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RESUMO

Defense-Netrval DA. Proposta de modelo de indicadores de qualidade para o
atendimento oferecido aos individuos autistas na cidade de Sao Paulo [tese]. S&o Paulo:
Faculdade de Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2014.

A prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem aumentado dramaticamente
no mundo todo e, a partir disso, observa-se a ampliacdo das discussdes sobre politicas
publicas destinadas a essa populacdo. No Estado de S&o Paulo essas discussfes
iniciaram-se em 2000 a partir de um movimento das familias de criangcas com TEA. Em
2012, o Brasil instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA
e, por meio desta, os individuos com TEA passaram a ser considerados portadores de
deficiéncias, tendo todos os direitos atribuidos a estes. Ao considerar o0s
guestionamentos sobre o tratamento oferecido aos individuos com TEA, a presente
pesquisa teve como objetivos tracar o perfil da populagdo com TEA assistida e propor
um modelo de indicadores de qualidade do tratamento fonoaudiol6gico oferecido a essa
populagcdo no municipio de Sdo Paulo. A pesquisa foi dividida em trés momentos:
elaboracdo do questionario intitulado “Questionario de elaboragao de indicadores de
qualidade no tratamento de autistas”; busca dos locais de estudo no municipio de Sao
Paulo e coleta de dados. Para a elaboragdo do questionario, inicialmente houve a
selecdo dos indicadores de qualidade de processos e resultados, baseada no
instrumento Balanced Scorecard (BSC). Apés isso, foi criado um questionario com 23
perguntas objetivas, sendo apenas 13 obrigatérias e que permitia a coleta de dados
sobre os indicadores de qualidade. A ideia inicial da pesquisa era que ela fosse
longitudinal e realizada em parceria com a Secretaria de Saude do Estado de S&o Paulo,
porém houve o veto por parte do Gabinete do Secretario e a pesquisa limitou-se a
apenas um momento de coleta de dados e a busca dos locais da amostra ocorreu por
meio de trabalho de campo em redes. A amostra inicial teve 62 locais, porém apenas
25 destes concordaram em participar da pesquisa. A coleta de dados ocorreu por meio
de entrevistas com coordenadores e/ou fonoaudi6logos responsaveis pelos locais
estudados e isso ocorreu, em todas as situagbes, ap0s uma reunido com a
pesquisadora. Os dados obtidos foram tabulados e receberam analise estatistica
descritiva e de agrupamentos significativos. Os resultados demonstraram maior
predominancia de escolas particulares (escolas regulares com inclusdo e escolas
especiais) e maior oferta de locais de assisténcia a individuos da faixa etaria infantil. O
total de individuos assistidos foi de 854, sendo que a maioria € de criancas e diagnéstico
de autismo puro. A maioria dos individuos é falante, mas isso néo esteve relacionado a
oferta da terapia fonoaudiol6gica. A oferta de terapia fonoaudiolégica ocorre em 64% da
amostra, sendo em média um fonoaudiélogo por local, que atende em média 18
pacientes com TEA, uma vez por semana. A maior parte dos locais informou que o
tempo de tratamento no local, assim como a duracdo da terapia fonoaudiologica é
indeterminada. Em relacdo a rotatividade dos individuos, a maior proporcdo foi de
desligamentos e a menor de reinser¢bes. Na andlise de agrupamentos foram
consideradas sete variaveis relevantes para o agrupamento dos dados, totalizando trés
grupos (1, 2 e nao classificados) e em geral, o G1 apresentou maior proporcdo de
sujeitos com indicacdo para acompanhamento fonoaudiolégico, de numero de
fonoaudiologos, diagnoéstico de autismo puro e de autismo associado a outras
patologias. Conclui-se que a presente pesquisa permitiu tracar um perfil dos locais de
assisténcia e da populacédo assistida e identificou informag¢des importantes para as
primeiras estratégias para o gerenciamento de servico de Fonoaudiologia oferecidos a
individuos com TEA.

Descritores: Indicadores de qualidade em assisténcia a saude; Fonoaudiologia;
Assisténcia; Transtorno autistico/terapia; Brasil; Questionarios.



