorrem em todos 0s
grupos raciais, étnicos e socioeconémicos (CDC,
2014). Contudo, os dados americanos do CDC
tém descrito taxas mais elevadas que as obtidas
pela maioria dos outros estudos conduzidos nos
Estados Unidos e em outras regides do mundo.
Em suma, estudos atuais apontam um aumento
nas estimativas de taxas de prevaléncia de TEA,
sendo a melhor estimativa de 0,6% e 1%
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(ELSABBAGH et al., 2012; BAXTER et al.,
2015).

No Brasil ainda ndo existem dados
epidemioldgicos representativos do pais acerca
desse indice, sendo que um Unico estudo piloto
concluido e publicado até o momento aponta para
uma prevaléncia de 1:360 (2,7 por 1000), embora
se tenha clareza de que esta estimativa esteja
subestimada (PAULA; RIBEIRO; TEIXEIRA,
2011). Mais recentemente foi realizado um
estudo com amostra de 1.715 estudantes (6-16
anos) do ensino fundamental da rede publica de
quatro municipios da regido metropolitana de:
Goiania, de Fortaleza, de Belo Horizonte e de
Manaus. Com base em uma subescala para TEA
do K-SADS-PL foi possivel estabelecer uma taxa
de 1% de provaveis casos de TEA (PARASMO;
LOWENTHAL,; PAULA, 2015), portanto mais
realista e semelhante aos estudos internacionais.

Estudos epidemioldgicos também tém sido
consistentes em comprovar que: (1) a
distribuicdo de TEA por género se da na ordem
de uma menina para cada quatro meninos, (2) de
45 a 60% das pessoas com TEA apresentam
deficiéncia intelectual em algum nivel, (3) a
reincidéncia entre irmaos ndo gémeos encontra-
se entre 3% e 19%, para irmaos gémeos
dizigoticos entre 10 e 30%, e entre gémeos
monozig6ticos entre 50 e 95% (GUPTA,;
STATE, 2006; SANDIN et al., 2014; OZONOFF
et al.,, 2011; PAULA; RIBEIRO; TEIXEIRA,
2011; ELSABBAGH et al., 2012;
ANAGNOSTOU et al., 2014; LEVY;
MANDELL; SCHULTZ, 2009; LAl et al,
2013).

Estudos recentes indicam que apesar do aumento
do conhecimento acerca dos sinais precoces do
autismo, a identificacdo tardia ainda é um
problema universal (SHATTUCK et al., 2009).
H& algum tempo, estudos tém proposto e
mostrado a eficécia da intervencdo precoce no
TEA para um melhor prognostico (FERNELL et
al., 2013), enquanto que para individuos ndo
diagnosticados até os oito anos de idade, as
oportunidades de intervencdo terapéutica ficam
diminuidas (WALSH et al., 2011). O National

Research Council aponta como caracteristica
para intervencdo eficaz em criangas com TEA, o
tratamento intensivo e com o inicio do programa
de intervencdo o0 mais cedo possivel,
evidenciando a necessidade de se buscar sinais
precoces preditivos de TEA (SMITH et al.,
2007). Estudos apontam a possibilidade de um
diagnostico confiavel de TEA entre 18 e 24
meses de idade, porém na préatica, observa-se que
a idade média do diagnostico é muito maior, por
volta dos 3 anos de idade ou até mesmo no inicio
da idade escolar ou mais tarde (GUTHRIE et al.,
2013; LANDA; HOLMAN; GARRETT-
MAYER, 2007).

Por isso, um diagnéstico completo de pessoas
com suspeita de TEA é importante e deve ser
baseado no histérico comportamental e em
observagdes clinicas conduzidos por uma equipe
multidisciplinar experiente (PAULA,;
BELISARIO FILHO; TEIXEIRA, 2016). O foco
crescente na constelacdo de comportamentos que
chamamos TEA traz a tona a complexidade do
seu fendtipo e dos comportamentos associados,
jA que raramente duas pessoas com TEA
apresentam sintomas idénticos.

Em relacdo ao progndstico de longo prazo,
alguns estudos indicam que um subgrupo de 15-
30% de adultos com autismo mostrara resultados
mais positivos (CEDERLUND et al., 2008;
SELTZER et al., 2004). Entretanto, devido a
heterogeneidade do TEA e a idade no
diagndstico, as demandas e progndsticos serdo
diferentes de um caso para outro. Dessa maneira,
a avaliacdo de risco e instrumentos de triagem,
precisam atingir as familias 0 mais cedo possivel
para que esses bebés e suas familias recebam o
atendimento e informacdo que precisam. Isso
enfatiza a importancia de se desenvolver
métodos acurados para uma detec¢do mais rapida
e precoce do que temos atualmente (KOSMICKI;
SOCHAT; WALL, 2015).

