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RESUMO

Introducéo: O diagndstico precoce do Transtorno do Espectro Autista (TEA) € crucial
para o prognéstico infantil, contudo, sua efetivacdo na Atencdo Béasica enfrenta
obstaculos significativos. Este estudo investiga o hiato entre as diretrizes de politicas
publicas, como a Lei Berenice Piana, e a realidade pratica dos médicos que atuam na
linha de frente do Sistema Unico de Saude. Objetivo: Analisar as barreiras de
formacdo, estruturais e organizacionais que impactam a atuacdo dos meédicos da
Atencdo Basica do municipio de Presidente Kennedy-ES no processo de diagndstico
precoce e encaminhamento de criangas com suspeita de TEA. Métodos: Trata-se de
um estudo de abordagem qualitativa, realizado por meio de entrevistas
semiestruturadas com nove médicos atuantes nas unidades da Estratégia Saude da
Familia (ESF) do referido municipio. Os dados foram submetidos a analise de
conteldo temética para identificar os principais desafios e percepcdes dos
profissionais. Resultados: Os achados revelam uma prética clinica marcada pela
inseguranca diagnostica, atribuida a falta de capacitacédo especifica e a auséncia de
protocolos municipais claros. As principais barreiras estruturais identificadas foram a
morosidade do sistema de regulacéo, a escassez de servigos especializados na rede
de saude regional e uma comunicacdo deficitaria entre a Atencdo Basica e 0s
especialistas, resultando em longos tempos de espera que geram angustia nas
familias e frustracdo nos profissionais. A Lei Berenice Piana, embora reconhecida, €
percebida como uma normativa com pouca aplicabilidade pratica no cotidiano do
servigo. Concluséo: O estudo conclui que, apesar do reconhecimento da importancia
do diagndstico precoce, a capacidade de resposta da Atencédo Basica em Presidente
Kennedy-ES é limitada por fragilidades sistémicas. Os resultados oferecem subsidios
para a gestdo de saude, apontando a necessidade urgente de investir em
capacitacdes praticas, na elaboracdo de fluxos assistenciais definidos e no
fortalecimento da rede de cuidado multiprofissional, a fim de superar o "discurso
bonito" e garantir que o direito ao diagndstico e tratamento oportunos se torne uma

realidade.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Atencdo Basica; Diagndstico

Precoce; Barreiras de Acesso; Politicas Publicas.



ABSTRACT

Introduction: Early diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) is crucial for
children's prognosis; however, its implementation in Primary Care faces significant
obstacles. This study investigates the gap between public policy guidelines, such as
the Berenice Piana Law, and the practical reality of physicians working on the frontline
of the Unified Health System (SUS). Objective: To analyze the training, structural, and
organizational barriers that impact the performance of Primary Care physicians in the
municipality of Presidente Kennedy-ES in the process of early diagnosis and referral
of children with suspected ASD. Methods: This is a qualitative study conducted
through semi-structured interviews with nine physicians working in the Family Health
Strategy (ESF) units of the aforementioned municipality. The data were subjected to
thematic content analysis to identify the main challenges and perceptions of the
professionals. Results: The findings reveal a clinical practice marked by diagnostic
insecurity, attributed to a lack of specific training and the absence of clear municipal
protocols. The main structural barriers identified were the slowness of the referral
system, the scarcity of specialized services in the regional health network, and poor
communication between Primary Care and specialists, resulting in long waiting times
that cause distress for families and frustration for professionals. The Berenice Piana
Law, although acknowledged, is perceived as a regulation with little practical
applicability in the daily routine of the service. Conclusion: The study concludes that,
despite acknowledging the importance of early diagnosis, the response capacity of
Primary Care in Presidente Kennedy-ES is limited by systemic weaknesses. The
results provide insights for health management, pointing to the urgent need to invest
in practical training, the development of defined care pathways, and the strengthening
of the multidisciplinary care network, in order to move beyond mere discourse and
ensure that the right to timely diagnosis and treatment becomes a reality.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Primary Care; Early Diagnosis; Access

Barriers; Public Policies.
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APRESENTACAO

Sou médica vinculada ao Programa de Qualificacdo da Atencdo Primaria —
Componente de Provimento e Fixacao (ICEPI), na Prefeitura Municipal de Cachoeiro
de Itapemirim — ES, com atuacdo voltada a promocédo da saude integral e ao
fortalecimento das politicas publicas de base territorial. Minha trajetoria € marcada por
uma formacgéo sdlida e diversificada nas areas de saude coletiva, clinica e gestao,
construida ao longo de mais de quinze anos de experiéncia no Sistema Unico de
Saude (SUS). Sou Mestranda em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local pela
Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericordia de Vitoria (EMESCAM),
na linha de pesquisa Politicas Publicas, Saude, Processos Sociais e Desenvolvimento
Local.

Sou Especialista em Psiquiatria, Medicina do Trabalho, Vigilancia Sanitaria e
Saude da Familia, com graduacdo em Medicina pela Faculdade Redentor (2022) e
graduacdo em Enfermagem pela Universidade Iguagu (2007). Além disso, exergo
funcdo de enfermeira estatutaria na Prefeitura Municipal de Presidente Kennedy — ES,
desenvolvendo atividades assistenciais no Pronto Atendimento Municipal, com foco
no acolhimento clinico, na integralidade do cuidado e na articulacdo entre os
diferentes niveis da rede de atencéo a saude.

A decisao de ingressar no Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento
Local decorreu da vivéncia pratica nas unidades de saude e do contato direto com os
desafios enfrentados pelos profissionais da Atencdo Primaria, sobretudo em
municipios de pequeno porte. A experiéncia cotidiana revelou que muitas das
dificuldades encontradas no atendimento e no encaminhamento dos usuarios
decorrem néo apenas de limitacées clinicas, mas também de barreiras estruturais,
formativas e organizacionais que comprometem a efetividade das politicas publicas.
A partir desse olhar, emergiu o desejo de aprofundar o estudo sobre o funcionamento
das politicas de saude, suas contradicfes e seus impactos no cotidiano do trabalho
médico, articulando teoria e pratica na busca por um cuidado mais equitativo e
resolutivo.

A pesquisa intitulada “Atencdo Basica e TEA: o diagnédstico precoce e
encaminhamento para servigos especializados a luz da Lei Berenice Piana” nasceu
da inquietacdo observada em minha prética profissional, ao perceber que o processo

de identificacdo e encaminhamento de criancas com suspeita de Transtorno do
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Espectro Autista (TEA) ainda € marcado por lacunas significativas. Essas lacunas
incluem a auséncia de capacitacao especifica para os médicos da Atencéo Basica, a
falta de protocolos municipais claros e as limitagbes no acesso aos servicos
especializados, 0 que repercute diretamente sobre o diagnéstico precoce e o
progndstico das criancas. Assim, o estudo busca analisar as barreiras de formacéo,
estruturais e organizacionais que impactam a atuagdo médica na Atencao Priméria do
municipio de Presidente Kennedy — ES, confrontando a prética cotidiana com o0s
principios e diretrizes previstos na Lei n°® 12.764/2012 — Lei Berenice Piana.

A realizacao deste mestrado se justifica em trés dimensdes complementares.
No ambito pessoal, representa o amadurecimento de uma trajetéria comprometida
com a ética, o conhecimento e a transformacao social, reafirmando o compromisso
com uma pratica médica humanizada e baseada em evidéncias. No ambito
profissional, a formacgéo stricto sensu fortalece minha capacidade de integrar as
dimensdes da assisténcia, da pesquisa e da gestao, ampliando a compreensao critica
sobre 0s processos que estruturam o SUS e suas redes de atencdo. No ambito social,
a pesquisa busca contribuir para o fortalecimento da Rede de Atencdo Psicossocial
(RAPS) e da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, promovendo o direito a
inclusdo e a atencédo integral a saude da pessoa com TEA, conforme preconiza o
marco legal brasileiro.

A dissertacdo insere-se na linha de pesquisa “Servigco Social, Processos
Sociais e Sujeitos de Direito” do Programa de Pds-Graduacdo em Politicas Publicas
e Desenvolvimento Local da EMESCAM, articulando temas como direito & saude,
efetividade das politicas publicas e desenvolvimento local inclusivo. De abordagem
qualitativa, o estudo baseou-se em entrevistas semiestruturadas com nove médicos
da Estratégia Saude da Familia (ESF) do municipio de Presidente Kennedy-ES, cujos
depoimentos foram analisados a luz da andlise de conteddo temética, permitindo
identificar percepcdes, desafios e potencialidades no cotidiano da atencéo a crianca
com suspeita de TEA.

A Sesséao de Qualificagéao foi aprovada por parecer pela Banca Examinadora,
composta pelos professores doutores Alan Patricio da Silva (orientador), Paulo André
Stein Messetti (membro titular interno) e Marcelo Ferraz de Campos (membro titular
externo), realizada em 15 de outubro de 2025, sob a coordenacao da Profa. Dra. Italla

Maria Pinheiro Bezerra. Essa aprovacao reafirma a relevancia cientifica e social da
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pesquisa, bem como sua coeréncia com 0s eixos tematicos e metodoldgicos do
Programa de Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local da EMESCAM.
A dissertacdo esta organizada em sete capitulos: o Capitulo 1 apresenta a
introducéo e a justificativa do estudo; o Capitulo 2 traz o referencial teérico sobre o
TEA, com foco nos aspectos clinicos, sociais e legais; os Capitulos 3 e 4 descrevem
0s objetivos e a metodologia; o Capitulo 5 apresenta os resultados obtidos; o Capitulo
6 traz a discussdo analitica; e o Capitulo 7 reune as consideracdes finais e
proposicdes para a melhoria da rede de cuidado.

Assim, este trabalho expressa o compromisso de unir a pratica médica da
Atencdo Basica ao pensamento critico sobre as politicas publicas, contribuindo para
gue o direito ao diagndstico precoce e ao acompanhamento especializado de criangas
com TEA deixe de ser apenas um ideal normativo e se torne uma realidade concreta

no cotidiano do SUS.
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1 INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) é wuma condicdo do
neurodesenvolvimento, caracterizado por déficits persistentes na comunicacdo e
interacdo social, bem como padrbes restritos e repetitivos de comportamento e
interesses. Estes se manifestam durante o periodo inicial de desenvolvimento e
causam comprometimento clinicamente significativo da fung&o social e ocupacional
(Brasil, 2015). A complexidade de sua apresentacéo clinica exige dos profissionais de
saude, especialmente os da Atencdo Basica, um olhar atento e qualificado para a
identificagc&o de sinais precoces.

O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, em sua quinta
edicdo (DSM-5), da Associacdo Americana de Psiquiatria (APA, 2014), refere-se ao
TEA como uma condic¢ao Unica com diferentes niveis de gravidade, estando associado
a comorbidades psiquiatricas. Essa mudanca de perspectiva em relacdo a edi¢cdes
anteriores, que subdividiam o transtorno em categorias distintas, possibilitou maior
clareza diagnostica, além de ampliar o reconhecimento da diversidade clinica
encontrada entre individuos no espectro. No entanto, a aplicacdo desses critérios no
cotidiano da Atencdo Primaria permanece um desafio, muitas vezes marcado pela
inseguranca profissional diante da auséncia de ferramentas objetivas.

Globalmente, o TEA afeta, nos Estados Unidos, uma em cada 36 criancas
(Losapio et al., 2023). No Brasil, apesar de ndo haver dados exatos, 0 censo
demografico de 2020, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE, 2024) estima que haja dois milhdes de pessoas com TEA, o que corresponde
a 1% da populacdo. Essa prevaléncia expressiva representa um desafio para o
sistema de salude e para a educacao, na medida em que exige politicas publicas
robustas para diagndstico precoce, acompanhamento e incluséo social.

Desde a década de 1990, o numero de casos de TEA vem aumentando
drasticamente, e fatores como a evolucéo dos critérios de diagndstico e uma maior
conscientizagc&o social sdo contribuintes para esse aumento. Isso resultou em uma
crescente populacdo de criancas atendidas por médicos da Atencdo Basica com
suspeita de TEA, devido a necessidades de saude relacionadas a problemas no
desenvolvimento e comprometimentos na comunicagao, interacao social e padroes
repetitivos (Tomazelli; Girianelli; Fernandes, 2023). E importante salientar que esse

aumento nao deve ser compreendido apenas como crescimento real da condigéo,
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mas também como reflexo do aprimoramento das ferramentas de triagem, da
sensibiliza¢do da sociedade e do fortalecimento das redes de atengéo.

O diagnéstico precoce é importante para que as terapias sejam realizadas
também precocemente, a fim de obter melhores resultados funcionais e maior
qualidade de vida para a crianca e familiares. No entanto, embora o TEA possa ser
diagnosticado aos dois anos de idade em muitas criancas afetadas ser feito muito
claramente aos trés anos de idade, a idade média do diagndstico tem sido maior que
cinco anos (Maciel et al., 2020). Esse atraso evidencia um descompasso entre as
recomendacdes clinicas internacionais e a realidade da pratica em paises em
desenvolvimento, em que barreiras estruturais, culturais e econdmicas interferem
diretamente na deteccao e intervencéo precoce.

Nesse sentido, a Lei n°® 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana,
representa um marco importante na defesa dos direitos das pessoas com TEA,
estabelecendo diretrizes que visam garantir 0 acesso a diagndsticos, tratamentos e
suporte necessario (Brasil, 2012). Essa lei, juntamente com outros instrumentos legais
e diretrizes do Ministério da Saude, coloca em evidéncia a responsabilidade do Estado
em assegurar condi¢cfes de cuidado integral e multidisciplinar. Contudo, a percepcéo
dos profissionais que atuam na linha de frente em Presidente Kennedy-ES é de que
essa legislagdo ainda possui pouca aplicabilidade pratica. Um dos médicos
entrevistados sintetiza esse sentimento: “Eu conheco de ouvir falar, mas assim... na
pratica eu ndo vejo diferenca. Parece que ficou mais no papel, sabe? Porque aqui a
realidade continua a mesma”.

A referida Lei reconhece a necessidade de um atendimento multidisciplinar e
integral e determina que o diagndstico deve ser realizado de forma adequada, com
direito a um acompanhamento continuo e especializado. Essa abordagem busca néo
apenas atender as necessidades médicas, mas também considerar os aspectos
sociais e emocionais que impactam a vida dos individuos e suas familias (Brasil,
2015). Ao articular saude, educacao e assisténcia social, a legislacdo também reforca
o principio da inclusdo como eixo estruturante das politicas publicas voltadas as
pessoas com deficiéncia.

Estando na linha de frente da assisténcia comunitaria, os médicos da Atencao
Basica estdo estrategicamente posicionados para o rastreio do TEA (Brasil, 2014).
Essa posicéo, no entanto, é fragilizada por uma série de obstaculos que emergem na

pratica diaria. Conforme desabafou um dos entrevistados: "Acho que a principal
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dificuldade € que a gente ndo tem ferramentas objetivas... ndo tem um protocolo que
diga ‘se isso, faz aquilo’. Entao fica muito na percepc¢éao. [...] eu ndo me sinto preparado
0 bastante".

Entretanto, de acordo com Zamba et al. (2023), apesar dos avancos
proporcionados pela Lei, os médicos da Atencdo Basica enfrentam desafios
significativos na identificacdo e no encaminhamento de criangas com suspeita de TEA.
A falta de formacéo especifica sobre o transtorno, a escassez de recursos e a
dificuldade de acesso a servi¢cos especializados sdo barreiras que comprometem o
atendimento adequado. Esses desafios podem levar a diagndsticos tardios e a
intervencdes menos eficazes, prejudicando o desenvolvimento das criancas. Essa
realidade € confirmada pelos profissionais de Presidente Kennedy, que relatam uma
sensacao de desamparo e a necessidade de agir "no improviso".

De acordo com Maciel et al. (2020), o processo de obtencao de um diagnostico
de TEA geralmente requer um encaminhamento de um pediatra ou outro provedor de
cuidados primérios para um centro especializado, o que costuma levar a familia a
enfrentar tempos de espera para a primeira consulta disponivel. Entretanto, Portolese
(2017) ressalta que, em cada etapa desse processo, barreiras financeiras e culturais
podem atrasar a identificacdo do TEA, especialmente para criancas que dependem
do Sistema Unico de Saude (SUS). Esse cenério expde a desigualdade no acesso ao
diagnéstico, na medida em que familias com maior poder aquisitivo conseguem, com
maior rapidez, buscar servicos privados, enquanto familias de baixa renda enfrentam
longas esperas no sistema publico. A angustia dessa espera € vivenciada tanto pelas
familias quanto pelos médicos, como relatado por um deles: "O processo de regulacao
€ demorado, tem pouca vaga, os pais ficam ansiosos e me perguntam toda hora se ja
saiu... e eu também nao tenho resposta. [...] eu me sinto de maos atadas".

N&o foram encontrados dados oficiais sobre o nimero de pessoas com o0
transtorno no municipio de Presidente Kennedy, entretanto, levantamento feito pelo
Tribunal de Contas do Estado do Espirito Santo (TCEES, 2023), constatou a
existéncia de 26 estudantes com laudos de TEA matriculados na rede publica
municipal e estadual de ensino. Apesar de ser um numero consideravel, pode haver
ainda mais pessoas, seja devido a nao fazerem parte da rede educacional ou devido
a falta de diagndstico, problema considerado crénico, haja vista que, no mesmo

estudo, foi constatada uma fila de espera de 16.160 consultas nas especialidades de
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neurologia pediatrica e psiquiatria pediatrica em todo o estado, sendo 14.476 ja
autorizadas.

Tal conjuntura € resultado da falta de profissionais especialistas e do numero
insuficiente de Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) no estado do Espirito
Santo, havendo atualmente somente cinco em funcionamento que oferecem
reabilitagéo intelectual, sendo dois na Regido Sul: CER Il Pestalozzi de Mimoso do
Sul e 0 CER Il APAE de Cachoeiro de Itapemirim, habilitados nas modalidades de
reabilitacdo fisica e intelectual. O acesso ao CER ocorre por meio da Atencéo Basica,
gue deve encaminhar os casos que precisam de atendimento especializado (Espirito
Santo, 2022). Essa limitagé@o estrutural coloca em evidéncia a fragilidade do sistema
regional de saude para lidar com a crescente demanda.

Frente ao abismo existente entre as diretrizes legais, a importancia clinica do
diagndstico precoce e os desafios praticos vivenciados no cotidiano dos servicos, este
estudo buscard responder a seguinte questdo-problema: Quais as barreiras
estruturais e de formacdo que impactam a atuacdo dos médicos da Atencdo Béasica
do municipio de Presidente Kennedy-ES no processo de identificacdo precoce de
criancas com suspeita de Transtorno do Espectro Autista e como é realizado o seu

encaminhamento para os servigos especializados?

1.1 JUSTIFICATIVA

O sistema de saude global tem se deparado com um expressivo aumento de
diagndsticos de pessoas com TEA (Nascimento; Pereira; Garcia, 2017). Esta pesquisa
se justifica pela urgéncia de compreender como esse fendmeno se manifesta na
realidade de um municipio de pequeno porte, a partir da perspectiva dos profissionais
gue constituem a porta de entrada do SUS. A motivacao para este estudo partiu da
necessidade de identificar os critérios, as dificuldades e os desafios que os meédicos
da Atencéo Bésica enfrentam para encaminhar criangas com suspeita de TEA aos
servigos especializados.

Mendes e Silva Junior (2020) salientam que a intervencdo precoce €
fundamental, pois proporciona novos estimulos a criangca, atuando nos
comportamentos inadequados, como também colaborando para que ndo haja uma
intensificacdo deles. Entretanto, apesar de haver consenso sobre o diagnostico e a

intervencao precoce, muitas criangas sao diagnosticadas e tratadas tardiamente. Esse
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atraso representa ndo apenas prejuizo no desenvolvimento infantil, mas também
impacto financeiro e emocional significativo para as familias e para o sistema de
saude.

Desse modo, torna-se relevante verificar os desafios experimentados pelos
meédicos, notadamente aqueles integrantes da estrutura de saude dos municipios,
para a identificagdo precoce de criangas com suspeita de TEA. Entender como se da
0 processo de encaminhamento permite identificar falhas, propor melhorias e
fortalecer a rede de atencéo.