ABSTRACT

Defense-Netrval DA. A model of quality indicators for the service provided to subjects
with autism in the city of Sdo Paulo [tese]. Sdo Paulo: Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo; 2014.

The prevalence of Autism Spectrum Disorders (ASD) increased dramatically in the whole
world and it leaded to an increase in the discussions about the public policies regarding
this population. In the State of S&o Paulo these discussions were started with a
movement by families of children with ASD in 2000. In 2012 Brazil adopted the National
Policy of Protection of the Rights of Persons with ASD and people with ASD were
considered as having a disability and therefore with all the rights attributed to them.
Considering the issues regarding the intervention services provided to persons with ASD,
the present research aimed to determine the profile of the population with ASD receiving
health and educational services and to propose a model of quality indicators regarding
the speech-language pathology provided to this population in the city of S&o Paulo. The
study was divided in three moments: construction of the questionnaire called
“Questionnaire to the identification of quality indicators of the intervention with persons
with ASD”; identification of the services to be studied and data gathering. Building the
guestionnaire started with the selection of the quality indicators for processes and
results, based on the Balanced Scorecard (BSC). Following that, a questionnaire with 23
objective questions was proposed. Of these questions, just 13 were mandatory and
allowed the identification of data about the quality indicators. The initial plan was to
perform a longitudinal study in collaboration with the State Health Secretariat, but the
chief office vetoed the research and therefore the study was limited to just one moment
of data gathering using a net-web field-work. The initial study group included 62 services
but just 25 of them agreed to participate in the study. Data was obtained during interviews
with the chairs and/or speech-language pathologists (SLP) of each service, always
conducted after an initial interview where the researcher informed the participants about
the research’s purpose and methods. Data obtained was organized on a spread-sheet
and underwent statistical descriptive and cluster analysis. Results indicated a larger
number of private schools (regular schools with inclusion policy and special schools) and
larger availability of services destined to children. The total of persons with ASD involved
in the study is 854 with a larger number of children with diagnosis of autism. Speech-
language services are available in 64% of the sample with an average of 1 SLP in each
service, providing one weekly therapy session to an average of 18 persons with ASD.
Most of the services informed that the length of the SLP treatment undetermined. In what
regards to the rotation of subjects, the largest proportion of them undergo some
interruption on the treatment but the smallest one have some re-insertion in the
intervention service. The cluster analysis considered 7 relevant variables, resulting in 3
groups (G1, G2 and not-classified). Generally, G1 presented largest proportions of
subjects referred to speech-language therapy; of number of SLPs, of subjects with
diagnosis of autism and of autism associated to other disorder. It can be concluded that
the present research allowed the determination of the profile of the services provided to
persons with ASD and of their clients. It also identified the first important issues to the
management of speech-language therapy services provided to persons with ASD.

Descriptors: Quality indicators, health care; Speech, language and hearing sciences;
Assistance; Aultistic disorder/therapy; Brazil; Questionnaires.



1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma desordem
neurodesenvolvimental, cujas manifestacdes variam em grau de severidade.
(Gilberg, 1990; Fecteau, Mottron, Berthiaume e Burack, 2003 e Chuthapisith e
Ruangdaraganon, 2011). O diagndstico é clinico e com base em instrumentos
diagnosticos padronizados como a Autism Diagonstic Observation Schedule -
ADOS (Lord et al, 2000) ou a Autism Diagnostic Interview — Revised - ADI-R
(Lord, Rutter e Couter, 1994), seguindo os critérios propostos pela CID 10 (OMS,
1993), pelo DSM IV (APA, 1994) e pelo DSM V (APA, 2013).

Varios estudos tém apontado para o aumento dramatico na prevaléncia
de TEA (Deutsch e Urbano, 2011; Bower, 2012; Paula, Ribeiro, Fombonne e
Mercadante, 2011; Zaroff e Uhm, 2011 e Pedersen, Pettygrove, Meaney,
Mancilla, Gotschall, Kessler et al, 2012) devido a ampliacdo nos critérios
diagndsticos e maior reconhecimento do disturbio. Pesquisa recente aponta que
a estimativa é de 1 para cada 88 nascimentos nos EUA em 2012 (Bower, 2012).