No Brasil, a maior parcela dos atendimentos as
pessoas com TEA acontece no Sistema Unico de
Saude, o SUS, que esta assentado em principios
doutrinarios e diretrizes organizativas que o
regulamentam e ddo direcionalidade as agdes,

81
Universidade Presbiteriana Mackenzie

CCBS - Programa de P6s-Graduagdo em Disturbios do Desenvolvimento
Cadernos de Pos-Graduagdo em Distlrbios do Desenvolvimento, Sdo Paulo, v.17, n.2, p. 79-91, 2017.



ISSN 1809-4139
Mapeamento de servicos brasileiros ao autismo

servicos e programas. Estes principios e
diretrizes se articulam e se complementam
formando a base do ideario e da logica da
organizacdo do sistema. Seus principios
doutrindrios  sdo: a universalidade, a
integralidade e a equidade. As diretrizes
organizativas do sistema, que visam imprimir
racionalidade ao seu funcionamento, sdo: a
descentralizagdo com comando Unico em cada
esfera do governo, a regionalizacdo e
hierarquizacdo dos servicos e a participacdo
comunitéria.

Particularmente em relagdo ao atendimento de
pessoas com TEA no SUS, o ano de 2013 trouxe
varios avangos, pois foram estabelecidos dois
grupos de trabalho do Ministério da Salde e um
grupo de trabalho das Secretarias de Estado da
Saude e dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
do Estado de Sdo Paulo, que produziram trés
importantes diretrizes/protocolos para os TEA no
ambito do SUS que podem ser obtidos
integralmente de forma gratuita: (1) Diretrizes de
atencdo e reabilitagdo para pessoas com TEA
autismo (MINISTERIO DA SAUDE, 2014), (2)
Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com
transtornos do espectro do autismo e suas
familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Saude (MINISTERIO DA
SAUDE, 2015a), e (3) Protocolo do Estado de
S8o Paulo de Diagnéstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno
do Espectro Autista (SECRETARIA DOS
DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA,
2013). Apesar destes trés documentos serem
considerados marcos importantes para o avango
dos planos de assisténcia integral as pessoas com
TEA, o maior desafio enfrentando desde entdo é
sua implantacdo na rede SUS.

A assisténcia as pessoas com TEA no SUS, assim
como a qualquer cidaddo brasileiro, deve ser
pautada na integralidade englobando a rede de
servigos ampliada, com a oferta do cuidado nos
setores da salde mental e geral, da
educacdo/trabalho, da assisténcia social e a
justica (COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008;
RIBEIRO; PAULA, 2013). Considerando a
estrutura atual do SUS, o tratamento as pessoas

com TEA acontece principalmente nos niveis da
Atencdo Basica e da Atencdo Especializada.

A Atencdo basica tem o papel de realizar
identificacdo e manejo de casos, sendo composta
por Unidades Bésicas de Salde e de Equipes de
Estratégia de Salde da Familia (ESF),
desenhadas  para identificacdo  precoce,
acompanhamento e cuidado integral dos
individuos. Atualmente, 53,1% da populacdo
brasileira ja é atendida por equipes de ESF, sendo
essa porcentagem ainda mais alta nas regides
mais pobres do pais. (MINISTERIO DA
SAUDE, 2007; PAULA et al., 2012)

Na assisténcia especializada, destacam-se 0s
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS). Os
CAPS, lancados em 2002, sdo considerados
desde entdo como principal equipamento
especializado para o atendimento a pessoas com
problemas de saude mental severos e
persistentes, incluindo os TEA. Os CAPS séo
servigos abertos e comunitarios que devem
prestar atendimento em regime de atencao diéria;
devem oferecer cuidado clinico eficiente e
personalizado, promovendo a inser¢do social do
usudrio; dar suporte e supervisionar a atengéo a
salde mental na rede basica; coordenar, junto
com o gestor local, as atividades de superviséo de
unidades hospitalares psiquiatricas; e manter
atualizada a lista de pacientes que utilizam
medicamentos de sua regido (MINISTERIO DA
SAUDE e DIARIO OFICIAL DA UNIAO,
2002).