Este estudo se justifica, ainda, pela sua dupla relevancia. Social, porque o
autismo é uma condicdo que afeta toda a dindmica familiar e comunitaria, exigindo
politicas inclusivas que promovam a equidade e o amparo a essas familias, que, nas
palavras de um dos médicos, "ficam muito sobrecarregadas, [...] ansiosas, tristes, e
acabam sozinhas na luta". Académica, porque ainda sao escassos 0s trabalhos que
investigam a pratica médica na Atengéo Basica em municipios de pequeno porte como
Presidente Kennedy, cujo contexto socioeconémico e geografico impde desafios
particulares.

Ao investigar as dificuldades enfrentadas, este trabalho visa contribuir para a
construcdo de estratégias préticas, alinhadas as necessidades apontadas pelos
proprios profissionais. A demanda por "protocolos claros”, "capacitacdes praticas" e
uma "comunicacao" mais efetiva com os servicos especializados emergiu de forma
consistente nas entrevistas. Tais protocolos e estratégias poderiam servir de modelo
para outros municipios com caracteristicas semelhantes, fortalecendo a atencéo
primaria e garantindo maior efetividade das acdes de saude.

A partir dos resultados obtidos pela pesquisa sobre os desafios diarios vividos
no municipio quanto a identificacdo precoce do TEA em criancas e seu
encaminhamento para servigos especializados, assim como a importancia do
diagndstico precoce na efetividade do tratamento, € possivel propor estratégias para
melhorar este processo, dentre as quais um protocolo a ser utilizado por toda a equipe
médica da Atencado Basica. Assim, este estudo pretende contribuir ndo apenas para o
avanco cientifico, mas também para a pratica assistencial e para a formulacédo de

politicas publicas mais eficazes.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Os transtornos do neurodesenvolvimento incluem, de acordo com o DSM-5
(APA, 2014), transtornos do desenvolvimento intelectual, da comunicacdo, do
espectro do autismo (TEA), do déficit de atencéo e hiperatividade (TDAH), especificos
de aprendizagem e motores. Essas condi¢des frequentemente se sobrepdem e séo
de dificil diferenciacéo, principalmente nos primeiros anos de vida, 0 que representa
um desafio diagndéstico significativo para os profissionais da Aten¢céo Basica, que nem
sempre dispdem de ferramentas para o diagnéstico diferencial.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2019), desde a
primeira descricdo do termo "autismo” por Leo Kanner, em 1943, a compreensao do
fendmeno evoluiu radicalmente. O que foi inicialmente considerado uma forma de
esquizofrenia infantil resultante de um "estilo parental frio" é agora compreendida
como um disturbio do neurodesenvolvimento com base biolégica, apresentando um
amplo e complexo espectro de niveis de funcionamento. Essa mudanca paradigmatica
foi crucial para desmistificar o transtorno e direcionar o foco para intervencoes
baseadas em evidéncias, afastando a culpabilizagdo das familias.

A prevaléncia do TEA aumentou substancialmente de 1 em 2500, quando foi
incluido pela primeira vez no DSM-III (APA, 1980), para uma estimativa atual de 1 em
100 (OMS, 2019). Esse aumento é multifatorial, atribuido ndo apenas a uma possivel
incidéncia real maior, mas, sobretudo, a ampliacéo dos critérios diagndsticos, a maior
conscientizacdo social e profissional, e a melhora nas ferramentas de deteccao
precoce.

O TEA possui etiologia multifatorial, onde a genética tem grande importancia,
constituindo-se em um espectro por sua grande variabilidade de sintomas, habilidades
e niveis de incapacidade que as pessoas podem apresentar, caracterizados por
desafios na comunicacgéo e interagcdes sociais, bem como comportamentos restritos
ou repetitivos, heterogeneidade e complexidade, tanto nos mecanismos
neurobiologicos quanto nas manifestagbes clinicas, trajetdrias evolutivas e
prognéstico (Zamba et al., 2023).

A heterogeneidade e a complexidade fenotipica sdo dadas pela variabilidade

na intensidade dos principais sintomas, no nivel de desenvolvimento geral, no género,
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no nivel de funcionamento cognitivo e adaptativo, nas habilidades verbais e nas
comorbidades e patologias associadas (Aguiar; Ponde, 2020).

A partir do DSM-5 ocorreu uma mudanga importante em relacdo as
classificagcbes anteriores e o nome Transtorno Invasivo do Desenvolvimento foi
alterado para TEA, passando a existir somente uma categoria diagnostica e exigindo
que os 3 critérios do dominio comunicagcdo social e 2 dos 4 critérios do dominio
comportamentos repetitivos sejam atendidos para o diagnostico (APA, 2014).

Em 2023, o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 52
edicdo, Revisdo de Texto (DSM-5-TR), realizou algumas revisdes para melhorar a
confiabilidade e validade do diagndstico, passando a existir somente uma Unica
categoria diagndéstica, com apenas 2 dominios de sintomas (comunicacdo social e
comportamentos repetitivos), mantendo os mesmos critérios, como apresentado na

tabela 1, ressaltando que os sinais devem estar presentes desde a infancia e deve

apresentar

déficits nas categorias comunicacdo e

comportamento repetitivo restrito (APA, 2023).

interacdo social e no

Tabela 1 — Critérios diagndsticos para o Transtorno do Espectro do Autismo, segundo o

DSM-5-TR
Comunicacgéo e interacéo social Comportamento repetitivo
restrito
Critério Déficits persistentes na comunicacdo e na Padrdes de comportamento,
interacdo social em multiplos contextos, interesses ou atividades
atualmente ou na histéria restritos e repetitivos,
Exemplos - Déficits na reciprocidade socioemocional, manifestados por pelo menos

ilustrativos de

que vao desde uma abordagem social anormal

dois dos seguintes:

sintomas e falha na conversa normal, até o (1) Movimentos motores
compartilhamento reduzido de interesses, estereotipados ou repetitivos,
emocdes ou afetos, até a falha em iniciar ou uso de objetos ou fala.

responder a interacdes sociais.
- Déficits em comportamentos comunicativos
néo-verbais usados para interagéo social, que
vao desde comunicacéo verbal e néo-verbal
mal integrada, a anormalidades no contato
visual e na linguagem corporal ou déficits na
compreensao e uso de gestos, até uma total
falta de expressbes faciais e comunicacao

nao-verbal.

(2) Insisténcia na mesmice,
adesdo inflexivel a rotinas ou
padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou néo-
verbal

(3) Interesses fixos e altamente
restritos que sdo anormais em
intensidade ou foco

(4) Hiper ou hiporreatividade a
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- Déficits em desenvolver, manter e estimulos sensoriais ou
compreender relacionamentos, que vdo desde interesse incomum em
dificuldades em ajustar o comportamento para estimulos sensoriais aspectos
se adequar a varios contextos sociais, até do meio ambiente

dificuldades em compartilhar brincadeiras

imaginativas ou em fazer amigos, até a

auséncia de interesse pelos colegas.

Fonte: APA (2023)

E crucial notar que transtornos comportamentais e psiquiatricos s&o
prevalentes em individuos com TEA e seu impacto € significativo. Ha evidéncias da
associacdo frequente com irritabilidade, comportamentos autolesivos, TDAH,
ansiedade, transtorno obsessivo compulsivo (TOC), entre outros. Os sintomas dessas
comorbidades podem se sobrepor as caracteristicas centrais do TEA, o que resulta
em desafios diagndsticos complexos, especialmente na Atencdo Primaria, onde o
tempo de consulta é limitado e faltam especialistas para interconsulta (Rosen et al.,
2018).

Os comportamentos repetitivos no TEA podem incluir vocalizacdes recorrentes,
como repetir certos ruidos, palavras ou frases, fixar-se em topicos de interesse
especial, comportamentos rigidos, como insisténcia inflexivel em rotinas especificas
na vida cotidiana, ouvir a mesma musica ou assistir aos mesmos videos
repetidamente, movimentos ritualisticos estereotipados, como bater ou girar
simetricamente as maos, balancar o corpo ou girar objetos. Os comportamentos
repetitivos caracteristicos do TEA podem parecer muito semelhantes aos rituais
compulsivos frequentemente associados ao TOC (Lowenthal et al., 2019).

Embora ndo haja cura para o TEA, existem mdltiplas abordagens de suporte
gue visam maximizar a funcionalidade e a qualidade de vida. O gerenciamento bem-
sucedido depende fundamentalmente do diagndstico precoce e do acesso a terapias
comportamentais e educacionais. O uso de medicacao € direcionado a sintomas-alvo
e comorbidades, como agitacdo, agressividade, ansiedade ou depressdo, mas nao
trata os sintomas nucleares do TEA (Gaiato, 2018).

E importante destacar que o TEA ndo se manifesta de forma homogénea, mas
em um continuo que varia desde quadros mais leves, nos quais 0s individuos
conseguem alcangar autonomia significativa, até casos mais graves, que demandam

suporte constante ao longo da vida. Essa caracteristica de espectro reforca a
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necessidade de abordagens personalizadas, que considerem nao apenas 0S
sintomas, mas também o contexto social, familiar e educacional da crianca.

Outro ponto de relevancia € a crescente discussdo acerca da incluséo social e
escolar das pessoas com TEA. A presenca em ambientes inclusivos, quando
acompanhada de suporte pedagogico e terapéutico adequado, pode favorecer o
desenvolvimento de habilidades cognitivas e sociais. Nesse sentido, as legislagbes
brasileiras, como a Lei Brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°
13.146/2015), representam um marco importante ao garantir o direito a educacao
inclusiva e ao acesso a politicas publicas especificas.

Além disso, a literatura recente aponta que compreender o TEA exige também
considerar aspectos culturais e regionais. Em sociedades com menos recursos, a falta
de servicos especializados e a escassez de informacéo contribuem para diagnésticos
tardios e menor acesso as intervencgdes. Esse fator amplia a desigualdade social e
impacta diretamente o prognaostico das criancas.

Assim, estudar o TEA em profundidade € fundamental ndo apenas para
compreender sua complexidade clinica e neurobioldgica, mas também para identificar
os desafios sociais, politicos e econémicos que envolvem o cuidado. Reconhecer a
amplitude desse espectro possibilita a construcao de politicas publicas mais efetivas,
estratégias de intervencdo precoce e praticas inclusivas que assegurem melhor

gualidade de vida as pessoas com TEA e suas familias.

2.2 IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO PRECOCE DO TEA

O diagnostico precoce do TEA permite iniciar prontamente o tratamento
intensivo e obter efeito positivo no neurodesenvolvimento da crianca. Entretanto, fazer
o diagnostico do TEA é complexo, pela sua particularidade, na forma como se
manifesta e como o0s sintomas se expressam ao longo das diferentes fases da vida,
além de ndo haver biomarcador especifico que determine o transtorno, sendo,
portanto, fundamentalmente clinico (Ribeiro et al., 2017).

A realizacdo do diagnéstico, geralmente tem inicio a partir da observagédo das
pessoas que compartiiham o dia a dia da crianga, como pais e professores, que a
encaminham para o primeiro nivel de atendimento, na atengdo basica. A partir da
avaliacdo do médico, a crianca € encaminhada ao médico especialista (neurologista

do neurodesenvolvimento, neuropediatra, psiquiatra infantil) para determinar o
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diagndstico e solicitar as avaliagdes necessarias a equipe interdisciplinar (psicélogo,
terapeuta ocupacional, terapeuta de aprendizagem, fisioterapeuta e fonoaudi6logo)
(Gaiato, 2018).

Nesse contexto, Zamba et al. (2023, p. 4676) ressaltam que:

Profissionais de salde na atencdo primaria desempenham um papel vital na
identificacdo precoce e encaminhamento de criancas suspeitas de TEA.
Para isto, precisam de treinamento em epidemiologia do TEA,
reconhecimento de sinais precoces e uso de ferramentas diagnosticas
apropriadas. A educagdo continua é crucial para manter suas habilidades
atualizadas e assegurar o encaminhamento oportuno as criangas com TEA.

Ferramentas de triagem ajudam a identificar criangcas que podem precisar de
uma avaliacdo diagndstica mais completa. A triagem formal é mais eficaz do que
confiar apenas no julgamento clinico. A vigilancia do desenvolvimento envolve a coleta
de historico e observacao de sinais de TEA (Bellando; Fussel, 2015).

Para melhorar a sensibilidade e diminuir a idade do diagnéstico, a Sociedade
Brasileira de Pediatria recomenda a Lista de Verificacdo Modificada para Autismo em
Criancas Pequenas, revisada com Acompanhamento (M-CHAT-R/F) para uso durante
avaliacdes de criancas saudaveis aos 18 e 24 ou 30 meses. Um resultado positivo no
teste de triagem, ou preocupacdes dos pais em qualquer idade, devem ser seguidos
por uma entrevista estruturada e, se indicado, um encaminhamento para avaliagao
diagndstica no servico especializado (Losapio et al., 2023).

Adicionalmente, a literatura aponta que a confirmacéo diagndstica em idade
precoce esta associada ndo apenas a melhores desfechos clinicos, mas também a
maior satisfacao das familias, que passam a compreender as necessidades da crianca
e a buscar apoio com maior clareza. Mendes e Silva Janior (2020) destacam que a
intervencao precoce atua na reducdo de comportamentos inadequados, potencializa
a aquisicdo de habilidades sociais e de comunicacdo e melhora o prognoéstico em
longo prazo.

Outro ponto relevante € o impacto econémico e social do diagnostico precoce.
Quando a crianga recebe acompanhamento e estimulacdo desde cedo, reduz-se a
necessidade de interven¢des mais intensivas no futuro, além de favorecer sua
incluséo escolar e social. Lowenthal et al. (2019) lembram que o atraso no diagnostico

acarreta custos elevados ndo apenas para o sistema de saude, mas também para as
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familias, que muitas vezes precisam buscar servigos particulares diante da demora do
setor publico.

Portanto, a importancia do diagndstico precoce ndo se limita a dimenséo
clinica, mas alcanca também aspectos sociais, emocionais e econbémicos. Ele é
decisivo para a organizacdo de politicas publicas efetivas, para a elaboracédo de
protocolos de triagem adaptados a realidade da Atencao Basica e para a integracdo
entre saude, educacgdo e assisténcia social, assegurando que a crianga com TEA

tenha acesso ao cuidado integral desde os primeiros anos de vida.

2.3 O TEA NA ATENGAO PRIMARIA

Diante da crescente prevaléncia do TEA, € altamente provavel que
profissionais da Atencdo Basica (AB) encontrem criangas com o transtorno, muitas
sem diagnostico prévio. Portanto, é imperativo que possuam conhecimento sobre os
sinais de alerta para poderem orientar a crianc¢a e sua familia (Bellando; Fussel, 2015).
No entanto, a realidade frequentemente apontada na literatura, e confirmada pelas
entrevistas desta pesquisa, € uma lacuna formativa significativa. Profissionais relatam
falta de treinamento para reconhecer os sintomas do TEA (Bellando; Fussell, 2015), o
gue gera uma forte sensa¢ao de inseguranca e impoténcia.

Por outro lado, Lowenthal et al. (2019) constataram que pais de crian¢as com
TEA relatam que os profissionais de atencao primaria geralmente se preocupam com
a saude fisica de seus filhos e raramente abordam questées de desenvolvimento.
Essa situacao reflete uma lacuna importante, j& que a atencdo primaria é a porta de
entrada para o sistema de saude e deveria exercer um papel central na vigilancia do
desenvolvimento infantil, identificando sinais precoces de atrasos e realizando os

encaminhamentos necessarios.

A Organizacdo Mundial da Saude enfatiza que os paises de baixa e média
renda devem ter um programa de deteccdo precoce de TEA. Da mesma
forma, a Academia Brasileira de Pediatria também promove a importancia
do diagnéstico precoce, e o Ministério da Saude brasileiro divulgou diretrizes
para o diagnéstico de TEA. No entanto, na maioria das unidades de saude
publica brasileiras, protocolos validados ou algoritmos de triagem para
deteccéo precoce de TEA néo foram implementados (Ribeiro et al., 2017, p.
353).
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Essa auséncia de protocolos torna o processo diagnéstico mais dependente da
experiéncia individual de cada profissional, aumentando a possibilidade de falhas na
identificacéo precoce.

De acordo com Lowenthal (2014), como a atencao primaria é considerada a
porta de entrada do processo de assisténcia a saude, deve prover assisténcia,
incluindo prevencdo, promocdo e tratamento da saude. Consequentemente, esse
modelo exige que os profissionais sejam mais qualificados para conhecer as
necessidades dos pacientes, incluindo problemas de saude mental, emocional e
comportamental em criancas e adolescentes, especialmente no caso do TEA. Dessa
forma, a capacitagdo continua e a oferta de treinamentos especificos tornam-se
indispensaveis para qualificar o atendimento e reduzir o tempo entre a suspeita e 0
diagnastico.

Entretanto, segundo Ribeiro et al. (2017), apesar de maes de criangas com TEA
comecarem a notar distirbios de desenvolvimento em torno de 24 meses de idade,
em média, seus filhos sdo diagnosticados somente cerca de trés anos depois.

Os mesmos resultados foram obtidos no Reino Unido por Rogers et al. (2014),
ao constatarem que, desde o momento em que 0s pais abordam pela primeira vez um
profissional de salde com preocupacdes relacionadas ao TEA, passam-se em média
3,5 anos até que o diagndstico seja confirmado.

Tal situacéo é especialmente grave ao se pensar que existem evidéncias que
indicam que quanto mais cedo as intervencfes comecarem, maior serd a possibilidade
de reduzir a gravidade dos sintomas e evitar a manifestacdo completa do distirbio
(Zamba et al., 2023). Por sua vez, a intervencao precoce representa uma abordagem
mais eficiente em termos de custo e beneficio, ao reduzir o nUmero de intervencdes
necessarias no futuro. O diagnostico também é muito importante porque a falta de
reconhecimento deste transtorno tem custos elevados para as familias, prestadores
de cuidados de saude e educacao (Lowenthal et al., 2019).

Adicionalmente, a auséncia de diagndstico precoce impacta negativamente a
incluséo escolar e social, uma vez que criangcas que ndo recebem apoio em tempo
habil enfrentam maiores dificuldades de adaptacdo em ambientes coletivos, como a
escola. Esse fator reforca o papel estratégico da Atencdo Bésica, ndo apenas na
triagem clinica, mas também no didlogo com escolas e familias para a construgcédo de

uma rede de apoio intersetorial.



26

Portanto, fortalecer a Atencdo Primaria significa ndo apenas ampliar o nimero
de profissionais capacitados, mas também assegurar que o0s protocolos existentes
sejam adaptados a realidade local. Isso requer politicas publicas efetivas,
financiamento adequado e integracdo entre servicos de saude, educacdo e
assisténcia social, criando fluxos de cuidado que garantam a crianca com TEA um

acompanhamento integral desde os primeiros anos de vida.

2.4 ETIOLOGIA E FATORES DE RISCO DO TEA

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € amplamente reconhecido como uma
condicdo de origem multifatorial, resultado da complexa interacdo entre fatores
genéticos, neurobiolégicos e ambientais. Embora ndo exista um marcador biol6gico
anico que determine o diagndstico, a literatura cientifica contemporanea aponta que a
genética exerce um papel central, sendo modulada por influéncias ambientais que,
em conjunto, levam a alteracdes no desenvolvimento cerebral e as manifestacfes
clinicas (Zamba et al., 2023). Essa complexidade etiolégica é a base da
heterogeneidade do espectro e, consequentemente, dos desafios enfrentados na
pratica clinica.

De acordo com Aguiar e Pondé (2020), a grande variabilidade fenotipica do
TEA pode ser explicada, em parte, por diferentes combinac¢des de fatores de risco,
gue impactam de maneira distinta o funcionamento cognitivo, social e adaptativo. Isso
significa que cada individuo apresenta um padrédo singular de desenvolvimento, o que
refor¢ca a concepgédo do autismo como um espectro heterogéneo. Essa singularidade
€ 0 que, muitas vezes, gera a duvida no profissional da Atencao Basica, que se depara
com uma crianga que apresenta alguns sinais, mas néo o "quadro classico", tornando

a decisédo de encaminhamento um ato complexo.
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2.4.1 Fatores Genéticos

Estudos recentes sugerem que o TEA apresenta elevada herdabilidade, com
estimativas que variam entre 50% e 90%. Alteracdes cromossdmicas, mutacdes
génicas e polimorfismos estdo associados ao risco aumentado para o transtorno,
embora ndo sejam determinantes isolados. Zamba et al. (2023) ressaltam que tais
variacoes genéticas podem afetar a plasticidade sinaptica, a comunicacao neuronal e
o desenvolvimento de areas cerebrais relacionadas a interacéo social e a linguagem.
A heterogeneidade clinica do TEA encontra paralelo na sua complexidade
genética. Atualmente, centenas de genes de risco ja foram identificados, mas nenhum
deles, isoladamente, é responsavel pela maioria dos casos (Lord; Elsabbagh; Baird;
Veenstra-Vanderweele, 2018). Enquanto algumas variantes genéticas raras estao
associadas a quadros sindrobmicos mais graves, com deficiéncia intelectual
significativa, a maioria dos casos parece resultar da interacdo de mdltiplas variantes
genéticas comuns, cada uma contribuindo com um pequeno efeito. Assim, a genética
nao atua como um fator isolado e deterministico, mas interage com o ambiente para

modular a expresséao do transtorno.

2.4.2 Fatores Neurobioldgicos

Do ponto de vista neurobiolégico, evidéncias robustas apontam que o TEA
envolve alteracdes na organizacéo e na conectividade funcional do cérebro. Estudos
de neuroimagem funcional demonstram padrdes atipicos de conexao, especialmente
em redes neurais associadas a cogni¢cdo social (processamento de informagdes
sociais), linguagem e funcdes executivas. Essas alteracdes explicam, em parte, as
dificuldades em interpretar expressbes faciais, estabelecer contato visual e
compreender normas sociais implicitas.

Além disso, estudos de neuroimagem estrutural identificam diferencas no
volume cerebral em determinadas fases do desenvolvimento. Conforme revisado por

(Gilmore; Knickmeyer; Gao, 2018), tem sido observado um padrédo de crescimento
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cerebral acelerado nos primeiros anos de vida, seguido por uma normalizagdo ou até
mesmo uma reducdo do volume em fases posteriores. Essa trajetoria de
desenvolvimento atipica pode estar relacionada a maior sensibilidade a estimulos
externos, contribuindo para os quadros de hiper ou hiporreatividade sensorial
descritos no DSM-5-TR (APA, 2023).

2.4.3 Fatores Ambientais

Embora a genética seja central, fatores ambientais também desempenham um
papel relevante, atuando principalmente como moderadores do risco genético. Zamba
et al. (2023) destacam que exposi¢cdes durante o periodo pré-natal e perinatal, como
infeccdes maternas graves, complicacBes obstétricas, idade parental avancada e
prematuridade extrema, podem aumentar a probabilidade de manifestacdo do
transtorno. E crucial ressaltar que tais fatores ndo sio causas diretas, mas contribuem
para aumentar a vulnerabilidade em individuos geneticamente predispostos.

Nesse sentido, a literatura cientifica reforca, com base em estudos
epidemioldgicos de larga escala, que o TEA nado é causado por praticas parentais ou
pelo "estilo frio" dos pais, como se acreditava nas primeiras descri¢des clinicas (OMS,
2019). Essa mudanca de paradigma foi essencial para a reducéo do estigma. Da
mesma forma, a hipétese da associacdo entre vacinas e autismo foi extensivamente
investigada e conclusivamente refutada por dezenas de estudos de alta qualidade,

sendo considerada cientificamente infundada (Hviid et al., 2019).

2.4.4 Interacao Entre Fatores

O modelo etiologico mais aceito atualmente é o de interacdo gene-ambiente.
Isso significa que alteracdes genéticas podem aumentar a suscetibilidade ao TEA,
mas a manifestacdo e a gravidade clinica dependerdo de como esses genes
interagem com fatores ambientais. Mecanismos epigenéticos, que sdo modificagbes
guimicas que alteram a expressao dos genes sem mudar a sequéncia do DNA, sdo
considerados uma das principais pontes entre a predisposicdo genética e as

influéncias ambientais.



29

Aguiar e Pondé (2020) reforcam que compreender essa interacdo é
fundamental para o planejamento de estratégias de prevencdo secundaria e para a
personalizacdo das intervencdes. A heterogeneidade do espectro também exige que
as abordagens diagnésticas e terapéuticas sejam individualizadas, respeitando as

particularidades de cada crianca, adolescente ou adulto com TEA.

2.4.5 Implicacdes para o Diagndéstico e Tratamento

O reconhecimento da etiologia multifatorial do TEA possui implicacdes diretas
e profundas para a pratica clinica, especialmente na Atencédo Basica. A complexidade
cientifica aqui descrita é o que se traduz, no consultério, na incerteza diagnéstica
relatada pelos médicos entrevistados. A auséncia de um biomarcador e a vasta gama
de apresentacdes clinicas fazem com que o diagnostico dependa exclusivamente da
observacdo comportamental, um processo que, como Visto, os profissionais se
sentem pouco seguros para conduzir sozinhos.

A necessidade de avaliacbes abrangentes, que considerem historico familiar,
condicbes perinatais e desenvolvimento neuropsicomotor, evidencia que uma
consulta rapida na Atencdo Basica é, muitas vezes, insuficiente. Além disso, a
constatacdo de que ndo existe um unico caminho terapéutico refor¢ca a urgéncia de
uma rede de cuidado multiprofissional articulada, um dos principais anseios dos
profissionais entrevistados. Compreender os fatores de risco ajuda a reduzir
preconceitos e fortalece o papel dos profissionais de salde e das familias na busca
por intervencdes precoces, mas também expde a fragilidade de um sistema que nao
oferece as ferramentas e o0 suporte necessarios para que essa compreensao se

transforme em acéo eficaz.

2.5 ASPECTOS SOCIAIS E FAMILIARES DO TEA

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ndo se restringe as dimensoées clinicas
e neuroldgicas; suas repercussdes sdo profundas e se estendem por todo o tecido
social e familiar do individuo. Por se tratar de um transtorno cronico do
neurodesenvolvimento, sua presenca impacta tanto a vida da pessoa diagnosticada

guanto a dindmica de seus cuidadores, familiares e da rede comunitaria de apoio.
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Compreender esses aspectos é fundamental para planejar estratégias de cuidado que
extrapolem a dimensdo biomédica e contemplem a realidade cotidiana de quem
convive com o TEA, uma realidade de sofrimento e sobrecarga frequentemente

observada pelos profissionais na linha de frente.

2.5.1 Impacto do diagnostico na familia

De acordo com Aguiar e Pondé (2020), a confirmacéo do diagnostico de TEA
representa um marco na vida dos pais, frequentemente acompanhado por
sentimentos de choque, negacdo, tristeza e incerteza. Esse processo pode
desencadear o chamado “luto antecipado”, no qual os cuidadores vivenciam a
frustracdo diante da quebra de expectativas sobre o desenvolvimento tipico da
crianca. Essa fase inicial € delicada e exige um acolhimento sensivel por parte dos
profissionais de saude, que nem sempre se sentem preparados para oferecer esse
suporte.

A sobrecarga emocional € acentuada pelo carater continuo das demandas de
cuidado, o que exige reorganizacao das rotinas familiares, possiveis alteracdes na
vida profissional dos pais e a busca, muitas vezes extenuante, por suporte terapéutico
especializado. Esse cenario pode gerar estresse crbénico, impactando a saude mental
dos cuidadores, principalmente em familias com menos recursos financeiros ou com
dificuldade de acesso a servicos de saude e educacao inclusiva.

Por outro lado, quando a familia recebe informacdes claras, acolhimento
adequado e um encaminhamento &gil para servicos especializados, a adaptacédo ao
diagnéstico tende a ocorrer de forma mais positiva. A literatura ressalta que o acesso
precoce ao suporte multiprofissional contribui para reduzir o impacto emocional e
favorecer estratégias de enfrentamento mais eficazes (Gaiato, 2018). Contudo, a
efetividade desse acolhimento depende da capacidade do profissional em orientar a
familia, uma lacuna percebida pelos proprios médicos entrevistados, que relatam

sentir-se também sem saber "como orientar além do béasico".

2.5.2 Relagbes Sociais e Preconceito
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O TEA também esté associado a desafios sociais significativos, especialmente
devido ao estigma e a desinformacéo. Individuos com o transtorno ainda enfrentam
preconceito e exclusdo em ambientes escolares, profissionais e comunitarios. Muitas
vezes, suas diferencas de comportamento sdo interpretadas de forma equivocada
como resultado de "ma educacao” ou falta de disciplina, o que contribui para a
marginalizacdo e para o sofrimento psiquico tanto da crian¢a quanto de sua familia.

Segundo Ribeiro et al. (2017), as barreiras sociais, aliadas ao atraso no
diagnéstico, ampliam as dificuldades enfrentadas pelas familias. Em diversos casos,
0s pais relatam sentimento de isolamento, pela auséncia de compreensao de
parentes, amigos e até mesmo de profissionais de saude. Essa experiéncia reforca a
necessidade de campanhas publicas de conscientizacdo e de politicas de incluséo
efetivas, como as previstas pela Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Lei n° 13.146/2015).

2.5.3 A importancia do apoio social

O apoio social, tanto formal (de servicos de saude, educacéo e assisténcia
social) quanto informal (de familiares, amigos e comunidade), € considerado um fator
protetivo essencial no enfrentamento do TEA. Redes de suporte comunitario, grupos
de pais e programas de assisténcia social auxiliam no fortalecimento da autoestima
dos cuidadores, na troca de experiéncias e na reducdo do estresse.

No Brasil, documentos normativos como a Linha de Cuidado para a Atencgéo as
Pessoas com TEA e suas familias (BRASIL, 2015) enfatizam que a atencao integral
deve incluir o suporte psicossocial as familias, reconhecendo-as como protagonistas
do processo de cuidado. Nesse modelo, a corresponsabilizacdo entre familia e
servicos de saude favorece maior adesdo ao tratamento e contribui para a qualidade
de vida de todos os envolvidos. No entanto, as falas dos médicos de Presidente
Kennedy-ES evidenciam um distanciamento significativo entre essa diretriz e a
realidade local, marcada pela percepcao de que as familias enfrentam o cuidado de
forma isolada, com acesso limitado a uma rede estruturada de apoio e suporte

institucional.
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2.5.4 Sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores

A literatura documenta extensivamente a sobrecarga vivenciada pelos
cuidadores de pessoas com TEA. Lowenthal (2019) destaca que pais e cuidadores de
criancas com TEA apresentam indices elevados de ansiedade, estresse e exaustao
emocional, em comparacdo a cuidadores de criangas com desenvolvimento tipico.
Essa sobrecarga € multifacetada: fisica, pela necessidade constante de supervisao;
emocional, pelas dificuldades de comunicacdo e manejo de comportamentos
desafiadores; e financeira, pelos altos custos com terapias e suportes nédo ofertados
pelo sistema publico. Essa constatacdo académica ecoa de forma contundente nos
relatos dos médicos de Presidente Kennedy, que observam em sua pratica diaria que
as familias "sofrem muito. Ficam sobrecarregadas, tanto emocionalmente quanto
financeiramente”.

Esse cenario impacta também a qualidade de vida dos irmdos e outros
familiares proximos, que podem se sentir negligenciados diante da intensidade das
demandas de cuidado. Assim, torna-se indispensavel a implementacao de politicas
publicas que contemplem programas de apoio psicossocial as familias, ampliando a

oferta de terapias e reduzindo desigualdades no acesso aos servicos.

2.5.5 Estratégias de enfrentamento e resiliéncia

Apesar das inumeras dificuldades, muitas familias desenvolvem estratégias de
enfrentamento (coping) que lhes permitem construir resiliéncia diante das
adversidades. A adaptacdo positiva ocorre, em grande parte, quando ha acesso a
informacBes de qualidade, suporte consistente da rede de salde e uma inclusédo
escolar efetiva. O empoderamento familiar, promovido por meio de capacitacdes e
orientacdes adequadas, contribui para que pais e cuidadores se tornem mediadores
e defensores ativos do desenvolvimento de seus filhos.

Gaiato (2018) reforca que, ao compreender melhor o funcionamento do TEA,
os familiares passam a adotar estratégias educativas mais assertivas, o que favorece
a autonomia da crianca e reduz os niveis de estresse familiar. Assim, a resiliéncia
familiar € um processo dindmico, construido ndo apenas pela superacdo das

dificuldades, mas também pela capacidade de transformar os desafios em
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oportunidades de aprendizado e fortalecimento dos lagos afetivos. Contudo, essa
capacidade de resiliéncia € minada quando o sistema de saude falha em prover o
suporte basico, deixando os profissionais sem saber como orientar e as familias, como

afirmado por um dos médicos, "sozinhas nessa caminhada”.

2.6 INTERVENCOES TERAPEUTICAS E EDUCACIONAIS NO TEA

O manejo do Transtorno do Espectro Autista (TEA) exige uma abordagem
abrangente, precoce e multiprofissional, que considere as especificidades de cada
individuo e sua insercao no contexto familiar e social. Nao ha uma intervencéo Unica
gue atenda a todas as necessidades, mas sim um conjunto de estratégias baseadas
em evidéncias que, quando aplicadas de forma integrada e consistente, proporcionam
maior qualidade de vida e o desenvolvimento de habilidades. Contudo, a efetividade
dessas intervencdes depende diretamente de sua disponibilidade e do acesso a elas,
um dos pontos mais criticos levantados pelos profissionais da Atencéo Basica.

De acordo com Gaiato (2018), as intervencdes devem ser iniciadas o mais cedo
possivel, preferencialmente apds o diagnostico precoce, para aproveitar o periodo de
maior plasticidade cerebral na primeira infancia. Nessa fase, estimulos adequados e
intensivos podem modificar trajetérias do neurodesenvolvimento, favorecendo

avancos significativos em linguagem, interacéo social e comportamento adaptativo.

2.6.1 Intervencdes comportamentais

Entre as intervencdes mais estudadas no TEA estdo as de base
comportamental, voltadas para a modificagao de padrdes de comportamento e para o
ensino de novas habilidades. Gaiato (2018) destaca a importancia de programas

estruturados, com rotinas claras, uso de refor¢co positivo e técnicas de Analise
Aplicada do Comportamento (ABA). Essas abordagens possibilitam que a crianca
aprenda por meio da repeticdo e da consisténcia, favorecendo o ganho de autonomia.

As intervencbes comportamentais também sdo eficazes para a reducao de
comportamentos disruptivos, como agressividade e autoagressdo. A consisténcia na

7

aplicacdo das técnicas, tanto por profissionais quanto por familiares, € um fator
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determinante para o sucesso terapéutico. Além da ABA, outras abordagens mostram
eficAcia, como o modelo TEACCH, que utiliza a estruturacdo do ambiente e apoios
visuais para promover a independéncia. Mais recentemente, as Intervencdes
Comportamentais Desenvolvimentais Naturalisticas (NDBIs, na sigla em inglés) tém
ganhado destaque por integrarem principios da analise do comportamento com
abordagens desenvolvimentais, focando no ensino em ambientes naturais e seguindo
a lideranga da crianga para promover a comunicagéo social (Schreibman et al., 2015;
Sandbank et al., 2020). A implementacdo de qualquer uma dessas praticas, no
entanto, exige profissionais altamente especializados, cuja auséncia € um obstaculo

central no SUS, especialmente em municipios menores.

2.6.2 Intervengdes Educacionais

No campo educacional, o Brasil avangcou com a publicagcdo de documentos
normativos, como as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA
(BRASIL, 2014) e a Linha de Cuidado para a Atencéo as Pessoas com TEA e suas
Familias (BRASIL, 2015). Tais diretrizes enfatizam a importancia da educacéo
inclusiva, que garante o acesso de criangas com autismo ao ensino regular, com as
devidas adaptacdes curriculares e recursos de apoio.

Mendes e Silva Janior (2020) reforcam que a escola exerce papel central no
processo de socializacdo e desenvolvimento cognitivo. Para além do curriculo formal,
a escola é um espaco fundamental para a promocdo de habilidades sociais.
Nascimento et al. (2017) acrescentam que o acolhimento no SUS deve estar
articulado as redes de educacdo e assisténcia social, garantindo um
acompanhamento integral e continuo. Essa articulacdo intersetorial, embora essencial
para o0 sucesso das intervencdes, € frequentemente apontada como fragil ou

inexistente na pratica, dificultando um plano de cuidado coeso para a crianca.

2.6.3 Terapias Multiprofissionais

As intervengdes multiprofissionais sé@o indispensaveis para atender a diversidade de

manifestacdes clinicas do TEA. A combinacao de diferentes areas do conhecimento
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permite um cuidado holistico e centrado nas necessidades individuais da crianca e de
sua familia. Gaiato (2018) e Lowenthal et al. (2019) descrevem as principais
contribuigoes:

Psicologia: Apoio no desenvolvimento emocional, treinamento de habilidades sociais
e suporte aos cuidadores.

Fonoaudiologia: Estimulagdo da linguagem oral e alternativa, trabalho com
comunicacéo funcional e compreensao de contextos sociais.

Terapia ocupacional: Desenvolvimento de autonomia nas atividades de vida diaria,
adaptacao do ambiente e intervencédo em dificuldades sensoriais.

Fisioterapia: Melhora do tdnus muscular, coordenacéo motora e integracéo sensorial.
Pedagogia especializada: Elaboragdo de planos educacionais individualizados e
acompanhamento das dificuldades de aprendizagem.

Essa abordagem integrada amplia as possibilidades de evolucdo e favorece maior
inclusdo. No entanto, este modelo ideal contrasta drasticamente com a realidade
relatada pelos médicos em Presidente Kennedy. A auséncia de uma equipe de
referéncia foi uma queixa unanime, expressa de forma contundente por um dos
entrevistados: "Ah, seria essencial ter equipe multiprofissional por perto, psicélogo,
fono, terapeuta ocupacional..., mas a gente sabe que nao tem. Entdo a gente acaba
limitado”. Essa fala ilustra a principal barreira para a efetivacdo do cuidado
preconizado: a caréncia de recursos humanos especializados na rede publica

municipal.

2.6.4 Uso de medicamentos como suporte

Embora ndo exista medicamento capaz de tratar a base neuroldgica do TEA,
algumas condutas farmacolégicas podem ser utilizadas como suporte. Segundo
Gaiato (2018), medicagOes podem auxiliar no manejo de sintomas associados, como
ansiedade, depressédo, hiperatividade e comportamentos agressivos. O uso de
farmacos deve ser criterioso e sempre acompanhado por especialistas, sendo
complementar as terapias comportamentais e educacionais.

Lowenthal (2014) refor¢a que o excesso de medicalizacdo deve ser evitado, ja
que o foco do cuidado deve ser a promocdo do desenvolvimento global e da

autonomia do individuo.
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2.6.5 Capacitacdo dos profissionais de saude e educagao

Um dos desafios centrais apontados na literatura, e que emergiu como o
principal clamor dos entrevistados, € a falta de capacitacdo adequada dos
profissionais para lidar com o TEA. Lowenthal (2014) e Lowenthal et al. (2019)
destacam que muitos médicos da atencdo priméria ainda apresentam dificuldades em
identificar sinais precoces e orientar familias.

Nesse sentido, programas de capacitacdo continua sdo fundamentais. A
teleducacao, por exemplo, tem se mostrado uma ferramenta eficaz para ampliar o
alcance da formacéo (Lowenthal et al., 2019). Contudo, os médicos de Presidente
Kennedy ndo pedem apenas por mais treinamento, mas por um modelo especifico de
formacéo, como expressam claramente: "Muita [falta de suporte]. Eu adoraria ter mais
capacitacdes, sabe? Porque eu fico com aquela sensacédo de que talvez eu esteja
deixando passar alguma coisa”. Eles anseiam por "Capacitagbes praticas, com
exemplos reais. Porque teoria a gente até I&é, mas na hora da pratica fica perdido”.
Essa demanda por uma pedagogia ativa e baseada em problemas reais reflete a
necessidade de superar modelos de educacdo permanente puramente tedricos e

expositivos.