Particularmente para a assisténcia a criancas e
adolescentes com problemas de saide mental
foram criados os Centros de Atencdo
Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSI) deslocando
de forma abrangente, o cuidado de criangas e
adolescentes para a rede publica. O CAPSI
assume entdo o papel ndo s6 de oferecer cuidados
clinicos a essas criancas e adolescentes como
também de gerenciar a rede ampliada de atencéo,
pautada  na  intersetorialidade e na
corresponsabilidade. O acompanhamento clinico
realizado nos CAPSI contempla atencéo diaria,
intensiva, efetiva, personalizada e promotora de
vida através de dispositivos como Projeto
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Terapéutico Singular e Técnico de Referéncia,
onde as equipes técnicas multiprofissionais
devem atuar de forma transdisciplinar
(MINISTERIO DA SAUDE E DIARIO
OFICIAL DA UNIAO, 2002; RIBEIRO;
PAULA, 2013). Assim, pode-se dizer que é um
equipamento potencialmente bem dimensionado
para atender pessoas com TEA, por ser pautado
em equipes multiprofissionais, atuar no territorio,
de forma intersetorial e respeitando a
necessidade/demanda de cada caso. Todavia,
além do nudmero reduzido de unidades, ¢é
importante ressaltar que na préatica, a maioria das
unidades tem varias dificuldades que podem
comprometer a assisténcia adequada a pessoas
com TEA, incluindo o fato delas: (1) trabalharem
com equipes reduzidas, (2) apresentarem
problemas na infraestrutura frente a grande e
variada demanda dos usuarios, (3) carecerem de
recursos humanos com formacéo especializada
em TEA, (4) ndo contarem com diretrizes
organizadoras em termos da assisténcia a esses
pacientes, (5) ndo possuirem avaliagdo
sistematica e periédica do processo de
terapia/tratamento dos casos, (6) oferecerem
prioritariamente intervencgdes grupais (sendo, em
geral, as individuais mais preconizadas para
esses pacientes), além de (7) contarem com
equipes heterogéneas quanto a abordagem
tedrica, 0 que pode comprometer o cumprimento
do principio da equidade para esses pacientes.

Apesar  dessas limitacBes, sabe-se que
paulatinamente assisténcia as pessoas com TEA
ttm migrado para os CAPSI, apesar das
diferencas regionais marcantes (GARCIA;
SANTOS; MACHADO., 2015). Esse processo é
considerado um avango, pois esses equipamentos
s80 0Ss mais preparados para assistir casos com
TEA, ja que sdo servigos abertos e comunitarios
gque contam com equipes multidisciplinares
especializadas em salde mental. A equipe
técnica minima abarca pelo menos um médico
com experiéncia no atendimento infantil,
psicdlogos, enfermeiros, terapeutas
ocupacionais, fonoaudi6logos e assistentes
sociais.

Para finalizar, é importante lembrar que segundo
as diretrizes do SUS, os servigos ndo devem ser
estruturados com base em transtornos
especificos. Esse modelo tem vantagens, como
por exemplo, minimizag&o da estigmatizagdo dos
pacientes. Mas também tem desvantagens, como
no caso dos TEA, a caréncia de servicos que
oferecam tratamentos especificos para esse perfil
de paciente e ja com evidéncia de eficacia na
literatura (PAULA; BELISARIO FILHO;
TEIXEIRA, 2016). Outra desvantagem é a
dificuldade em identificar os servicos que estdo
apresentando cuidado a pessoas com TEA e,
portanto, pouco se sabe sobre quantos sdo, onde
estdo e o que fazem.

As Organizagfes Nao Governamentais (ONGS)
fazem parte do Terceiro Setor da sociedade, que
s8o as instituicbes privada, sem fins lucrativos,
com a finalidade de complementar os servicos de
ordem pablica. A ONG ¢é mantida
financeiramente por pessoas fisicas, empresas
privadas, fundagdes e em alguns casos com a
colaboracdo do préprio Estado. Os trabalhos e
projetos sdo desenvolvidos por funcionarios
contratados e principalmente por voluntarios,
enquanto as Associa¢Bes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAEs) sdo associagdes em que,
além de pais e amigos dos excepcionais, toda a
comunidade se une para prevenir e tratar a
deficiéncia e promover o bem-estar e
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Assim, a assisténcia a pessoas com TEA no
Brasil tem sido promovida por diferentes tipos de
servigos, contudo pouco se sabe sobre sua
distribuico ao redor do pais. Por isso, 0 objetivo
deste artigo foi realizar um levantamento das
instituicGes/servigos que prestam atendimento a
pessoas de todas as faixas etarias com TEA em
todo o Brasil.

2 - METODO

Para a identificaclo das instituicGes existentes,
utilizaram-se as seguintes fontes: (1) cadastros da
Secretaria Estadual de Salde dos 27 estados
brasileiros (MINISTERIO DA SAUDE, 2015b);
(2) dados das associacBes de Amigos do Aultista,
as AMAs, por estarem entre as organiza¢des nao-
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governamental pioneiras em TEA no Brasil
(AMA, 2011); (3) levantamento de dados
disponibilizados no site da organizacdo nao-
governamental Autismo & Realidade que tem
entre  seus principais objetivos oferecer
informacdo a sociedade e auxiliar familiares e
pessoas com TEA a receber uma melhor
assisténcia (AUTISMO E REALIDADE
website). Para complementar, (4) foram
realizadas buscas na internet com as palavras-
chaves: Autismo, Transtorno do Espectro Autista
(TEA), assisténcia, instituicdes,  servico,
atendimento.

Ao final do mapeamento de todas instituicGes,
entre fevereiro e maio de 2013, foram feitos
contatos telefénicos com cada uma delas para
levantamento do publico-alvo assistido em cada
servigo, caracteristica do servico (APAE, AMA,

Instituicdo/ONG, CAPS e CAPSI), servico
oferecido (diagndstico e/ou intervencao); tipo de
abordagem/procedimento realizado
(atendimento individual ou em grupo; orientacdo
familiar; orientagdo a equipe).

3 - RESULTADOS

Seguindo a metodologia citada acima foram
identificadas 650 instituices que assistem
pessoas com TEA em todas as regides brasileiras.
O maior nimero de instituicdes localiza-se na
regido Sudeste e na regido Sul do pais, sendo 431
instituicGes no Estado de S&o Paulo, 35 no Estado
do Rio de Janeiro e 24 em Minas Gerais. Na
regido Sul, destaca-se o Estado do Rio Grande do
Sul, onde foram identificadas 39 instituicbes
(tabela 1).

Tabela 1: Distribuicdo das unidades que apresentam servigo a pessoas com TEA no Brasil

ESTADO

Total

Roraima
Amapa

Mato grosso
Acre
Amazonas
Para

Sergipe
Distrito federal
Espirito santo

Mato grosso do sul
Pernambuco
Tocantins

Paraiba

Rio grande do norte
Alagoas

Ceara

Maranhéo
Rondbnia

Goias

Parana

Santa Catarina
Piaui

Bahia

Minas gerais

Rio grande do sul
Rio de Janeiro

Sé&o Paulo

PNQwoRuoNvNoouohrhowohs ABPRMNOWNANO

w w
o1 ©

431

TOTAL

650
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Figura 1. Distribuicio dos 650 servicos para pessoas com TEA, segundo regido do pais

. 0 a 15 Institui¢des

. 20 a 40 Instituicdes

. > de 40 Institui¢des

A figura 1 traz um retrato da distribuicdo destas institui¢ces por Estado, segundo trés categorias: 0 a 12
servicos, 24 a 39 e mais que 40. Verifica-se que apenas o Estado de S&o Paulo possui mais de 400 servicos.

O levantamento dos servicos/institui¢des aponta que a maioria (33,6%) é formada por Associacdes de Pais
Amigos dos Excepcionais - APAE, com atendimento a pessoas com autismo e outras deficiéncias, seguido
pelos servigos publicos e gratuitos CAPSI (30,9%). Destaca-se também a cobertura realizada pelas
OrganizacBes Ndo Governamentais de 28,3%. As Associagdes de Amigos Autistas (AMA) séo unidades
pioneiras no atendimento especializado aos autistas do Brasil, e atualmente atendem 7% desta populagdo
(tabela 2).

Tabela 2. Classificagdo das Institui¢des no Brasil

Instituicbes N %
APAE* 219 33,69
CAPS|**=** 201 30,92
ONG*** 184 28,30
AMA** 46 7,07
Total 650 100,0

*Associacdo de Pais Amigos dos Excepcionais; **Associacdo dos Amigos Autistas;
*** Organiza¢Ges Ndo governamentais; ***Centro de Atendimento Psicossocial

A partir do contato com todos os servicos listados acima, foi possivel ter um retorno de 204 instituicdes
(31%), sobre as quais apresentaremos os dados a seguir.