2.6.6 Importancia daintervencao precoce

Diversos autores reforcam que quanto mais cedo as intervencOes forem
iniciadas, maiores serdo os beneficios no longo prazo (Mendes; Silva Junior, 2020;
Gaiato, 2018). A intervencdo precoce favorece a incluséo, reduz a sobrecarga familiar
e melhora o prognéstico na vida adulta. Esse enfoque dialoga com as politicas
nacionais que defendem a necessidade de garantir que o diagnostico seja seguido
imediatamente por encaminhamento terapéutico (BRASIL, 2015).

Apesar de haver consenso tedrico sobre essa importancia, os profissionais da
linha de frente vivem um paradoxo diario. Eles reconhecem a urgéncia, mas se veem
impedidos pela falta de estrutura do sistema. A fala de um dos médicos entrevistados

encapsula perfeitamente essa contradi¢éo: "E super importante, eu ndo tenho davida
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disso. Mas, a0 mesmo tempo, eu penso: como que a gente vai fazer diagnéstico
precoce sem estrutura? Entdo acaba ficando s6 no discurso bonito”. Essa percepc¢éao
demonstra que, sem investimento em recursos e na organizacdo da rede, a
recomendacao da intervencao precoce corre 0 risco de se tornar uma meta inatingivel,

gerando frustracdo nos profissionais e desassisténcia para as criancas.

2.6.7 Sintese

As intervencdes terapéuticas e educacionais no TEA devem ser compreendidas
como um processo continuo e adaptativo, que depende fundamentalmente de uma
equipe multiprofissional qualificada e de uma forte articulacdo entre os setores da
saude, educacao e assisténcia social. A literatura revisada demonstra que 0 sucesso
dessas estratégias depende da integracdo de servicos e da valorizacao da familia. No
entanto, a analise também revela um profundo hiato entre o modelo de cuidado
preconizado e a realidade vivenciada em muitos servicos de saude, marcada pela
caréncia de profissionais especializados, pela falta de capacitagéo pratica e por uma
estrutura de rede insuficiente para garantir a premissa mais importante de todas: a

intervencao precoce.

2.7 PANORAMA EPIDEMIOLOGICO DO TEA NO BRASIL E NO MUNDO

O TEA € reconhecido atualmente como um dos transtornos do
neurodesenvolvimento de maior prevaléncia mundial. Sua incidéncia crescente,
observada nas ultimas décadas, tem despertado a atencdo da comunidade cientifica,
de gestores de politicas publicas e da sociedade. Contudo, compreender o panorama
epidemiologico do TEA implica considerar as diferengas nos critérios diagnosticos,
nas metodologias de pesquisa e, fundamentalmente, na capacidade de cada sistema
de saude em identificar e registrar seus casos. As estatisticas globais e nacionais,
bem como a auséncia delas, impactam diretamente a pratica clinica local, definindo a

percepcédo de demanda e a disponibilidade de recursos.
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2.7.1 Prevaléncia Mundial

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2019), estima-se que
1 em cada 100 criangas no mundo seja diagnosticada com TEA. Essa prevaléncia
representa um aumento expressivo em comparacao as primeiras estimativas do DSM-
Ill, em 1980, que indicavam cerca de 1 caso a cada 2.500 pessoas. Esse crescimento
€ explicado por uma combinacéo de fatores: a ampliacao e o refinamento dos critérios
diagnoésticos, uma maior conscientizacdo social e profissional, e a melhoria na
capacidade de deteccado precoce dos sistemas de saude.

Estudos de vigilancia epidemiolégica em paises de alta renda fornecem dados
ainda mais precisos. Nos Estados Unidos, o mais recente relatorio da rede Autism and
Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) do Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) aponta uma prevaléncia de 1 em cada 36 criangas de 8 anos,
reforcando a tendéncia de aumento continuo. Em contrapartida, em paises de baixa
e média renda, a prevaléncia tende a ser subestimada devido a subnotificacdo, a
escassez de profissionais capacitados para o diagndstico e as barreiras socioculturais

gue podem retardar a busca por ajuda.

2.7.2 Distribuicao por género e fatores associados

Os estudos epidemioldgicos consistentemente apontam que o TEA é mais
prevalente no sexo masculino, em uma proporcéo que historicamente se aproxima de
4:1 (OMS, 2019). Pesquisas mais recentes, no entanto, sugerem que essa diferenca
pode ser, em parte, um artefato diagndstico. Acredita-se que haja uma subnotificacédo
do transtorno em meninas e mulheres, cujas manifestacdes clinicas podem ser mais
sutis ou mascaradas por um repertorio social mais desenvolvido, fenémeno conhecido
como "camuflagem" social. Essa camuflagem, que envolve a imitagdo consciente ou
inconsciente de comportamentos sociais, pode levar a diagndsticos tardios ou
equivocados no sexo feminino (Lai et al., 2019). Além disso, fatores como idade
parental avancada, prematuridade e baixo peso ao nascer sao consistentemente
associados a maiores taxas de prevaléncia, o que refor¢ca a natureza multifatorial da

etiologia do transtorno.



39

2.7.3 Panorama no Brasil

No Brasil, a mensuracdo da prevaléncia do TEA ainda enfrenta limitacdes
significativas, caracterizando o que alguns autores chamam de um "apagéo
epidemiologico”. O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2023), em seu
Censo mais recente, ainda nao forneceu dados especificos e sistematizados sobre a
populacdo com TEA. Essa auséncia de dados oficiais consolidados representa uma
das principais barreiras para o planejamento de politicas publicas nacionais baseadas
em evidéncias, dificultando a alocacdo de recursos e a organizacdo da rede de
Servicos.

Apesar dessas lacunas, pesquisas regionais tém buscado mapear a realidade
brasileira. Portolese et al. (2017) realizaram levantamento sobre servicos que
atendem pessoas com TEA no Brasil e constataram desigualdades marcantes na
oferta de assisténcia. Enquanto algumas regides dispdem de centros especializados
e equipes multiprofissionais, outras ainda carecem de estrutura minima para
diagnodstico e acompanhamento, o que contribui para atrasos na intervencédo e
sobrecarga das familias.

Outro estudo, realizado por Tomazelli, Girianelli e Fernandes (2023), identificou
a incidéncia de transtorno global do desenvolvimento em criancas acompanhadas por
Centros de Atencdo Psicossocial Infantojuvenis (CAPSI), confirmando a demanda
crescente por servi¢cos de saude mental voltados a infancia e adolescéncia. Os dados
apontam que os CAPSI tém sido importantes portas de entrada para o diagndstico de
TEA, mas também revelam a sobrecarga desses servicos frente ao aumento da

procura.

2.7.4 Dados Regionais e o Caso do Espirito Santo

O relatorio do Tribunal de Contas do Estado do Espirito Santo (TCEES, 2023)
trouxe informacgdes que, embora ndo sejam um censo epidemioldgico, revelam as
consequéncias da demanda crescente. A identificacdo de uma fila de espera de

16.160 consultas com especialistas € a traducdo numérica do drama vivido por

milhares de familias e da impoténcia sentida pelos profissionais da Atencéo Basica.



40

Este dado macroestatal ndo € uma estatistica abstrata; ele materializa a angustia e a
frustracao expressas pelos médicos de Presidente Kennedy-ES.

A espera angustiante € uma queixa central nas entrevistas. Um médico relata:
"A principal dificuldade é a demora. Vocé encaminha, mas sabe que vai demorar
meses até conseguir uma consulta. E a familia fica cobrando uma resposta que eu
ndo tenho". Outro complementa, sobre o tempo de espera: "Eu diria que é muito
longo... até angustiante, sabe? Porque a gente sabe que quanto mais cedo, melhor".
Esses relatos séo a face humana da estatistica do TCEES, demonstrando como a
insuficiéncia da rede especializada, concentrada em grandes centros, impacta

diretamente o cuidado em municipios menores e desassistidos.

2.7.5 Desafios Epidemiolégicos

O panorama epidemiolégico do TEA no Brasil revela um ciclo vicioso de
desafios. A subnotificagcdo e a auséncia de dados sistematizados impedem a
mensuracao real da prevaléncia, o que, por sua vez, dificulta a formulacao de politicas
publicas assertivas e a distribuicdo equitativa de recursos. Isso agrava as
desigualdades regionais na oferta de servicos especializados, sobrecarrega os
poucos centros existentes e compromete a articulacdo intersetorial entre saude,
educacao e assisténcia social. Por fim, as barreiras culturais e o estigma, que ainda
retardam a busca por diagnostico, sdo perpetuados por um sistema que ndo consegue

oferecer respostas ageis e eficazes.
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2.7.6 Sintese

O aumento global da prevaléncia do TEA deve ser analisado como um
chamado a acdo para os sistemas de saude. No Brasil, a auséncia de dados nacionais
consolidados permanece como um entrave critico, exigindo que gestores publicos
invistam em estratégias de mapeamento e vigilancia epidemiologica. A analise da
literatura (OMS, 2019; Maenner et al., 2023; TCEES, 2023) e, fundamentalmente, sua
conexdo com a realidade de Presidente Kennedy, evidencia que as estatisticas de
sobrecarga e as lacunas de dados ndo sdo um mero pano de fundo. Elas sao, na
verdade, a manifestacdo quantitativa das barreiras e da angustia vivenciadas
diariamente por profissionais e familias, e justificam a urgéncia de transformar
informacdes epidemiolégicas em politicas publicas efetivas, que assegurem
diagndstico precoce, tratamento adequado e inclusao social.

2.8 BARREIRAS NO ACESSO AO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DO TEA

O diagnostico e o tratamento do TEA apresentam desafios significativos em
diversos contextos, sobretudo em paises em desenvolvimento como o Brasil. Apesar
dos avancos legais e da crescente conscientizacdo social, persistem obstaculos que
dificultam o acesso das familias aos servicos de saude, educacdo e apoio social.
Esses entraves, amplamente documentados na literatura, manifestam-se de forma
aguda na prética diaria dos médicos da Atencao Basica em Presidente Kennedy-ES,
refletindo-se diretamente no progndstico das criangas, no bem-estar das familias e na

efetividade das politicas publicas.

2.8.1 Atraso no Diagndstico

Um dos principais problemas € o atraso consideravel entre a percep¢édo dos
primeiros sinais e a confirmacdo diagnostica. Segundo Ribeiro et al. (2017), ha um
hiato de aproximadamente trés anos entre a preocupacao inicial das maes e o
diagnostico formal. Estudos internacionais, como o de Rogers et al. (2014), apontam
um intervalo semelhante. Esse tempo representa uma janela critica de

neuroplasticidade perdida, comprometendo os resultados terapéuticos e aumentando
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a sobrecarga familiar. Essa realidade revela um problema estrutural: a falta de preparo
dos profissionais da aten¢éo primaria. A inseguranca diagnéstica, uma queixa central
dos médicos entrevistados, é um dos principais motores desse atraso. A fala de um
profissional ilustra essa dificuldade: “eu sempre fico em duvida, sabe? Porque
algumas criancas demoram mesmo pra falar e isso nem sempre significa algo grave.

[...] eu confesso que nunca fico totalmente seguro”.

2.8.2 Barreiras Estruturais e Organizacionais no Sistema de Saude

As dificuldades vivenciadas pelas familias estdo diretamente ligadas a
organizacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), incluindo a demora no acesso a
especialistas, a auséncia de protocolos e as desigualdades regionais (Nascimento et
al., 2017). Em Presidente Kennedy, essas barreiras estruturais foram detalhadas
pelos médicos e podem ser categorizadas da seguinte forma:

A Caréncia de Formacao e de Protocolos: A lacuna formativa é a barreira mais
citada. Lowenthal et al. (2019) apontam que a caréncia de treinamento compromete o
acolhimento inicial. Isso é vivenciado como uma fonte de grande angustia pelos
profissionais locais. Somada a falta de preparo, estd a auséncia de diretrizes claras,
0 que forca uma pratica baseada no improviso.

O “n¢” da regulacao e a escassez de especialistas: Apds a suspeita diagnéstica, a
principal barreira refere-se ao fluxo de encaminhamento para servigos especializados.
Em Presidente Kennedy-ES, os encaminhamentos para neuropediatria e psiquiatria
infantil ocorrem por meio do sistema estadual de regulacéo, direcionando os usuarios
para municipios de referéncia conforme a disponibilidade de vagas. Entretanto, a
escassez de especialistas e a alta demanda tornam o processo lento e pouco
resolutivo.

Os médicos descrevem a espera como “muito longa... até angustiante”, relatando
que “o processo de regulacdo € demorado, tem pouca vaga”, o que gera ansiedade
nas familias e sensagéo de impoténcia nos profissionais. Essa dindmica compromete
o diagndstico precoce e evidencia os limites estruturais da rede especializada.

A Fragmentacdo da Rede e a Falta de Comunicag&o: Uma barreira organizacional
critica € a falha na comunicacéo entre a Atencao Bésica e os servi¢os especializados.

O fluxo de cuidado deveria operar em rede, com trocas de informacao
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(contrarreferéncia), mas na pratica isso ndo ocorre. Um médico descreve a situacao
de forma categorica: “Bem fraca, pra falar a verdade. A gente encaminha e depois
nunca mais sabe o que aconteceu. Fica no escuro”. Essa fragmentagdo impede o
acompanhamento longitudinal da crianca e sobrecarrega o profissional da AB, que

fica sem respostas para dar a familia.

2.8.3 Aspectos Socioecondmicos e Culturais

As barreiras de acesso também sdo profundamente influenciadas pelas
condicdes socioeconémicas. Mendes e Silva Janior (2020) ressaltam a desigualdade
gerada pelo custo elevado de terapias privadas. Os médicos de Presidente Kennedy
percebem isso em sua pratica, observando que as familias ficam "sobrecarregadas,
tanto emocionalmente quanto financeiramente”. Além da questéo financeira, aspectos
culturais, como o estigma e a desinformacéo, interferem na busca por ajuda. A
resisténcia de alguns pais, também relatada nas entrevistas, é outro desafio que o
médico da AB precisa manejar com cuidado: “alguns ja ficam na defensiva, acham

que eu t6 exagerando”.

2.8.4 Barreiras Educacionais

O acesso a educacdo inclusiva também enfrenta entraves, com muitas escolas
sem profissionais capacitados ou recursos adaptados (Maciel, 2020). Essa situacéo
compromete o desenvolvimento global da crianca. A falta de articulagdo entre as
politicas de saude e de educacado é um obstaculo significativo. A falha de comunicacéo
dentro do proprio sistema de saude, como relatado pelos médicos, é um forte
indicativo de que a comunicacao entre diferentes setores (satde e educacao) € ainda

mais precaria, perpetuando um cuidado fragmentado.

2.8.5 Sobrecarga das Familias



44

Todas as barreiras mencionadas convergem para um ponto central: a
sobrecarga massiva das familias. A auséncia de servigos acessiveis, a peregrinacao
por atendimentos e o desgaste emocional sdo uma constante (Nascimento et al.,
2017). O gue a literatura descreve academicamente como "sobrecarga” € observado
como um drama humano pelos médicos entrevistados. Suas falas sdo contundentes:
"As familias... olha, elas sofrem muito. [...] Muitas vezes chegam cansadas, dizendo
gue nao sabem mais o que fazer" e "Muitas vezes vejo pais e maes muito angustiados,
sobrecarregados. Eles ndo tém apoio psicolégico, ndo tém rede de suporte... ficam
sozinhos nessa caminhada” . A falta de suporte adequado leva ao isolamento social e
evidencia a necessidade de politicas que amparem nao apenas a crian¢a, mas todo o

nucleo familiar.

2.8.6 Estratégias para superar as Barreiras: A Convergéncia entre a Literatura e
a Pratica

A literatura aponta estratégias para reduzir esses obstaculos, e é notavel que
elas convergem diretamente com as solu¢bes propostas pelos proprios médicos
entrevistados:

Capacitacao dos Profissionais: Lowenthal (2014) e outros defendem a capacitacao
na atencado primaria. Este é o principal anseio dos médicos de Presidente Kennedy,
que pedem por "Capacitacfes praticas, com exemplos reais. Porque teoria a gente
até 1, mas na hora da pratica fica perdido”.

Implementagéo de Protocolos: A literatura aponta a necessidade de protocolos de
triagem e encaminhamento. Os médicos ecoam essa necessidade ao sugerir que a
principal melhoria seria ter "protocolos claros, uma linha de cuidado definida, que
mostrasse exatamente o que fazer em cada situagao”.

Fortalecimento da Rede Multiprofissional e Intersetorial: Maciel (2020) reforca a
necessidade de articulagdo. Os medicos sentem na pele a auséncia dessa rede,
clamando por uma equipe com "psicologo, fono, terapeuta ocupacional’ e uma

comunicacdo que funcione, pois, a atual € "bem deficitaria"

2.8.7 Sintese
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As barreiras no acesso ao diagnostico e tratamento do TEA refletem
fragilidades estruturais, organizacionais e formativas do sistema de saude,
intensificadas por desigualdades sociais. A analise da literatura, corroborada e
aprofundada pelos relatos dos médicos de Presidente Kennedy-ES, demonstra que,
embora existam legislacdes e diretrizes, sua efetividade € severamente limitada no
nivel local. A escassez de profissionais, a auséncia de protocolos, as longas esperas
e a falta de capacitacdo ndo sédo problemas abstratos, mas barreiras concretas que
geram atraso diagnostico e sobrecarga familiar. Superar esses desafios exige
investimento continuo em capacitacdo pratica, na criacdo de fluxos de cuidado claros
e no fortalecimento de uma rede multiprofissional e intersetorial, transformando as

estratégias apontadas pela ciéncia e demandadas pela pratica em realidade.

2.9 CONSIDERACOES FINAIS DO REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico evidenciou a complexidade do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em suas dimensdes clinica, social, educacional, legal e epidemiologica,
reforcando seu carater multifatorial e a necessidade de respostas integradas da
ciéncia, das politicas publicas e da sociedade.

Destacou-se a importancia da Lei n® 12.764/2012 (Lei Berenice Piana), que
institui a Politica Nacional de Protec&o dos Direitos da Pessoa com TEA, assegurando
direitos como diagndstico precoce, atendimento multiprofissional, acesso a saude
integral pelo SUS, incluséo escolar e protecao contra discriminagdo. Complementam
esse marco as Diretrizes de Atencao a Reabilitagdo da Pessoa com TEA (Brasil, 2014)
e a Linha de Cuidado para Pessoas com TEA (Brasil, 2015), que orientam a
organizacédo da rede de atencéo e o papel da Atencéo Primaria no cuidado.

Apesar dos avang¢os normativos, persistem desafios estruturais, especialmente
em municipios de pequeno porte, como a insuficiéncia de servigos especializados, a
caréncia de profissionais capacitados e a fragilidade na integracédo da rede. Soma-se
a isso a realidade da subnotificacdo de casos, que compromete o planejamento das
politicas publicas.

Inicialmente, discutiu-se a evolucdo do conceito e a caracterizacao clinica do
TEA (secdo 2.1), destacando sua etiologia multifatorial, as manifestagbes
heterogéneas e as mudancas significativas nos critérios diagnésticos trazidas pelo

DSM-5 e DSM-5-TR. Essa analise evidenciou que o reconhecimento do autismo como
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um transtorno do neurodesenvolvimento foi fundamental para romper paradigmas
ultrapassados e promover avangos no diagnostico e tratamento.

A seguir, ressaltou-se a importancia do diagndstico precoce (secao 2.2),
enfatizando que quanto mais cedo forem identificados os sinais, maiores sdo as
chances de intervencdes eficazes e de reducéo da gravidade dos sintomas. Nesse
contexto, reforgcou-se o papel essencial da Atencéo Primaria (secao 2.3), considerada
porta de entrada do sistema de saude, e dos profissionais que nela atuam, cuja
capacitacao é indispensavel para garantir a vigilancia do desenvolvimento, a triagem
adequada e o encaminhamento oportuno.

No municipio de Presidente Kennedy-ES, o0s casos suspeitos de TEA sdo
inicialmente avaliados na Atencdo Basica e, quando necessario, encaminhados via
sistema de regulacao para servicos especializados da rede estadual, especialmente
para neurologia pediatrica e psiquiatria infantil. Apds a confirmacéo diagndéstica, os
usuérios podem ser direcionados aos Centros Especializados em Reabilitagdo (CER),
com destaque para o CER Il da APAE de Cachoeiro de Itapemirim e o CER Il da
Pestalozzi de Mimoso do Sul, referéncias regionais habilitadas para reabilitacdo
intelectual. Esses servicos concentram o atendimento multiprofissional, incluindo
fonoaudiologia, psicologia e terapia ocupacional, fundamentais para o0
acompanhamento terapéutico das criangcas com TEA.