A maioria das instituicdes brasileiras presta assisténcia a criancas, adolescentes e adultos, mas considerando
aquelas que restringem a faixa etaria de assisténcia, verifica-se um claro predominio do atendimento a
infancia e adolescéncia (tabela 3), sendo as outras com foco de atendimento em jovens e adultos e
atendimento para as familias.
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Tabela 3. Perfil do publico-alvo atendidos nas instituicdes

Publico-alvo N %

Atendimento Familiar 05
Jovens e Adultos 15
Criancas e Adolescentes 79 38,7
Criangas, Adolescentes e Adultos 121 59,3
Total 204

Quando questionado sobre a abordagem tedrica,
verificou-se que a maior parte das instituicfes
trabalha com atendimento multiprofissional
(fonoaudiologos, Terapeuta Ocupacional e
psicoterapia). Em seguida, 16% das instituicdes
fazem a intervencdo no método TEACCH e
11,8% grupos com pacientes e familias em
psicoeducacdo. Observa-se que 8,8% realizam a
intervencdo em  Andlise  Aplicada do
Comportamento ou Appplied Behavior Analysis
(ABA), além de tratamento médico, oficinas e
Son-Rise (tabela 4).

4 — DISCUSSAO

No Brasil tem-se desenvolvido o conhecimento
sobre o autismo através da mobilizac&o dos pais,
de organizagdes, da midia, de pesquisas e
publicaces cientificas, com diagnostico cada
Vez mais precoce; no entanto, deparamo-nos com
a limitacdo da capacitagdo de profissionais e
abordagem tedrica dos locais de atendimento. As
associacdes de pais surgem no Brasil para suprir
uma dificuldade do estado em dar atendimento de
salde e de educacdo para pessoas com TEA
(LOWENTHAL; MERCADANTE, 2009).
Assim, ainda hoje uma parcela significativa da
populagio com TEA ¢é atendida nestas
institui¢des, sendo 69% das institui¢des com esse
perfil. O nosso estudo mostrou que a APAE é a
instituicdo que mais atende pessoas com TEA,
também achado por Mello et al. (2013).

A distribuicdo dos servigos de atendimento as
pessoas com TEA e seus familiares tem seu
maior numero concentrado na regido sudeste,
mais especificamente no estado de S&o Paulo
com 431 servigos, ou seja, 66,30%. Nossos dados
corroboram com um estudo realizado pela AMA

entre os anos de 2011 e 2012 sobre a situacdo do
autismo no Brasil. Das 106 instituicdes que
responderam a pesquisa, 44,3% estdo situadas no
estado de Sao Paulo (MELLO et al. 2013).

Em relacdo a abordagem utilizada, a resposta dos
servigos mostra uma variedade muito grande. A
abordagem mais citada & a multiprofissional,
entretanto precisa ficar claro que apesar do
trabalho multiprofissional ser preconizado para
0s TEA por representar uma assisténcia integral
a essas pessoas € importante que seja realizado
independentemente da abordagem tedrica e ndo a
substituindo. Ou seja, deve-se ter uma equipe
multiprofissional trabalhando em conjunto, cada
profissional com suas especificidades e
expertises utilizando a mesma linha conceitual
para atendimento (MINISTERIO DA SAUDE,
2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2015). O
segundo método mais citado é o TEACCH
utilizado em 16,6% das instituicbes. O TEACCH
¢ um método educacional desenvolvido na
Universidade da Califérnia do Norte por uma
necessidade da populacdo americana pois até
poucos anos todos os cidaddos americanos
tinham que arcar com seus custos em salde
contratando companhias de seguro de salide, com
iSS0 0s custos de tratamento em TEA era na sua
grande maioria assumido pela educacdo. Com a
criagdo do Medicaid, servico de saude do
governo americano para pessoas com baixa renda
ou deficiéncias, criangas e jovens com TEA até
0s 21 anos, desde 2014, tém a cobertura de
intervengdes médicas ou de reabilitacdo pagas
pelo governo americano. Segundo a pesquisa
anterior a essa e coordenada pela AMA, o
TEACCH é o método mais utilizado nos seus
atendimentos em 50% das institui¢cBes, sendo
seguido também pelo que é chamado de
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combinacdo (MELLO et al. 2013). Entretanto, a
grande variacdo entre 0s servicos quanto a
abordagem utilizada foi encontrada em ambos os
estudos e indicam a caréncia de critérios minimos
para que a entidade esteja apta para assistir
pessoas com TEA. Além de que, todas as
recomendagdes internacionais e nacionais vao ao
encontro de que o tratamento de pessoas com
TEA deve ser baseado em técnicas e abordagens
baseadas em evidéncias cientificas (WHO, 2013;
MINISTERIO DA SAUDE, 2014;
MINISTERIO DA SAUDE, 2015), que de modo
geral indicam tratamento intensivo,
individualizado, padronizado e promovido por
equipe multidisciplinar (Wong et al 2015), o que
infelizmente o torna bastante oneroso e
inacessivel para a maior parte da populacéo
brasileira. Modelos padronizados de assisténcia,
além de eficazes, podem auxiliar a troca de
informagdes entre as entidades, e também na
elaboracdo de relatorios e documentos que
contribuam para um mapeamento mais detalhado
da situacdo e, consequentemente, ajudar no
planejamento de acbes mais efetivas para as
pessoas com TEA.

As equipes dos servicos identificados nesta
pesquisa citaram o uso de diferentes abordagens
para tratar as pessoas com TEA, como: Son-Rise,
oficinas, tratamento médico, ABA,
psicoeducacdo, TEACCH e atendimento
multiprofissional, ndo sendo especificada a
metodologia das oficinas e do atendimento
profissional. Entre essas abordagens, destaca-se
0 aumento do uso de ABA que pode ser
interpretado como um aspecto positivo, ji que
essa linha de tratamento tem trazido resultados
positivos para essa populacdo principalmente
com aumento de habilidades sociais e cognitivas,
assim como diminuicdo de comportamentos
inadequados (Peters-Scheffer et al 2011).

Apesar dos grandes avangos no estudo do
autismo, persiste uma discussao mundial sobre a
efetividade das diferentes  intervencoes
terapéuticas e educacionais para as pessoas com
autismo. Os métodos de intervengao continuam a
se desenvolver de forma simultdnea ao
conhecimento cientifico e empirico sobre os

TEA (MELLO et al. 2013).

Muito importante para qualquer um dos métodos
¢ que seja aplicado de maneira individualizada,
adequando-se as habilidades, dificuldades e
necessidades da pessoa com autismo e sua
familia, sendo observados na sua grande maioria,
atendimentos em grupos de todas as faixas
etarias. Neste sentido, avaliacdes
individualizadas periddicas da pessoa com TEA
sdo fundamentais, tanto para organizar e planejar
sua assisténcia, como para avaliar se esta vem
funcionando, falham (SECRETARIA DOS
DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA,
2013). Os servigos parecem nao estar usando
plenamente os métodos de avaliagdo como
formas objetivas para planejar e avaliar a
eficiéncia das estratégias escolhidas, assim como
substitui-las ou adequa-las as necessidades de
cada paciente. Em alguns casos, ainda se faz
necessario um minimo de planejamento e
controle nos servicos oferecidos, de forma a
garantir objetividade nas avaliagdes e exigir
formas mais efetivas de tratamento.

Finalmente, os resultados da presente pesquisa
apontam que a maioria dos servigos atende
criangas, adolescentes e adultos, enquanto
servicos que atendem somente jovens e adultos
ainda sdo escassos e estdo concentrados nas
organizagOes do terceiro setor. Provavelmente a
maioria dos jovens e adultos ndo recebem
nenhuma assisténcia ou estdo frequentando
instituicGes especializadas como APAE e AMA,
jd que os CAPS sdo destinados a adultos e
raramente atendem pessoas com TEA. Politicas
publicas nas é&reas da salde, trabalho e
assisténcia social devem ser pensadas para
jovens e adultos nas trés esferas de governo.

Este estudo apresentacdo limitagcdes como a falta
do detalhamento das metodologias de
intervencdo utilizadas pelas institui¢6es, além do
baixo retorno das mesmas.

E fundamental que estudos futuros sejam
realizados mapeando ndo s6 os tratamentos
oferecidos as pessoas com TEA mas a sua
efetividade.
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5- CONCLUSAO

Considerando a alta taxa de prevaléncia de TEA
segundo os estudos nacionais e internacionais
pode-se concluir que o ndmero de instituicdes de
atendimento para essas pessoas e suas familias é
insuficiente, além de estarem distribuidas
irregularmente ao redor do pais, com predominio
nas regides mais privilegiadas.

Os resultados desse estudo ajudam a conhecer
um pouco mais a situacdo da assisténcia aos
TEA, 0 que pode ser um primeiro passo para a
sensibilizacdo de lideres das areas da salde e da
educacdo para novas propostas de assisténcia aos
individuos com TEA e seus familiares.
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