A analise da etiologia e fatores de risco (secao 2.4) demonstrou a interacao
entre componentes genéticos, neurobiolégicos e ambientais, confirmando a natureza
multifatorial do TEA. Tal compreensé&o permite afastar visdes reducionistas e favorece
uma abordagem mais integrada e humanizada.

Os aspectos sociais e familiares (sec¢do 2.5) foram discutidos como parte
central do impacto do diagnéstico. Observou-se que, além dos desafios clinicos, o
TEA impbe sobrecarga emocional e financeira as familias, que muitas vezes
enfrentam preconceito, exclusdo social e dificuldades no acesso a informagdes
confiaveis. A resiliéncia familiar, contudo, pode ser fortalecida por meio de apoio
multiprofissional e politicas publicas de acolhimento.

Na sequéncia, abordaram-se as intervencdes terapéuticas e educacionais
(secao 2.6), reforcando a relevancia de estratégias multiprofissionais que envolvem
psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, fisioterapia e pedagogia
especializada. A literatura revisada confirmou que a intervencdo precoce e 0

envolvimento da familia sdo determinantes para melhores prognosticos.
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O referencial também destacou os marcos legais e politicas publicas (secao
2.7), analisando avancos como a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com TEA (Lei n°® 12.764/2012), a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°
13.146/2015) e documentos do Ministério da Saude (2014; 2015). Apesar dos avangos
normativos, persistem desafios relacionados a implementacdo das politicas e a
desigualdade regional no acesso a servi¢os especializados.

Em contraste com este modelo ideal, a realidade vivenciada pelos profissionais
na linha de frente, especialmente no contexto de Presidente Kennedy-ES, revela um
cenario de profundas dissonancias. As barreiras ao acesso e ao tratamento (secao
2.8) ndo sdo apenas construtos teoricos; elas sdo a experiéncia diaria dos médicos
entrevistados. A falta de capacitacdo se manifesta na sensacao de "inseguranca” e
despreparo. A auséncia de protocolos claros os forca a agir no "improviso". As falhas
estruturais da rede de saude se traduzem em frustracdo e na sensacdo de estarem
"de maos atadas" diante de uma fila de espera que parece interminavel. A
fragmentacao da rede os deixa "no escuro”, sem comunicacao ou contrarreferéncia.
Por fim, o sofrimento das familias, que deveriam ser amparadas, € 0 que mais 0s
angustia, ao vé-las "sozinhas na luta”.

Por fim, a analise das barreiras no acesso ao diagnéstico e tratamento (secao
2.9) reforcou que, embora existam leis e diretrizes, sua efetivacéo ainda é limitada por
fatores estruturais, socioeconémicos e culturais. A escassez de profissionais
capacitados, a demora na confirmacdo diagndstica, a sobrecarga das familias e a falta
de integracdo entre saude, educacdo e assisténcia social foram identificadas como
entraves centrais.

Em sintese, o referencial teérico cumpriu seu papel ao construir o alicerce
cientifico e contextual para esta dissertacdo. Ele demonstrou que o TEA € um
fenbmeno complexo, que a ciéncia ja aponta os caminhos para um cuidado eficaz e
que as politicas publicas ja estabelecem os direitos. No entanto, as evidéncias
preliminares das entrevistas, que ecoam ao longo desta reviséo, sinalizam uma falha
critica na aplicacdo desse conhecimento no "ch&o" do servico. O conjunto de
evidéncias aqui sistematizadas, portanto, ndo apenas fornece a base tedrica
necessaria, mas, sobretudo, sustenta a urgéncia e a relevancia da investigacao
proposta, que se debrucara sobre essa fratura entre o ideal e o real, buscando
transformar a angustia dos profissionais e das familias em subsidios para a

construcdo de uma rede de cuidado mais justa e efetiva.
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3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar, a partir da percepcdo dos médicos da Atencdo Bésica de Presidente
Kennedy-ES, as barreiras de formacéo, estruturais e organizacionais que impactam o
processo de diagnostico precoce e encaminhamento de criancas com suspeita de

TEA, contrastando a realidade pratica com as diretrizes da Lei Berenice Piana.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Descrever o fluxo de atendimento e o processo de encaminhamento adotado na
pratica pelos médicos da Atengéo Basica de Presidente Kennedy-ES diante de

uma crianca com suspeita de TEA;

b) Identificar as principais dificuldades enfrentadas pelos médicos para a avaliagdo
da crianca com suspeita de Transtorno do Espectro Autista na Atencéo Bésica.

c) Analisar a percep¢do dos médicos sobre a aplicabilidade da Lei Berenice Piana
no contexto local e levantar as estratégias e recursos considerados essenciais

por eles para a superacéo dos desafios identificados
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4 METODO

4.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratdria, com abordagem
qualitativa. O caréater descritivo visa caracterizar detalhadamente as percepcoes e
praticas dos médicos da APS de Presidente Kennedy-ES em relacdo ao diagnostico
precoce e encaminhamento de criancas com suspeita de TEA. A dimensao
exploratdria justifica-se pela busca em aprofundar a compreenséo sobre as barreiras
e desafios especificos enfrentados nesse contexto municipal particular, sobre o qual
ainda ha escassez de estudos.

A escolha pela abordagem qualitativa fundamenta-se na natureza do objeto de
investigacdo. Como aponta a literatura metodolégica, a pesquisa qualitativa €&
particularmente adequada para abordar questdes que se concentram na
compreensao do "por que" e "como" do comportamento, experiéncias e interacoes
humanas, buscando apreender as perspectivas dos individuos em relacdo a
fenbmenos especificos (Marconi; Lakatos, 2010). Neste estudo, a abordagem
qualitativa permite ir além da simples quantificacdo de barreiras, explorando a
complexidade das vivéncias, os significados atribuidos pelos profissionais as suas
dificuldades e as nuances do processo de cuidado em saude, aspectos dificiimente
capturaveis por métodos quantitativos (Minayo, 2021). A analise das percepc¢des dos
nove médicos participantes permitird uma compreensao rica e contextualizada dos
desafios operacionais, formativos e estruturais que permeiam a identificacdo e o

manejo do TEA na Atencao Basica local.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada no municipio de Presidente Kennedy, localizado na
Regido Sul do estado do Espirito Santo, possuindo 13.669 habitantes, de acordo com
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2024). Aléem da sede, o
municipio possui 50 comunidades rurais, onde reside cerca de 70% da sua populacao.
Essa caracteristica predominantemente rural e a dispersdo geografica impdem

desafios especificos para a organizacéo dos servicos de saude.
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Segundo o Instituto Capixaba de Pesquisa, Assisténcia Técnica e Extensao
Rural (INCAPER, 2020), as atividades agropecuérias sdo a base econdémica local,
embora a maior fonte de recursos municipais se origine dos royalties do petréleo. O
indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é de 0,657, considerado médio; entretanto,
0 municipio possui significativa desigualdade social, com muitas familias vivendo em
extrema pobreza (INCAPER, 2020). Este contexto socioecondmico particular pode
influenciar o acesso e a utilizagcao dos servigcos de saude pela populacao

Presidente Kennedy apresenta um panorama detalhado da rede de atencéo
basica de saude, com cobertura ampliada na existéncia de seis ESF’s e seis UBS’s
de apoio, demonstrando um esfor¢o para garantir o acesso da populacao aos servigos
basicos de salude, em um municipio com area geogréfica extensa como Presidente
Kennedy. As ESFs e as UBSs possuem equipes multidisciplinares, um diferencial
importante, pois possibilitam um cuidado integral do paciente, abrangendo diversas
areas da saude.

A distribuicdo das unidades de ESFs estéo distribuidas em Sede 01, Sede 02,
Mineirinho, Jaqueira, Santa Lacia, Maroba, enquanto as UBSs de apoio sédo as de Sao
Paulo, Sdo Salvador, Boa Esperanca, Cancelas, Gromogol, Santo Eduardo, de forma
a atender as necessidades das diferentes regides do municipio. Além das ESFs e
UBSs de apoio, 0 municipio também possui uma UPA, que oferece atendimento para
casos de urgéncia e emergéncia.

Considera-se que o0 municipio possui uma rede de APS bem distribuida
territorialmente. No entanto, a complexidade do diagndstico e manejo do TEA justifica
uma avaliacdo continua da capacidade resolutiva dessa rede e da qualidade dos
servicos ofertados, constituindo este o cenario onde a presente investigacdo se

desenvolveu.

4.3 AMOSTRA

O universo da pesquisa compreendeu 0os médicos atuantes nas doze equipes
multiprofissionais da rede de APS de Presidente Kennedy-ES, distribuidas entre as
seis unidades da ESF e as seis UBS de apoio, durante o periodo de coleta de dados.

A amostra intencional inicialmente planejada correspondia a totalidade desse

universo, ou seja, os 12 medicos vinculados a essas equipes.
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Contudo, a amostra final foi constituida por 9 médicos que preencheram os
critérios de inclusédo e consentiram formalmente em participar do estudo. As perdas
amostrais decorreram de um profissional encontrar-se em periodo de férias e dois néo
possuirem o tempo minimo de atuacéo exigido (seis meses na APS do municipio) no
momento da abordagem para coleta de dados. Tais circunstancias foram devidamente

registradas.

Embora a amostra final seja numericamente inferior ao universo inicialmente
previsto, considera-se que o quantitativo de participantes foi suficiente para atender
aos objetivos de profundidade e compreensdo inerentes a uma pesquisa de
abordagem qualitativa. O critério definidor para a interrupcdo da coleta de dados néo
foi numérico, mas sim a saturacdo tedrica das informacdes. Este conceito refere-se
ao ponto em que as entrevistas subsequentes passam a apresentar recorréncia nos
temas e argumentos, sem agregar elementos substancialmente novos as categorias
de analise emergentes, indicando que a diversidade de perspectivas sobre o
fendmeno investigado foi adequadamente explorada no grupo estudado.

4.3.1 Critérios de Incluséo

Foram incluidos no estudo os profissionais médicos que atendessem
cumulativamente aos seguintes critérios no periodo de coleta de dados (maio a agosto
de 2025):

e Atuar como médico em uma das equipes da APS do municipio de Presidente

Kennedy-ES, seja na ESF ou em UBS de apoio.

o Possuirtempo minimo de atuacao de seis meses na APS do referido municipio.
o Concordar voluntariamente em participar da pesquisa, apds esclarecimentos
sobre seus objetivos e procedimentos, formalizando o consentimento por meio
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
conforme Apéndice B
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4.3.2 Critério de Exclusao

Foram excluidos do estudo os profissionais médicos que, embora atuassem na
APS de Presidente Kennedy-ES, se enquadrassem em uma ou mais das seguintes
condicBes durante o periodo previsto para a coleta de dados:
o Recusa em participar da pesquisa ou em assinar o TCLE.
« Auséncia do servi¢o por motivo de férias, licenca médica, ou qualquer outro
tipo de afastamento que impedisse o0 contato e a realizacdo da entrevista.

« Tempo de atuacdo na APS do municipio inferior a seis meses.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada no periodo compreendido entre maio e agosto
de 2025, utilizando como técnica a entrevista semiestruturada individual. Esta
abordagem foi escolhida por permitir flexibilidade na conducdo da conversa,
possibilitando ao pesquisador explorar em profundidade as percepcgdes e experiéncias
dos participantes, ao mesmo tempo em que um roteiro pré-definido (Apéndice A)
garantia que os tépicos essenciais vinculados aos objetivos da pesquisa fossem
abordados com todos os entrevistados.

O roteiro da entrevista foi organizado em duas partes principais. Inicialmente,
buscou-se tracar o perfil socioprofissional dos médicos, coletando informacdes sobre
formacdo académica, tempo de graduacédo, tempo de atuacdo na APS e eventual
especialidade médica. Esta caracterizacdo visou contextualizar as falas dos
participantes. Em seguida, a entrevista aprofundou-se nas questbes centrais da
pesquisa, por meio de perguntas abertas que exploraram: a percep¢cdo dos meédicos
sobre os sinais indicativos de TEA em criangas; as praticas adotadas no fluxo de
atendimento e encaminhamento; os desafios e barreiras (de formacgéo, estruturais,
organizacionais) enfrentados no processo; o conhecimento e a percep¢ao sobre a
aplicabilidade da Lei Berenice Piana; e as sugestdes para a melhoria do cuidado no
municipio.

O processo de abordagem dos participantes iniciou-se com um contato pessoal
realizado pela pesquisadora principal com cada médico elegivel em seu local de
trabalho. Nessa ocasiao, foram explicados detalhadamente os objetivos do estudo, os

procedimentos da entrevista, a garantia de anonimato e confidencialidade, e o carater
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voluntario da participacdo. Foram oferecidas todas as informacdes necessarias e
sanadas eventuais duvidas. Os profissionais que concordaram em participar
formalizaram seu consentimento assinando TCLE, apresentado no Apéndice B.

Apos a assinatura do TCLE, foi agendado um horario e local adequados para a
realizacdo da entrevista individual, respeitando a conveniéncia e disponibilidade de
cada médico, buscando-se um ambiente reservado dentro da prépria unidade de
saude para garantir a privacidade.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados a partir da transcricdo literal das entrevistas foram
organizados e analisados por meio da Anélise de Conteudo Temaética, seguindo as
etapas metodoldgicas propostas por Bardin (2015). Esta abordagem se configura
como um conjunto de técnicas de andlise das comunica¢fes que visa obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens,
“‘indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicfes de producéo/recepcao (variaveis inferidas) dessas mensagens”
(Bardin, 2015, p. 42).

O processo analitico foi operacionalizado em trés polos cronoldgicos:

A Pré-andlise: Esta fase inicial envolveu a organizacdo do material coletado.
Consistiu na transcricao na integra das nove entrevistas audiogravadas, seguida pela
"leitura flutuante" de todo o corpus, permitindo um primeiro contato exaustivo com os
discursos e a impregnacdo das ideias centrais. Nesta etapa, foram também
formuladas as hip6teses iniciais e definidos os eixos norteadores da analise, em
consonancia com o0s objetivos da pesquisa, preparando o material para a exploracéo
sistemética.

A Exploracdo do Material: Correspondeu a fase de analise propriamente dita,
na qual o corpus foi codificado. Realizou-se a leitura aprofundada de cada entrevista,
identificando-se as Unidades de Registro (segmentos de texto — palavras, frases ou
paragrafos — portadores de significado relevante para os objetivos do estudo) e as
Unidades de Contexto (o trecho maior da entrevista que confere sentido a unidade de
registro). As unidades de registro foram, entdo, agrupadas por similaridade semantica,
processo que deu origem as categorias tematicas. A categorizagcdo buscou descobrir

0s nucleos de sentido que constituem a comunicacao e cuja presenga ou frequéncia
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de aparicdo pudessem ter significado para o objetivo analitico proposto (Bardin, 2015).
As categorias foram definidas de forma mista, parte emergindo diretamente dos dados
(categorias empiricas) e parte sendo guiada pelos objetivos especificos do estudo
(categorias teoricas).

O Tratamento dos Resultados, a Inferéncia e a Interpretacdo: Nesta ultima
etapa, os dados brutos, ja organizados e categorizados, foram tratados de modo a se
tornarem significativos e vélidos. Realizou-se a sintese das informagfes contidas em
cada categoria tematica, buscando-se estabelecer inferéncias e realizar
interpretacdes sobre os achados. Os resultados foram, entéo, discutidos a luz do
referencial teérico adotado na pesquisa e da literatura cientifica pertinente, visando

responder a questao-problema e alcancar os objetivos propostos pelo estudo.

4.6 ASPECTOS ETICOS

A conducdo desta pesquisa pautou-se rigorosamente pelos principios éticos
gue regem a investigacao cientifica envolvendo seres humanos no Brasil, conforme
estabelecido pelas Resolu¢des n° 466/12 e n® 510/16 do Conselho Nacional de Saude
(CNS).

O projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericérdia de
Vitéria (EMESCAM) e obteve parecer favoravel de aprovacdo, atestando sua
conformidade com as normas éticas vigentes. Adicionalmente, foi solicitada e obtida
a autorizacdo formal da Secretaria Municipal de Saude de Presidente Kennedy-ES,
por meio de uma declaracdo de anuéncia (Apéndice C), para a realizacdo do estudo
nas unidades de saude sob sua gestéo.

A participacdo dos médicos no estudo foi estritamente voluntaria. Cada
profissional elegivel foi contatado individualmente pela pesquisadora, recebendo
informacgdes detalhadas sobre os objetivos da pesquisa, os procedimentos envolvidos
(entrevista semiestruturada), a garantia de anonimato e confidencialidade, os
potenciais riscos e beneficios, e o direito de recusar a participacdo ou retirar o
consentimento a qualquer momento, sem qualquer prejuizo. A inclusdo dos
participantes na amostra s6 ocorreu apos a leitura, compreensao e assinatura do

TCLE, apresentado no Apéndice B, formalizando a concordancia em participar. Uma
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via do TCLE foi entregue ao participante e outra mantida sob a guarda da
pesquisadora.

Para assegurar a confidencialidade, as identidades dos participantes foram
codificadas nas transcri¢cdes e nos registros da pesquisa, e nenhum dado que pudesse
permitir a identificacdo individual sera divulgado nos resultados ou publicacbes
decorrentes do estudo. As gravacOes das entrevistas e as transcricdes serao
armazenadas de forma segura e acessadas exclusivamente pela pesquisadora, sendo

descartadas apdés o periodo de guarda exigido pela legislacdo (cinco anos).

4.6.1 Riscos da Pesquisa

Conforme preconizam as Resolu¢cdes CNS n° 466/12 e n° 510/16, toda
pesquisa envolvendo seres humanos implica riscos, em diferentes tipos e gradacdes.
Na presente investigacdo, os riscos foram avaliados como minimos e estiveram
associados principalmente a esfera psicossocial. Identificou-se a possibilidade de
constrangimento ou desconforto emocional por parte dos médicos ao discutirem suas
dificuldades, limitacdes ou sentimento de frustracao relacionados a pratica profissional
e as barreiras do sistema de salde. Havia também o risco potencial de quebra de
confidencialidade ou violacdo da privacidade, caso as identidades dos participantes
ou informacdes sensiveis sobre o0 servico fossem indevidamente expostas.

Para mitigar tais riscos, foram adotadas as seguintes medidas:

Garantia explicita do direito de ndo responder a qualquer pergunta que gerasse
desconforto, sem necessidade de justificativa.

Conducédo das entrevistas em local reservado, assegurando a privacidade do
participante.

Garantia de anonimato e confidencialidade dos dados, com codificacdo das
identidades e omissédo de qualquer informacédo que pudesse levar a identificacao
individual nos resultados da pesquisa.

Reforgo do carater voluntario da participacdo e do direito de retirar o consentimento

a qualguer momento.
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4.6.2 Beneficios da Pesquisa

A realizacdo desta pesquisa buscou gerar beneficios diretos e indiretos aos
participantes, ao servico de saude local e a comunidade. Os beneficios diretos aos
médicos participantes incluem a oportunidade de refletir criticamente sobre sua pratica
profissional, compartilhar suas experiéncias e desafios em um espaco seguro e
sigiloso, e potencialmente contribuir para a construcéo de solucfes para os problemas
enfrentados no cotidiano.

Os beneficios indiretos, de maior amplitude, referem-se ao potencial impacto
do estudo na melhoria da qualidade da assisténcia prestada as criancas com suspeita
de TEA e suas familias no municipio. Ao identificar as barreiras especificas e as
necessidades dos profissionais, espera-se que os resultados possam:

Subsidiar a gestdo municipal de saude no planejamento e implementacdo de
acOes de educacdo permanente mais direcionadas e eficazes para os médicos da
APS,

Contribuir para a criagdo ou aprimoramento de protocolos clinicos e fluxos de
encaminhamento especificos para o TEA no municipio, conferindo maior seguranca e
agilidade ao processo.

Fortalecer a rede de atencdo a saude local, promovendo maior articulacao
entre a APS e 0s servicos especializados.

Dar visibilidade as dificuldades enfrentadas em municipios de pequeno porte,
contribuindo para o debate académico e para a formulacao de politicas publicas mais
equitativas e contextualmente adequadas.

Dessa forma, a pesquisa visa transcender a producdo de conhecimento
académico, buscando gerar subsidios concretos para a qualificacdo do cuidado em

saude no territorio investigado.

5 RESULTADOS

A etapa de coleta de dados culminou na realizagdo de nove entrevistas
semiestruturadas com médicos atuantes na Atencdo Basica do municipio de
Presidente Kennedy-ES. Conforme detalhado na secdo de Métodos, dos 12
profissionais elegiveis, um encontrava-se em periodo de férias e dois foram excluidos

por ndo atenderem ao critério minimo de seis meses de atuag&o no servigco municipal.
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As transcricdes das entrevistas foram submetidas a Analise de Conteudo
Temética (Bardin, 2015), processo que permitiu a identificagdo de quatro categorias
centrais que aglutinam as percepcdes e experiéncias dos profissionais acerca do
diagndéstico precoce e encaminhamento de criancas com suspeita de TEA. Estas
categorias sdo apresentadas a seguir, detalhadas com base nos relatos dos

participantes.

5.1 Reconhecimento dos sinais e encaminhamento inicial

Os medicos entrevistados demonstraram conhecimento sobre os sinais
classicos de alerta para o TEA, apontando como mais relevantes o atraso ou auséncia
da fala, a dificuldade ou auséncia de contato visual, a baixa interacdo social
(preferéncia por brincar sozinho, ndo responder ao chamado) e a presenca de
comportamentos repetitivos ou estereotipias. A percepc¢ado desses sinais, contudo,
frequentemente vem acompanhada de uma forte inseguranca diagndéstica. Muitos
profissionais expressaram dificuldade em diferenciar os sintomas do TEA de variacdes
normais do desenvolvimento infantil, timidez ou outras condi¢cées, como o Transtorno
de Déficit de Atencéo e Hiperatividade (TDAH).

Entdo... olha, eu sempre fico meio em dlvida, sabe? Porque algumas
criangas demoram mesmo pra falar e isso nem sempre significa algo grave.
Mas, assim, quando junta com a falta de contato visual, ai eu ja fico mais
atento... s6 que, de novo, as vezes a crianga é timida, tem um jeito mais
fechado, entdo eu ndo sei bem até que ponto isso ja é sinal de TEA. Os
movimentos repetitivos também chamam a aten¢do, mas... eu confesso que
nunca fico totalmente seguro se é realmente algo preocupante ou ndo.
(Participante 1)

E complicado porque néo existe uma linha muito clara entre o que é

normal e o que ja é um sinal de TEA. (Participante 4)
Diante da suspeita, a conduta predominante relatada foi a de conversar com os
pais, etapa descrita como delicada devido a possivel resisténcia familiar, registrar a
hipotese no prontuério e proceder ao encaminhamento para avaliagdo especializada.
No entanto, esse encaminhamento muitas vezes é descrito como um ato realizado
mais pela auséncia de alternativas ou pela falta de seguranca para conduzir uma
investigacdo mais aprofundada na Atencdo Bésica, do que por seguir um fluxo

estabelecido e resolutivo.
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Olha, geralmente eu tento conversar com 0s pais, mas ndo € uma
conversa simples... porque alguns ja ficam na defensiva [...]. Registro no
prontuario, encaminho... mas é meio isso, sabe? Eu nao tenho uma
sequéncia clara de como proceder, vou fazendo do jeito que eu acho melhor.

(Participante 1)

5.2 Desafios no diagndstico precoce e barreiras de acesso

Esta categoria agrupa os principais obstaculos que dificultam a efetivacao do
diagnoéstico precoce e 0 acesso ao tratamento. Os desafios mais enfaticamente
mencionados foram:

Falta de Capacitacdo Especifica: A auséncia de treinamento adequado sobre TEA
foi um ponto quase unanime, gerando a inseguranca diagndstica mencionada
anteriormente. Os médicos sentem-se despreparados para aplicar ferramentas de
rastreio ou para conduzir uma avaliagdo mais aprofundada. "Acho que a falta de
preparo € o maior. Eu mesmo nunca tive um treinamento especifico pra isso. Entdo
fico inseguro..." (Participante 2).

Auséncia de Protocolos Definidos: A inexisténcia de um protocolo municipal claro
para a identificacdo, manejo e encaminhamento de criangcas com suspeita de TEA foi
apontada como uma falha grave, que leva a uma pratica baseada na intuicdo ou no
improviso. "Que eu saiba, ndo... pelo menos nunca vi algo especifico. A gente vai pelo
fluxo geral de regulacéo, mas néo existe um passo a passo claro. Eu acho que isso
faz muita falta." (Participante 1) . "Nao temos protocolos locais, infelizmente."
(Participante 5) .

Demora e Dificuldades na Regulacdo: A principal barreira estrutural relatada é a
lentiddo do sistema de regulacdo para servigcos especializados (neuropediatria,
psiquiatria infantil). A longa espera por consultas e a escassez de vagas geram

angustia nas familias e frustracdo nos profissionais.

Ah, essa parte é bem complicada. O processo de regulacdo é
demorado, tem pouca vaga, 0s pais ficam ansiosos e me perguntam toda
hora se ja saiu... e eu também nao tenho resposta. As vezes eu me sinto de
maos atadas, porque sei que a crianga precisava de atendimento rapido, mas
eu ndo tenho como acelerar. (Participante 1)

A principal dificuldade é a demora. Vocé encaminha, mas sabe que
vai demorar meses até conseguir uma consulta. E a familia fica cobrando uma

resposta que eu nao tenho. (Participante 4)
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Escassez de Profissionais e Servigos Especializados: A falta de especialistas
na rede publica regional e a caréncia de centros de referéncia foram citadas como

fatores que agravam a demora no acesso e limitam as opcdes terapéuticas.

5.3 Percepcao sobre politicas publicas e protocolos

Houve consenso entre os médicos quanto a relevancia tedrica da Lei n°
12.764/2012 (Lei Berenice Piana) como um marco na garantia dos direitos das
pessoas com TEA. No entanto, a percepc¢ao predominante € que seus efeitos praticos
ainda ndo sao visiveis no cotidiano dos servicos em Presidente Kennedy-ES. A lei é
vista mais como uma diretriz distante do que como uma ferramenta que tenha
modificado concretamente o fluxo de atendimento ou a disponibilidade de recursos.

Quanto a outros protocolos, apenas alguns profissionais mencionaram ter
conhecimento superficial de fluxos estaduais, mas afirmaram nao utiliza-los
rotineiramente. A alternativa mais comum, quando possivel, é a referéncia direta a
neuropediatras conhecidos ou a orientacdo para que a familia busque servicos na
rede privada, o que evidencia a fragilidade do fluxo formal dentro do SUS municipal e

regional.

5.4 Necessidades de suporte, capacitacao e recursos

Diante dos desafios expostos, 0s entrevistados foram unanimes em apontar a
necessidade urgente de suporte e recursos para qualificar a atencdo ao TEA na
Atencédo Bésica. As principais demandas foram:

Capacitacdo Continuada e Prética: A necessidade mais fortemente expressa
foi a de treinamentos regulares, com foco em habilidades praticas para identificacéo
de sinais, aplicacao de instrumentos de rastreio e manejo inicial. “Capacitacao pratica,
nao so palestra tedrica. Algo que mostre como fazer mesmo.” (Participante 2).

Implementacdo de Protocolos Municipais Claros: A criagdo de um fluxo
assistencial bem definido para o TEA no municipio foi defendida como essencial para
conferir seguranga a pratica médica e uniformizar as condutas. "Eu acho que
precisava ter protocolos claros, uma linha de cuidado definida, que mostrasse
exatamente o que fazer em cada situagao. Isso daria mais seguranga pra gente."

(Participante 1) .
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Disponibilizacdo de Ferramentas de Rastreamento: A incorporagdo de
instrumentos validados (como o M-CHAT) na rotina da puericultura foi sugerida como
uma forma de objetivar a triagem.

Fortalecimento da Rede e Equipes Multiprofissionais: A necessidade de contar
com uma equipe multiprofissional de apoio (com psicologos, fonoaudidlogos,
terapeutas ocupacionais) na rede municipal ou regional foi fortemente ressaltada,
tanto para auxiliar no diagnostico diferencial quanto para oferecer suporte as familias.

Melhora na Comunicacdo entre Niveis de Atencdo: Os médicos destacaram a

importancia de estabelecer um canal de comunicacdo efetivo com 0s servigos
especializados, incluindo a implementacédo de mecanismos de contrarreferéncia, para
garantir a continuidade do cuidado e o feedback sobre os casos encaminhados. A
avaliacao atual é de uma comunicacao "bem fraca" ou "bem deficitaria”.
Para os participantes, a implementacdo dessas medidas é fundamental ndo
apenas para qualificar o trabalho médico, mas principalmente para reduzir o
sofrimento e a peregrinacdo das familias em busca de diagnéstico e tratamento, e

para garantir as criancas com TEA o direito a uma intervencao precoce e efetiva.
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6. DISCUSSAO

A andlise das entrevistas evidencia a presenca de desafios significativos no
reconhecimento e manejo do Transtorno do Espectro Autista (TEA) no contexto da
Atencdo Primaria a Saude (APS). Os sinais mais frequentemente relatados pelos
participantes — atraso de fala, auséncia de contato visual e dificuldades de interacéo
social — coincidem com o que é descrito na literatura cientifica (APA, 2014; Losapio
et al., 2023).

Além da identificagdo dos sinais mais classicos, como atraso na linguagem,
auséncia de contato visual e dificuldades de interagdo social, observou-se que 0s
profissionais relataram inseguranca em diferenciar manifestacdes do TEA de outros
transtornos do neurodesenvolvimento, como o Transtorno de Déficit de Atencéo e
Hiperatividade (TDAH). Essa dificuldade é apontada na literatura como um dos fatores
que contribuem para o atraso diagnéstico, uma vez que 0s sintomas podem se
sobrepor nos primeiros anos de vida (Ribeiro et al., 2017).

Os resultados confirmam que, embora os médicos da Atencdo Basica de
Presidente Kennedy reconhecam os principais sinais do TEA, ainda existem barreiras
estruturais e formativas que dificultam o diagndstico e o encaminhamento precoce.
Autores como Mendes e Silva Junior (2020) e Losapio et al. (2023) reforcam que a
deteccdo precoce esta diretamente relacionada a capacitacdo dos profissionais da
linha de frente, além da existéncia de fluxos organizados de cuidado. Essa lacuna foi
evidenciada também neste estudo, jA que os médicos relataram auséncia de
protocolos claros e dificuldades no acesso aos servigos especializados.

Outro aspecto recorrente foi a percepcdo de que a auséncia de protocolos
sistematizados compromete a uniformidade da pratica clinica. Lowenthal et al. (2019)
ressaltam que, quando ndo ha diretrizes definidas, o reconhecimento dos sinais
depende demasiadamente da experiéncia individual do médico, aumentando o risco
de subdiagnoéstico ou de encaminhamentos tardios. A percepcdo dos participantes
converge com Ribeiro et al. (2017), ao apontar que a demora no diagndéstico
compromete o potencial de intervencdo precoce. Isso se agrava em municipios de
menor porte, como Presidente Kennedy, onde a rede de saude € geograficamente
dispersa e ha desigualdade social significativa (INCAPER, 2020).

A discussdo também evidencia que politicas nacionais, como a Lei Berenice

Piana e a Linha de Cuidado para Pessoas com TEA (Brasil, 2015), embora avancem
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no campo legal, encontram barreiras de implementacdo no nivel local. Conforme
destacam Ceccim e Feuerwerker (2004), a integracao entre servi¢cos e a qualificagéo
permanente das equipes sdo condi¢cfes indispensaveis para que as politicas se
tornem efetivas. Nesse sentido, a sobrecarga das familias relatada pelos médicos
encontra respaldo em estudos que destacam o impacto psicossocial do TEA sobre
cuidadores, revelando sentimentos de desamparo diante da auséncia de
acompanhamento multiprofissional estruturado (Aguiar & Pondé, 2020; Nascimento et
al., 2017).

Outro ponto critico refere-se a demora no acesso a especialistas,
especialmente neuropediatras e psiquiatras infantis, o que prolonga o tempo entre a
identificacdo dos primeiros sinais e o diagnostico formal. Esse atraso compromete o
inicio das intervencdes precoces, reconhecidamente fundamentais para o prognostico
positivo (Ribeiro et al., 2017; Mendes, 2020). As entrevistas também evidenciaram
fragilidades no suporte as familias, que frequentemente se sentem sobrecarregadas
emocionalmente e sem apoio psicoldgico adequado

E também merece destaque diz respeito a percep¢do dos proprios medicos
sobre sua formacao académica inicial. Muitos relataram que, durante a graduacéao, 0s
conteldos sobre salude mental infantii e TEA eram superficiais ou restritos a
disciplinas optativas. Esse achado converge com Maciel (2020), ao afirmar que a
lacuna formativa na educacdo meédica repercute diretamente na inseguranca
profissional diante de quadros complexos do neurodesenvolvimento. Tal fragilidade
justifica a necessidade de investir em educacao permanente e em programas de
capacitacdo que articulem teoria e prética.

Além disso, os resultados evidenciam que o processo de encaminhamento nao
€ apenas clinico, mas atravessado por dimensdes sociais e territoriais. Municipios de
pequeno porte, como Presidente Kennedy, sofrem com limitagcbes de transporte
publico, baixa oferta de servigos especializados e desigualdades de acesso entre
zonas urbanas e rurais. Essa constatacao reforca o que Ceccim e Feuerwerker (2004)
ja apontavam sobre a importancia de organizar redes de atencdo que considerem a
singularidade dos territérios e promovam equidade no acesso.

Outro ponto que emergiu das entrevistas foi a percepcédo de que o suporte
emocional as familias ainda é fragil, sobretudo pela auséncia de equipes
multiprofissionais estruturadas. A auséncia de psicélogos e terapeutas ocupacionais

na rede basica compromete ndo apenas a interven¢do com as criangas, mas também
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o acolhimento das familias, que desempenham papel central na adesdo ao
tratamento.

Dessa forma, a discussao refor¢a que o fortalecimento da rede de atencao ao
TEA demanda uma abordagem multifacetada: envolve ampliar a formacdo dos
meédicos, implementar protocolos locais, garantir acesso equitativo a especialistas e
consolidar equipes multiprofissionais que apoiem o cuidado integral. Tais medidas
estdo alinhadas as diretrizes nacionais e internacionais de saude, que reconhecem a
necessidade de articular politicas publicas, formacdo profissional e praticas
colaborativas para assegurar o direito ao diagnostico e tratamento adequados (Brasil,
2014; Portolese et al., 2017).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo se prop0s a analisar as barreiras que impactam a atuagédo dos
médicos da Atencdo Basica (APS) de Presidente Kennedy-ES no processo de
diagndstico precoce e encaminhamento de criangas com suspeita de Transtorno do
Espectro Autista (TEA), a luz da Lei Berenice Piana. Os resultados evidenciaram um
cenario complexo onde, apesar do reconhecimento dos principais sinais de alerta do
TEA pelos profissionais, persistem obstaculos significativos de natureza formativa,
estrutural e organizacional que comprometem a efetivacédo do cuidado preconizado.

A andlise das entrevistas revelou que a auséncia de protocolos claros de
triagem e encaminhamento gera inseguranca na prética clinica e contribui para a
heterogeneidade nas condutas adotadas. Essa constatacdo dialoga com o que
destacam Lowenthal et al. (2019), ao apontarem a necessidade de instrumentos
validados que orientem a prética da Atencéo Primaria.

Outro aspecto relevante diz respeito a caréncia de especialistas na rede publica
de saude, sobretudo neuropediatras e psiquiatras infantis, que prolonga
significativamente o tempo entre a suspeita inicial e o diagndéstico formal. Esse atraso
compromete a possibilidade de intervengdes precoces, reconhecidas pela literatura
como fundamentais para o melhor progndéstico (Ribeiro et al., 2017; Mendes & Silva
Janior, 2020).

Também ficou evidente a fragilidade do suporte oferecido as familias, que
frequentemente se sentem sobrecarregadas diante da falta de acompanhamento
multiprofissional e de orientacdes estruturadas. Esse cenério repercute ndo apenas
no bem-estar emocional dos cuidadores, mas também na adesédo aos tratamentos,
conforme ja observado em estudos nacionais (Aguiar & Pondé, 2020; Nascimento et
al., 2017).

No ambito das politicas publicas, a pesquisa evidenciou que, embora a Lei
Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012), as Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da
Pessoa com TEA (Brasil, 2014) e a Linha de Cuidado para Pessoas com TEA (Brasil,
2015) representem avangos normativos importantes, sua efetivagéo ainda se mostra
incipiente em municipios de pequeno porte. A triangulacdo entre esses marcos legais
e normativos e as percepcdes dos médicos da Atencdo Bésica revelou um
distanciamento significativo entre o que € preconizado oficialmente e a pratica

cotidiana do servico municipal. Enquanto os documentos orientam para a organizacao
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de fluxos assistenciais, cuidado multiprofissional e diagnostico precoce, 0s
profissionais relatam dificuldades estruturais, auséncia de protocolos locais e
limitagbes na rede especializada, o que compromete a operacionalizacdo dessas
diretrizes. Tal discrepancia evidencia a necessidade de investimentos em estratégias
de implementacéao territorializadas, com foco na equidade de acesso, nha qualificacédo
profissional e na integracéo efetiva entre os diferentes niveis de atencao.

Diante desse cenario, conclui-se que o fortalecimento da atencdo ao TEA em
Presidente Kennedy-ES exige uma abordagem sistémica e acfes articuladas em
diferentes niveis. E fundamental investir na capacitagéo continua dos profissionais da
APS, associada a implementacdo de protocolos locais claros para triagem e
encaminhamento.

Paralelamente, torna-se necessaria a ampliacdo da rede multiprofissional, com
a insercao de psicologia, fonoaudiologia e terapia ocupacional, visando o suporte as
criancas e suas familias. Ademais, a integracdo entre a APS e 0S servicos
especializados deve ser aprimorada para reduzir o tempo de espera e garantir a
continuidade do cuidado.

Por fim, € imprescindivel fortalecer as politicas publicas no territério, adaptando
as diretrizes nacionais a realidade local e assegurando condi¢cdes estruturais e
financeiras para sua efetiva execucéao.

Portanto, este estudo contribui significativamente para a compreensdo dos
desafios enfrentados no cotidiano da Atencdo Basica quanto ao reconhecimento e
encaminhamento de criangcas com suspeita de TEA, dando voz aos profissionais da
linha de frente e reforcando a importancia critica das intervencdes precoces e do
cuidado integral. Além de ampliar o debate académico sobre a implementacédo de
politicas de saude em contextos de vulnerabilidade, oferece subsidios praticos que
podem orientar a gestéo local e regional na formulacdo de estratégias mais eficazes.
O objetivo final € assegurar que cada crianca em Presidente Kennedy-ES tenha
acesso a um diagndstico oportuno e a um tratamento adequado, impactando
positivamente sua qualidade de vida e a de suas familias, e superando o abismo entre

o direito garantido em lei e a realidade assistencial.
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APENDICES

APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA

O objetivo desta entrevista € compreender os desafios que os médicos da
Atencdo Basica enfrentam ao identificar e encaminhar criangcas com suspeita de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) para servicos especializados em Presidente
Kennedy-ES. Suas respostas serdo de grande valor para a melhoria do atendimento

a essas criancas e suas familias.

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita
de TEA em criangas?

2. Quando vocé suspeita que uma criangca pode ter TEA, quais sdo 0s seus
préoximos passos?

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico
precoce de TEA?

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criangas para Servigos
especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

5. Qual a sua percepcao sobre o tempo de espera para o atendimento
especializado?

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana
trouxe mudancgas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe
essas mudancas na pratica clinica?

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criancas com TEA na
rede municipal de salde? Se sim, vocé o utiliza? Se ndo, quais sdo as suas
alternativas?

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias
enfrentam apos o diagnostico de TEA? E como é realizado o seu
acompanhamento?

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos
de TEA?

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a

essas criancas e suas familias?
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11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagnostico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificagdo e
encaminhamento de criangas com suspeita de TEA na Atencdo Basica?

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criancas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

13.Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencédo basica
sobre o TEA?

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0s servicos

especializados?
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa intitulada
ATENCAO BASICA E TEA: O diagnéstico precoce e encaminhamento para servicos
especializados a luz da Lei Berenice Piana, sob a responsabilidade da mestranda
pesquisadora Lidiana Barbosa de Andrade e orientacdo do Prof. Dr. Alan Patricio da
Silva.

JUSTIFICATIVA: A intervencdo precoce é fundamental, pois proporciona novos
estimulos a crianca, atuando nos comportamentos inadequados, como também
colaborando para que n&o haja uma intensificagdo dos mesmos. Entretanto, apesar
de haver consenso sobre o diagndstico e a intervencao precoce, muitas criangas sao
diagnosticadas e tratadas tardiamente. Desse modo, torna-se relevante verificar os
desafios experimentados pelos médicos, notadamente aqueles integrantes da
estrutura de saude do municipio, para a identificagdo precoce de criangas com
suspeita de TEA.

OBJETIVO(S) DA PESQUISA: Analisar as barreiras que impactam a atuacao dos
médicos da Atencdo Béasica do municipio de Presidente Kennedy-ES no diagndstico
precoce e encaminhamento para servigcos especializados a luz da Lei Berenice
Piana.

PROCEDIMENTOS: Trata-se de uma pesquisa exploratoria de abordagem qualitativa,
a ser realizada nas seis unidades da Estratégia Saude da Familia (ESF) e seis
Unidades Basicas de Saude do municipio de Presidente Kennedy-ES, totalizando 12
equipes multiprofissionais. A coleta de dados sera realizada por meio de uma
entrevista com os médicos da Atencao Bésica.

RISCOS E DESCONFORTOS: Segundo a Resolugéo n°510/2016, toda pesquisa que
utiliza seres humanos em sua realizacéo envolve risco em tipos e gradacoes variados.
Nesta pesquisa, o risco esta associado a possibilidade de constrangimento e violacao
da privacidade dos profissionais, que serdo minimizados com a possibilidade de néo
participar da pesquisa e da garantia de sigilo por parte da pesquisadora.

BENEFICIOS: Espera-se, com esta pesquisa, contribuir para melhorias da qualidade
da assisténcia, fortalecimento da rede de atencéo a saude, visibilidade para a causa
e posteriormente contribuir para a criacdo de protocolo no municipio, facilitando,
assim, o diagnostico precoce da crianga com Transtorno do Espectro Autista.

ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: O(a) senhor(a) recebera todas as

informacdes necessarias sobre a participacdo da pesquisa por parte do(s)
pesquisador(es) responsaveis.

Rubrica do participante/responsavel Rubrica do pesquisador responsavel
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GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/OU RETIRADA DE
CONSENTIMENTO: vocé néo é obrigado(a) a participar da pesquisa, podendo deixar
de participar dela em qualquer momento, sem que seja penalizado ou que tenha
prejuizos decorrentes de sua recusa. Caso decida retirar seu consentimento, vocé ndo
sera mais contatado(a) pelos pesquisadores.

GARANTIA DE MANUTECAO DO SIGILO E PRIVACIDADE: os pesquisadores se
comprometem a resguardar sua identidade durante todas as fases da pesquisa,
inclusive apos finalizada e publicada.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO: O(a) Sr(a) ndo tera custos ou
compensacao financeira com a participacdo na pesquisa. Na ocorréncia de algum
dano, comprovadamente decorrente da participagdo na pesquisa, previstos ou nao
neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sera garantida a
indenizacao, conforme determinacéo da legislacao vigente.

GARANTIA DE INDENIZACAO: Fica garantido ao participante o direito de
indenizacao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Ressalto, ainda, que antes, durante e apos a realizacao da pesquisa o(a) Sr(a) podera

solicitar esclarecimentos e em caso de duvidas ou maiores informacdes o Sr(a) pode

entrar em contato com:

Pesquisadora responsavel: Lidiana Barbosa de Andrade

Celular: (28) 99925-2939

Endereco: Rua Primeiro de Maio, n°® 113, Centro, Presidente Kennedy-ES. CEP:

29.350-000.

Vocé também pode contatar o Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos

— CEP/EMESCAM

E-mail: comité.etica@emescam.br / Telefone: (27) 3334-3586

Endereco: Av. Nossa Senhora da Penha, 2190, Vitoria — ES, 29045-402.

O CEP/ EMESCAM tem a funcéo de analisar projetos de pesquisa visando a protecao

dos participantes dentro de padrdes éticos nacionais e internacionais. Seu horério de

funcionamento € de segunda a quinta-feira das 13:30h as 17h e sexta-feira, das

13:30h as 16h.

Eu , portador do RG ,

declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento,

entendendo todos os termos acima expostos, e que voluntariamente aceito participar

deste estudo. Também declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido, de igual teor, assinada pelo(a) pesquisador(a) principal ou seu

representante, rubricada em todas as paginas. Portanto, manifesto o meu livre

consentimento em participar como voluntério do projeto de pesquisa aqui mencionado.
Presidente Kennedy, de de 2025

Participante da pesquisa/Responséavel legal

Rubrica do participante/responséavel Rubrica do pesquisador responsavel
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Na qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa “ATENCAO BASICA E TEA:
O diagndstico precoce e encaminhamento para servigos especializados a luz da Lei
Berenice Piana”, eu, Lidiana Barbosa de Andrade, declaro ter cumprido as exigéncias
do(s) item(s) IV.3 e 1V.4, da Resolugdo CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Declaro ter
apresentado o estudo, explicado seus objetivos, natureza, riscos e beneficios e ter
respondido da melhor forma possivel as questbes formuladas.

Pesquisadora responsavel

Rubrica do participante/responsavel Rubrica do pesquisador responsavel
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APENDICE C — CARTA DE ANUENCIA COM AUTORIZAGCAO PARA ACESSO AS
ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA E UNIDADES BASICA DE APOIO

CARTA DE ANUENCIA COM AUTORIZAGAO PARA USO DE DADOS

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora Lidiana
Barbosa de Andrade, a desenvolver o seu projeto de pesquisa ATENGAO BASICA
E TEA:O diagnéstico precoce e encaminhamento para servicos especializados
a luz da Lei Berenice Piana, que esté sob a orientagéo do Prof. Dr. Alan Patricio
da Silva, cujo objetivo & analisar as barreiras que impactam a atuacdo dos
médicos da Atengdo Basica do municipio de Presidente Kennedy-ES no
diagnostico precoce e encaminhamento para servigos especializados a luz da
Lei Berenice Piana, nesta Instituigdo, no setor Secretaria Municipal de Saude de
Presidente Kennedy- ES, bem como o acesso as Estratégias Saude da Familia e
Unidades Basica de apoio, para serem utilizados na referida pesquisa.

Esta autorizagdo estd condicionada ao cumprimento da pesquisadora
requisitos das Resolugdes do Conselho Nacional de Salde e suas complementares,
comprometendo-se a mesma utilizar os dados pessoais dos participantes da
pesquisa, exclusivamente para os fins cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a
n3o utilizagdo das informagdes em prejuizo das pessoas.

Uma vez que a resolugdo do Conselho Nacional de Salde N° 466/2012 no
seu artigo V, item V.6, determina que "o pesquisador, patrocinador e as instituicbes
elou organizagdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa devem proporcionar
assisténcia imediata, bem como responsabilizarem-se pela assisténcia integral aos
participantes da pesquisa no que se refere as complicagdes e danos decorrentes da
pesquisa" declaro que recebi copia do projeto e estou de acordo com sua execucao
no servigo/departamento/ambulatorio do qual sou responsavel.

Antes de iniciar a coleta de dados a pesquisadora devera apresentar a esta
Instituicio/Setor/Servigo o Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido
por Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao
Sistema CEP/CONEP.
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APENDICE D — ENTREVISTAS COM MEDICOS DA ESTRATEGIA SAUDE DA
FAMILIA DO MUNICIPIO DE PRESIDENTE KENNEDY - ES.

Participante 1

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "Entdo... olha, eu sempre fico meio em duvida, sabe? Porque algumas
criancas demoram mesmo pra falar e isso nem sempre significa algo grave. Mas,
assim, quando junta com a falta de contato visual, ai eu ja fico mais atento... s6 que,
de novo, as vezes a crianca € timida, tem um jeito mais fechado, entdo eu ndo sei
bem até que ponto isso ja é sinal de TEA. Os movimentos repetitivos também chamam
a atencgao, mas... eu confesso que nunca fico totalmente seguro se € realmente algo

preocupante ou ndo."

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais S80 0S seus proximos

passos?

Resposta: "Olha, geralmente eu tento conversar com 0s pais, mas ndo € uma
conversa simples... porque alguns ja ficam na defensiva, acham que eu t6
exagerando. Entédo eu tento falar de forma mais leve, mas nem sempre sei se consigo.
Registro no prontuario, encaminho... mas & meio isso, sabe? Eu ndo tenho uma

sequéncia clara de como proceder, vou fazendo do jeito que eu acho melhor."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagndstico

precoce de TEA?

Resposta: "Acho que a principal dificuldade é que a gente ndo tem ferramentas
objetivas... ndo tem um protocolo que diga ‘se isso, faz aquilo’. Entdo fica muito na
percepcdo. E como a consulta € rapida, eu fico naquela inseguranca: sera que
observei o suficiente? Sera que deveria ter perguntado mais coisas pros pais? Entéo

acaba sendo um desafio porque eu ndo me sinto preparado o bastante.”

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criancas para Servigcos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?
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Resposta: "Ah, essa parte € bem complicada. O processo de regulacdo € demorado,
tem pouca vaga, os pais ficam ansiosos e me perguntam toda hora se ja saiu... e eu
também n&o tenho resposta. As vezes eu me sinto de méos atadas, porque sei que a

crianca precisava de atendimento rapido, mas eu néo tenho como acelerar."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "Eu diria que € muito longo... até angustiante, sabe? Porque a gente sabe
que quanto mais cedo, melhor, e ai ver a crianca esperando meses ou até mais de

ano... é desanimador. Eu fico com a sensacgédo de que a gente perde tempo precioso."

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na pratica clinica?

Resposta: "Eu conheco de ouvir falar, mas assim... na pratica eu nao vejo diferenca.

Parece que ficou mais no papel, sabe? Porque aqui a realidade continua a mesma."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de saude? Se sim, vocé o utiliza? Se ndo, quais sdo as suas alternativas?

Resposta: "Que eu saiba, ndo... pelo menos nunca vi algo especifico. A gente vai pelo
fluxo geral de regulacdo, mas néo existe um passo a passo claro. Eu acho que isso

faz muita falta."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "As familias... olha, elas sofrem muito. Ficam sobrecarregadas, tanto
emocionalmente quanto financeiramente. Muitas vezes chegam cansadas, dizendo
que nao sabem mais o que fazer. E eu... eu também fico sem saber como orientar

além do basico."

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Muita. Eu adoraria ter mais capacitacdes, sabe? Porque eu fico com

aguela sensacéo de que talvez eu esteja deixando passar alguma coisa."
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10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criancas e suas familias?

Resposta: "Ah, seria essencial ter equipe multiprofissional por perto, psicélogo, fono,
terapeuta ocupacional... mas a gente sabe que nao tem. Entdo a gente acaba

limitado."

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangas com suspeita de TEA na Atencao Béasica?

Resposta: "E super importante, eu ndo tenho ddvida disso. Mas, ao mesmo tempo, eu
penso: como que a gente vai fazer diagnostico precoce sem estrutura? Entdo acaba

ficando s6 no discurso bonito."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangcas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Eu acho que precisava ter protocolos claros, uma linha de cuidado
definida, que mostrasse exatamente o que fazer em cada situacdo. Isso daria mais

seguranca pra gente."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
o TEA?

Resposta: "Capacitacdes praticas, com exemplos reais. Porque teoria a gente até €,

mas na hora da pratica fica perdido.”

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0s servigcos

especializados?

Resposta: "Bem fraca, pra falar a verdade. A gente encaminha e depois nunca mais

sabe 0 que aconteceu. Fica no escuro."
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Participante 2

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "Bom... eu diria que quando a crianga demora muito a falar ja me chama
atencdo, mas ao mesmo tempo eu penso: tem crianca que fala mais tarde mesmo,
né? Entdo eu nunca sei se € um sinal de alerta ou s6 o ritmo dela. Também percebo
quando a crianga nao olha nos olhos, ou quando fica repetindo gestos, mas... eu

sempre fico em davida se é realmente TEA ou outra coisa qualquer.”

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais sao 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Ah... eu tento conversar com os pais, explicar que pode ser alguma coisa
gue precisa de atencédo, mas confesso que ndo sei sempre as palavras certas. Muitos
pais ndo aceitam, jaA acham que eu td rotulando a crianca. Entdo eu acabo
encaminhando pro especialista, mas fico com aquela sensacao de que nao ajudei de

verdade, sabe?"

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico
precoce de TEA?

Resposta: "Acho que a falta de preparo € o0 maior. Eu mesmo nunca tive um
treinamento especifico pra isso. Entéao fico inseguro... ndo sei se estou exagerando,

se estou perdendo alguma coisa... fico nesse dilema."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criangcas para Servigcos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "Olha, sédo varias... mas principalmente a falta de vaga. Eu fago o
encaminhamento, mas sei que vai demorar. A familia fica me cobrando e eu ndo tenho

0 gque responder. Isso é bem frustrante."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "Excessivo... acho que essa é a palavra. E angustiante pra familia e pra

gente também. Parece que o tempo fica parado."
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6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "J& ouvi falar, mas ndo sei muito bem como funciona na pratica. Pra ser

sincero, ndo vi mudanc¢a nenhuma aqui."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se n&o, quais sdo as suas alternativas?

Resposta: "Nao temos, infelizmente. Vamos meio que na tentativa e erro, usamos

apenas regulagao”.

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "As familias ficam muito sobrecarregadas, eu vejo isso. Elas ficam

ansiosas, tristes, e acabam sozinhas na luta."

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Faz falta, muita falta. Se a gente tivesse mais capacita¢do, acho que teria

mais confianga."

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criancas e suas familias?

Resposta: "Mais especialistas, sem davida, e uma equipe multiprofissional pra apoiar

as familias. Sozinho, a gente ndo da conta.".

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacfes vocé daria para melhorar o processo de identificagdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?

Resposta: "E essencial, mas se nao tiver estrutura e preparo, a gente so fala que é

importante e ndo consegue fazer."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangcas com TEA em Presidente Kennedy-ES?
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Resposta: "Precisaria ter protocolos claros e ampliar a quantidade de especialistas.
N&o tem muito mistério nisso."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencao basica sobre
0 TEA?

Resposta: "Capacitacao pratica, ndo so palestra tedrica. Algo que mostre como fazer

mesmo."

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0S servicos

especializados?

Resposta: "E bem deficitaria. A gente encaminha, mas nao tem retorno nenhum."

Participante 3

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criangas?

Resposta: "Eu noto principalmente quando a crianga néo interage muito, ndo fala ou
repete movimentos... mas, sinceramente, as vezes eu penso: sera que ndo é sé uma

fase? Eu fico inseguro, porque cada crianca € de um jeito."

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais sao 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Eu registro, converso com 0s pais e encaminho, mas sem muita seguranca

se estou fazendo o certo. E mais no automatico."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico

precoce de TEA?

Resposta: "Falta de tempo e falta de ferramentas. Eu gostaria de ter algo mais
objetivo, mas néo temos. Entdo fico naquela sensacéo de estar fazendo menos do

gue deveria."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criangas para Servigos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?
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Resposta: "A regulacdo é lenta e as familias desanimam. Eu também me sinto
frustrado."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "Longo demais. Prejudica muito o inicio das terapias. A crianca poderia

estar evoluindo, mas fica parada esperando.”

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "Eu conheco de nhome, mas na pratica ndo vejo diferenca. Parece algo

distante daqui."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se ndo, quais sdo as suas alternativas?
Resposta: "Nao existe um especifico, seguimos fluxos gerais. Isso ndo ajuda muito."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "Financeiras, emocionais, sobrecarga enorme. Muitas vezes nédo

conseguem dar conta.”

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Faz falta, e muita. A gente precisava de treinamentos constantes, sendo

fica sempre inseguro.”

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criangas e suas familias?
Resposta: "Precisamos de protocolos claros e de uma rede multiprofissional. Sem
isso, € sO improviso.”

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagnostico precoce do TEA e quais
recomendacfes vocé daria para melhorar o processo de identificagdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?
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Resposta: "Eu sei que faz toda a diferenca, mas falta preparo pra conseguir identificar

cedo. Eu recomendaria uma formagéo ampla pra todos."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criancas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Investir em protocolos municipais, ampliar o acesso. Acho que ja seria um

avanco."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencao basica sobre
0 TEA?

Resposta: "Cursos regulares e treinamentos dentro da pratica, acompanhando casos."

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0s servicos

especializados?

Resposta: “Fraca e pouco resolutiva. Encaminhamos e ndo sabemos o que acontece

depois.”
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Participante 4

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "Ah... entdo, eu geralmente reparo quando a crianca demora a falar, sabe?
Isso sempre me deixa um pouco preocupado... mas, a0 mesmo tempo, eu penso que
tem crianca que fala tarde mesmo, e ndo necessariamente € um problema. Também
percebo quando a crianga ndo se enturma, ndo interage, mas ai eu ja fico em duvida:
sera que é so timidez? E complicado porque ndo existe uma linha muito clara entre o

gue € normal e 0 que ja é um sinal de TEA."

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais sao 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Eu procuro registrar no prontuario e conversar com 0s pais... mas
confesso que nem sempre me sinto preparado pra dar essa noticia. Muitas vezes fico
com medo da reacéo deles, entdo tento falar de um jeito bem cuidadoso, mas nem sei
se consigo ser claro. No fim, encaminho... mas € mais porque € o que sei fazer, nao

porque tenho certeza do que é o mais adequado."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico

precoce de TEA?

Resposta: "Olha, acho que a maior dificuldade é a falta de estrutura... ndo tem
protocolo, ndo tem nada definido. Entdo a gente acaba decidindo meio no improviso.

Isso gera muita inseguranca.”

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criancas para Servicos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "A principal dificuldade é a demora. Vocé encaminha, mas sabe que vai
demorar meses até conseguir uma consulta. E a familia fica cobrando uma resposta

gue eu néao tenho."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "E longo demais. Eu sinto que atrapalha até a motivacéo da familia. Elas

comecgam animadas, mas com o tempo vao desanimando.”
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6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "Eu ja ouvi falar, mas... sinceramente, n&do vejo efeito nenhum aqui. Acho

que é mais uma lei que n&o sai do papel."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se n&o, quais sdo as suas alternativas?

Resposta: "Nao temos protocolos especificos, sé o fluxo geral. Isso deixa a gente sem

um norte."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "Muitas vezes vejo pais e maes muito angustiados, sobrecarregados. Eles
nao tém apoio psicolégico, ndo tém rede de suporte... ficam sozinhos nessa

caminhada."

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Sim, sinto falta demais. Se tivéssemos treinamento pra identificar sinais

precoces, eu ficaria mais seguro."

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criancas e suas familias?

Resposta: "Acho que o ideal seria ter protocolos municipais e uma rede

multiprofissional. Mas, por enquanto, parece bem distante disso."

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagnostico precoce do TEA e quais
recomendacfes vocé daria para melhorar o processo de identificagdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?

Resposta: "Eu sei que é essencial, mas na pratica é dificil. Faltam recursos, faltam

fluxos claros. Entdo a gente acaba identificando tarde.”

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangcas com TEA em Presidente Kennedy-ES?
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Resposta: "Se houvesse uma linha de cuidado municipal bem definida, acho que

facilitaria muito."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencao basica sobre
0 TEA?

Resposta: "Treinamentos regulares, oficinas... algo que mostrasse casos reais. Isso

ajudaria bastante.”

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0S servicos

especializados?

Resposta: "Bem limitada... a gente encaminha, mas nao recebe retorno. Parece que

0 caso some no meio do caminho."

Participante 5

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criangas?

Resposta: "Eu costumo reparar no contato visual... quando a crianga nao olha muito
nos olhos, ja me chama atencdo. Também o atraso na fala e alguns movimentos
repetitivos. Mas, ao mesmo tempo, eu penso: serd que ndo pode ser s6 uma
caracteristica da crianca? Eu sempre fico em duavida, ndo consigo afirmar com

seguranca.”

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais S80 0S seus proximos

passos?

Resposta: "Eu tento orientar os pais, mas nem sempre sei como explicar. As vezes
eles acham que estou exagerando. Entdo eu acabo encaminhando para o

especialista... meio que porque nao tenho muito o que fazer além disso."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico

precoce de TEA?

Resposta: "A resisténcia dos pais é muito dificil. Muitos ndo aceitam de jeito nenhum
a possibilidade. Aléem disso, a gente ndo tem instrumentos de triagem. Entdo é tudo

na base da observacao, o que deixa a gente inseguro."



87
4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criangas para Servigos
especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "Demora, regulacdo, falta de especialistas... € sempre o mesmo problema.

E a familia sofre esperando.”
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "E muito longo, angustiante. Eu mesmo fico aflito, porque sei que cada més

faz diferenca.”

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na pratica clinica?

Resposta: "Eu conhego, mas... sinceramente, ndo vejo efeito no dia a dia. Parece que
nado chegou até a gente."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se n&o, quais sdo as suas alternativas?
Resposta: "N&o temos protocolos locais, infelizmente."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam
apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "A maior € a falta de rede de apoio. Elas acabam sozinhas, sem equipe

multiprofissional por perto.".

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Sim, sinto falta de treinamentos regulares. Se tivesse algo sistematico, a

gente ficaria mais preparado.”

10. Quais recursos voceé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criangas e suas familias?

Resposta: "Uma equipe multiprofissional estruturada faria toda a diferenca. Mas

estamos longe disso."
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11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de crian¢gas com suspeita de TEA na Atencao Béasica?

Resposta: "E essencial, mas precisa de protocolos e capacitagdo pra ser de fato

possivel."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangcas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Investimento em formacdo e servicos especializados. Sem isso, néo

melhora."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
0 TEA?

Resposta: "Capacitacdes frequentes e praticas, ndo so teoricas."”

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e o0s servicos

especializados?

Resposta: "Fraca, quase inexistente. A gente encaminha e nunca sabe o que

aconteceu."

Participante 6

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "Eu noto quando a crian¢a ndo interage muito, ndo fala, e também quando
tem estereotipias. Mas, de novo, eu fico na duvida: sera que € TEA mesmo ou pode

ser sO comportamento da idade? Eu nunca tenho certeza absoluta."

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais S&0 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Eu registro no prontuério e encaminho. E o que eu sei fazer. Mas sempre

fico com aquela sensacéo de que faltou algo antes.".
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3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagndstico
precoce de TEA?

Resposta: "A maior dificuldade € a falta de tempo e de protocolos. A gente vai fazendo

meio no improviso."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criancas para Servicos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "Demora demais... acesso a especialistas € muito dificil. Isso desanima as

familias e a gente também."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta "Muito demorado, e isso atrapalha demais a evolucdo. A crianca perde

oportunidades de intervencéo."

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "Eu conhego, mas... quase nao vejo aplicagdo aqui. Parece que nao saiu

do papel.”

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de saude? Se sim, vocé o utiliza? Se ndo, quais sdo as suas alternativas?
Resposta: "Nao tem. Seguimos fluxos gerais, sem nada especifico."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "As familias ficam sobrecarregadas, sem terapias continuas. E dificil de

ver.

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Sim, eu sinto muita falta de treinamento constante. Sem isso, a gente

nunca fica seguro."
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10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criancas e suas familias?

Resposta: "Precisamos de protocolos bem estruturados e de uma equipe

multiprofissional.”

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagnostico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?

Resposta: "E essencial, mas sem preparo fica inviavel. Eu recomendaria capacitacdes

praticas, gue mostrem como agir."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criancas com TEA em Presidente Kennedy-ES?
Resposta: "Criar fluxos claros e ampliar especialistas. Seria 0 minimo."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
o TEA?

Resposta: "Capacitacdes permanentes, que acompanhem a prética."

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo bdasica e 0s servicos

especializados?

Resposta: "Muito limitada... a gente quase nao tem retorno."

Participante 7

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "Eu digo isso com bastante seguranca porque vivi iSSo em casa com meu
filho. O atraso na fala foi um dos primeiros sinais, mas o que mais me marcou foi a
falta de contato visual, aquele olhar que ndo se sustentava. Além disso, ele preferia
brincar sozinho, sempre repetindo os mesmos movimentos. Esses sinais, quando
aparecem juntos, sdo muito fortes. Eu aprendi a reconhecé-los ndo sé como médico,

mas como pai."
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2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais sao 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Acolher a familia € sempre meu primeiro passo. Eu sei o quanto é doloroso
ouvir essa suspeita, entdo falo com cuidado, mas também com firmeza. Registro no
prontuario e encaminho sem demora, porque aprendi, na pratica, que cada més
perdido faz diferenga enorme. Eu insisto que o encaminhamento ndo é burocracia, €

urgéncia."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagndstico

precoce de TEA?

Resposta: "Um dos maiores problemas é que muitos profissionais ainda nédo se
sentem preparados para identificar cedo. Eu mesmo s6 percebi a gravidade da
demora no diagndstico quando vivi isso na pele. Entdo, sim, é falta de preparo, mas

também de protocolos claros."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criangcas para Servicos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "A maior barreira é a falta de especialistas e a burocracia do sistema. Como
pai, eu vivi essa angustia. Por isso, quando oriento uma familia, eu ja tento mostrar
caminhos alternativos — instituicbes, associacdes, terapias possiveis — porque s6

esperar pelo sistema pode custar muito caro pro desenvolvimento da crianca."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "E inaceitavel. Eu conheco familias que ficaram mais de um ano esperando.
No caso do meu filho, esse atraso significou perder oportunidades de intervencao. Eu

nao desejo isso pra ninguém."

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na pratica clinica?

Resposta: "Sim, conheco bem e acompanhei de perto. Foi um avanco importante, mas
que infelizmente n&o foi colocado em pratica de forma consistente. E uma lei que

precisa sair do papel.”
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7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se n&o, quais sdo as suas alternativas?

Resposta "Aqui ndo temos protocolos municipais, e isso € grave. Eu acredito que

precisamos urgentemente de um guia claro, acessivel, que organize esse fluxo."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagnostico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "S&0 enormes: emocionais, financeiras e até fisicas. E uma sobrecarga que
desgasta a familia inteira. Eu falo isso porque vivi e sei que néo é facil carregar tudo

sozinho."

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Mesmo tendo essa vivéncia, eu sei que o aprendizado nunca acaba.
Defendo capacitacdes continuas para todos os profissionais, porque o TEA é

complexo.".

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criancas e suas familias?

Resposta: "Uma equipe multiprofissional é indispensavel. Nao adianta ter s6 médico:
precisa de fono, psicélogo, terapeuta ocupacional, professor capacitado. S6 assim

conseguimos apoiar de verdade."

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?

Resposta: "Faz toda a diferenca. Com meu filho, o inicio precoce das terapias mudou

0 prognostico. Eu falo com experiéncia: se deixar para depois, perde-se muito."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criangas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Implantar uma linha de cuidado municipal. Isso da clareza e garante que

a crianca néo vai se perder no meio do caminho."
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13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
o TEA?

Resposta: "Capacitacdo pratica, com casos reais e supervisdo. Nao adianta so6

palestra tedrica.”

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0s servicos

especializados?

s

Resposta: "A comunicacdo ainda € muito falha. Precisamos de protocolos que
garantam devolutiva dos especialistas. Isso ajudaria todo mundo: médicos, familias e

principalmente as criancas.”

Participante 8

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "No meu filho, o que mais me chamou atencao foi a auséncia de contato
visual. Ele parecia ndo responder quando eu chamava, e a fala demorou demais pra
aparecer. Quando vejo isso em outras criangas, eu nao ignoro. Esses sinais precisam

de atencao imediata."

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais sao 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Eu falo com os pais de forma acolhedora, mas deixo claro que precisam
buscar ajuda especializada. Nao da pra esperar. Registro e encaminho, sempre

reforcando que o diagndstico precoce é o que pode mudar tudo."

3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagnéstico

precoce de TEA?

Resposta: "O maior desafio € o tempo que se perde. O sistema é lento, e a familia fica

de maos atadas. Eu vivi isso, sei como &."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criancas para Servigcos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?
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Resposta: "A regulacdo é demorada, os profissionais sdo poucos e sobrecarregados.
Eu costumo preparar a familia para essa demora, mas também mostro alternativas

paralelas, porque s esperar nao resolve."
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "E excessivo, e chega a ser cruel. Cada més perdido é um més sem

intervencao, e isso afeta diretamente o desenvolvimento.”

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "Eu conheco, claro. Mas vejo que ficou mais no papel do que na prética. A

ideia € boa, mas precisa ser executada.”

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de satude? Se sim, vocé o utiliza? Se néo, quais sdo as suas alternativas?

Resposta: "Nao temos protocolo local, e isso deixa tudo desorganizado. Um fluxo claro

ajudaria muito."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam

apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "A carga emocional é imensa. Muitas vezes 0s pais se sentem sozinhos e

nao tém com quem dividir a responsabilidade. Isso pesa muito."

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Mesmo sendo pai de uma crianca com TEA, eu sei que ndo da pra

depender sé da experiéncia pessoal. A pratica médica exige atualizagédo constante.

10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criangas e suas familias?

Resposta: "Psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, todos trabalhando

juntos. Essa rede é fundamental."
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11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de crian¢gas com suspeita de TEA na Atencao Béasica?

Resposta: "E a chave de tudo. Quanto antes comecar a intervengdo, maior o potencial
de evolugao da crianca."

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e
encaminhamento de criangcas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Criar protocolos municipais bem estruturados e investir na formacéo dos

profissionais."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
0 TEA?

Resposta: "Treinamentos praticos, periddicos, com acompanhamento em campo.”

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e o0s servicos

especializados?

Resposta "Muito limitada. Precisamos de devolutivas dos especialistas, porque sé

assim conseguimos acompanhar de perto."

Participante 9

1. Quais sinais ou sintomas vocé considera mais relevantes para a suspeita de TEA

em criancas?

Resposta: "No meu caso, a auséncia da fala foi o primeiro sinal. Depois percebi
movimentos repetitivos e a falta de interagdo. Isso ficou evidente em casa. Entéo,

guando vejo criangas com esses sinais, ndo penso duas vezes: precisa investigar.”

2. Quando vocé suspeita que uma crianca pode ter TEA, quais S&0 0s seus proximos

passos?

Resposta: "Eu encaminho imediatamente e explico para 0s pais que nao da pra

esperar. Sei que doi ouvir, mas o tempo € decisivo."
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3. Quais os principais desafios que vocé enfrenta ao tentar realizar um diagndstico
precoce de TEA?

Resposta: "Falta de especialistas e de protocolos claros. Eu vivi isso com meu filho, e

sei que é 0 que mais atrasa o0 processo."

4. Quais dificuldades vocé encontra ao encaminhar criancas para Servicos

especializados? Existem barreiras relacionadas a recursos ou acesso?

Resposta: "O sistema de regulacéo € lento e trava tudo. A familia fica perdida, sem

resposta.”
5. Qual a sua percepcéo sobre o tempo de espera para o atendimento especializado?

Resposta: "E demorado demais. E nesse tempo, a crianca poderia estar evoluindo.

Eu senti isso na pele."

6. Vocé conhece a Lei Berenice Piana? Em sua opinido, a Lei Berenice Piana trouxe
mudancas significativas na abordagem do TEA? Como vocé percebe essas mudancas

na prética clinica?

Resposta: "Conheco bem. Foi uma conquista, mas pouco aplicada aqui. Falta fazer

valer."

7. Existe algum protocolo ou guia de encaminhamento para criangas com TEA na rede

municipal de saude? Se sim, vocé o utiliza? Se ndo, quais sdo as suas alternativas?

Resposta: "Nao temos protocolos. Isso gera inseguranca. Um protocolo bem definido

ajudaria muito."

8. Do seu ponto de vista, quais as principais dificuldades que as familias enfrentam
apos o diagndstico de TEA? E como é realizado o seu acompanhamento?

Resposta: "Além do impacto emocional, existe o financeiro. Muitas familias néo

conseguem pagar terapias particulares e ficam desamparadas.”

9. Vocé sente falta de algum tipo de suporte ou treinamento para lidar com casos de
TEA?

Resposta: "Faz muita falta. Eu sempre busco aprender mais, porque sei que nao basta

a experiéncia pessoal.”
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10. Quais recursos vocé considera essenciais para melhorar o atendimento a essas

criangas e suas familias?
Resposta: "Equipes multiprofissionais completas e protocolos claros."

11. Qual a sua opinido sobre a importancia do diagndstico precoce do TEA e quais
recomendacdes vocé daria para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criancas com suspeita de TEA na Atencao Basica?

Resposta: "E essencial. No caso do meu filho, foi o que fez toda a diferenca. Sem isso,

ele teria perdido muito do potencial.”.

12. O que poderia ser feito para melhorar o processo de identificacdo e

encaminhamento de criangas com TEA em Presidente Kennedy-ES?

Resposta: "Ampliar recursos e criar uma rede estruturada de cuidado. Nao pode ser

cada um por si."

13. Quais as suas sugestdes para capacitar os profissionais da atencéo basica sobre
o TEA?

Resposta: "Treinamentos praticos, oficinas, simulacdes, tudo que seja proximo da

realidade."

14. Como vocé avalia a comunicacdo entre a atencdo basica e 0s servigcos

especializados?

Resposta: "E insuficiente. Precisamos de uma ponte real entre atencio basica e

especialistas.”

ANEXO
ANEXO A — Lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista; e altera o 8 3° do art. 98 da Lei n® 8.112, de 11 de dezembro de
1990.

A PRESIDENTA DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu

sanciono a seguinte Lei:
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Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecucao.

8 1° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do espectro
autista aquela portadora de sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes

incisos | ou l:

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacao e da interacéo
sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacao verbal e ndo verbal
usada para interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em

desenvolver e manter relacdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrbes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por
comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de

comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos.

§ 2° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com

deficiéncia, para todos os efeitos legais.

8 3° Os estabelecimentos publicos e privados referidos na Lei n° 10.048, de 8 de
novembro de 2000, poderdo valer-se da fita quebra-cabeca, simbolo mundial da
conscientizacdo do transtorno do espectro autista, para identificar a prioridade devida
as pessoas com transtorno do espectro autista. (Incluido pela Lei n® 13.977, de
2020)

Art. 2° Séo diretrizes da Politica Nacional de Protecédo dos Direitos da Pessoa com

Transtorno do Espectro Autista:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das acdes e das politicas e no atendimento

a pessoa com transtorno do espectro autista;

Il - a participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas para
as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantacéo,

acompanhamento e avaliacéo;

lll - a atencdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do
espectro autista, objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e

0 acesso a medicamentos e nutrientes;



99

IV - (VETADO);

V - 0 estimulo a insercdo da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado
de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢cOes da Lei n°®
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informacéo publica relativa ao

transtorno e suas implicacoes;

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

responsaveis;

VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemiologicos
tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao

transtorno do espectro autista no Pais.

Paragrafo unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder
publico podera firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas

de direito privado.
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 protecéo contra qualquer forma de abuso e exploragao;

lll - o acesso a acdes e servicos de saude, com vistas a atencao integral as suas

necessidades de saude, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

) a nutricdo adequada e a terapia nutricional,

d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento;

IV - 0 acesso:
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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.

Paragrafo Unico. Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com transtorno do
espectro autista incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso

IV do art. 2°, tera direito a acompanhante especializado.

81° Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com transtorno do espectro
autista incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso IV do art.
2° | teré direito a acompanhante especializado. (Redacdo dada pela Lei n°® 15.131,
de 2025)

8§ 2° A nutricdo adequada e a terapia nutricional a que se refere a alinea “c” do inciso
[Il do caput deste artigo compreendem todas as ac¢des de promocéao e de protecao da
pessoa com transtorno do espectro autista sob o ponto de vista nutricional, realizadas
por profissional de salde legalmente habilitado, observados os protocolos clinicos e
as diretrizes terapéuticas publicadas pela autoridade competente. (Incluido pela Lei
n° 15.131, de 2025)

Art. 3°-A. E criada a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (Ciptea), com vistas a garantir atencdo integral, pronto atendimento e
prioridade no atendimento e no acesso aos servicos publicos e privados, em especial
nas areas de saude, educacao e assisténcia social. (Incluido pela Lei n° 13.977,
de 2020)

8 1° A Ciptea sera expedida pelos 6rgdos responsaveis pela execucao da Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, mediante requerimento, acompanhado
de relatério meédico, com indicacdo do coédigo da Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID), e devera conter,
no minimo, as seguintes informacgodes: (Incluido pela Lei n° 13.977, de 2020)

| - nome completo, filiagéo, local e data de nascimento, nimero da carteira de

identidade civil, niumero de inscricdo no Cadastro de Pessoas Fisicas (CPF), tipo
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sanguineo, endereco residencial completo e niumero de telefone do identificado;
(Incluido pela Lei n° 13.977, de 2020)

Il - fotografia no formato 3 (trés) centimetros (cm) x 4 (quatro) centimetros (cm) e
assinatura ou impressao digital do identificado; (Incluido pela Lei n°® 13.977, de
2020)

[l - nome completo, documento de identificacdo, endereco residencial, telefone e e-
mail do responsavel legal ou do cuidador; (Incluido pela Lei n® 13.977, de 2020)

IV - identificacdo da unidade da Federacdo e do 6rgdo expedidor e assinatura do

dirigente responsavel. (Incluido pela Lei n° 13.977, de 2020)

§ 2° Nos casos em que a pessoa com transtorno do espectro autista seja imigrante
detentor de visto temporario ou de autorizacdo de residéncia, residente fronteirico ou
solicitante de refugio, deveré ser apresentada a Cédula de Identidade de Estrangeiro
(CIE), a Carteira de Registro Nacional Migratério (CRNM) ou o Documento Provisoério
de Registro Nacional Migratorio (DPRNM), com validade em todo o territorio nacional.
(Incluido pela Lei n® 13.977, de 2020)

8 3° A Ciptea tera validade de 5 (cinco) anos, devendo ser mantidos atualizados os
dados cadastrais do identificado, e devera ser revalidada com o mesmo numero, de
modo a permitir a contagem das pessoas com transtorno do espectro autista em todo

o territorio nacional. (Incluido pela Lei n® 13.977, de 2020)

8§ 4° Até que seja implementado o disposto no caput deste artigo, os 6érgdos
responsaveis pela execucao da Politica Nacional de Prote¢céo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista deverdo trabalhar em conjunto com o0s
respectivos responsaveis pela emissdo de documentos de identificacdo, para que
sejam incluidas as necessérias informacgdes sobre o transtorno do espectro autista no
Registro Geral (RG) ou, se estrangeiro, na Carteira de Registro Nacional Migratdrio
(CRNM) ou na Cédula de Identidade de Estrangeiro (CIE), validos em todo o territorio
nacional. (Incluido pela Lei n°® 13.977, de 2020)

Art. 4° A pessoa com transtorno do espectro autista ndo sera submetida a tratamento
desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar

nem sofrera discriminagéo por motivo da deficiéncia.
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Paragrafo Unico. Nos casos de necessidade de internacdo médica em unidades
especializadas, observar-se-a o que dispde o art. 4° da Lei n® 10.216, de 6 de abril de
2001.

Art. 5° A pessoa com transtorno do espectro autista ndo sera impedida de participar
de planos privados de assisténcia a saude em razdo de sua condi¢cdo de pessoa com
deficiéncia, conforme dispde o art. 14 da Lei n°® 9.656, de 3 de junho de 1998.

Art. 6° (VETADO).

Art. 7° O gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno
com transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, sera punido

com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos.

8 1° Em caso de reincidéncia, apurada por processo administrativo, assegurado o

contraditorio e a ampla defesa, havera a perda do cargo.
§ 2° (VETADO).
Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Brasilia, 27 de dezembro de 2012; 191° da Independéncia e 124° da Republica.
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