No Brasil, em estudo realizado em 2011, apontou-se para uma
prevaléncia de 1:360 nascimentos (Paula, Ribeiro, Fombonne e Mercadante,
2011). Os dados publicados no Abaixo — Assinado pela aprovacéo do Projeto de
Criacao de cinco Centros de Referéncia em Autismo no Estado de Sdo Paulo
(Peticdo Publica Brasil, 2012), estima-se que ha 100 mil autistas apenas na
cidade de Sdo Paulo, dos quais a maioria ainda se encontra sem diagnostico e
ou tratamento. Em 2012, a Defensoria Publica relatou haver cerca de 250
pedidos no poder publico para que o Estado atendesse ao direito ao atendimento
integrado na Saude e Educacédo da pessoa portadora de Autismo.

O TEA é um transtorno permanente e limitante, no qual os individuos
sempre apresentardo algum tipo de dependéncia de seus familiares, assim como
a necessidade de tratamento especializado, independente da gravidade do
guadro. (Sao Paulo(a), 2013 e Brasil(b), 2012).

Fernandes; Molini-Avejonas e Amato (2011) destacaram a necessidade
de compreenséao dos custos relacionados ao TEA para que haja o planejamento

dos servicos, a alocacao de pesquisas tanto no setor publico como no privado,



a avaliacdo de mercado e das politicas publicas que interferem no acesso e
custos dos servicos.

A dificuldade para encontrar locais para o tratamento dos individuos com
TEA — além do 6nus financeiro — fez com que muitos pais procurassem, dentro
da legislacéo, leis que pudessem auxilia-los em relagdo ao tratamento de seus
filhos. Nessa diregcéo, ocorreu a Acao Civil Publica contra a Fazenda Publica do
Estado de Sao Paulo - 1679/00 (Sao Paulo, 2001), resultando no projeto de lei
n°® 549/2008 que instituiu, no ambito do Estado de Sao Paulo, a "Lei de Protecao
a Pessoa Portadora do Autismo” (S&o Paulo, 2008) e citado na Portaria/GM n°
1635 de setembro de 2002. Esta Lei determinou o dever do Estado em
assegurar o atendimento integrado na Saude e Educacao a pessoa portadora de
Autismo, por meio de tratamento especializado na rede publica de saude ou em
entidades conveniadas ou parcerias com a iniciativa privada. Esse documento
enfatizou a oferta de tratamento por meio de profissionais das areas de:
Psicologia, Neurologia, Psiquiatria, Pedagogia Especializada, Fonoaudiologia,
Fisioterapia assim como de aplicativos indicados para os individuos com TEA.

Em 2011, foi aprovada a Lei n° 15.409 que estabeleceu as diretrizes que
visam a protecdo, promocao e integracdo dos individuos com TEA e para a
formulacédo da Politica Municipal de Atendimento &s Pessoas com Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento — Autismo (Sao Paulo, 2011).

Desde o movimento da Acado Civil (Sdo Paulo, 2001) e do Projeto de Lei
(S&o Paulo, 2008), observaram-se varios questionamentos e discussoes,
principalmente sobre as questdes de diagndéstico e tratamento de pessoas com
TEA que resultaram na proposicado da Lei n°® 12.764, de Politica Nacional de
Protecado dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Brasil(b),
2012), o langamento das Diretrizes de Atengao a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo —TEA (Brasil(a), 2013) e da Linha de
Cuidados para a Atencao as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo
e suas familias na Rede de Atencao Psicossocial do SUS (Brasil(b), 2013) e 0
anuncio do Protocolo do Estado de S&do Paulo de Diagnoéstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista — TEA (Sao
Paulo(a), 2013).



Considerando os questionamentos sobre o tratamento oferecido aos
individuos com TEA, esta pesquisadora prop6s a criagcdo de um modelo de
indicadores de qualidade que colaborasse no gerenciamento da qualidade dos
servicos oferecidos a essa populacdo. Essa proposta esta de acordo com uma
tendéncia mundial e € um fator de grande preocupacado de 6rgaos reguladores
de programas de reabilitacao.

A Fonoaudiologia se preocupa com o gerenciamento no tratamento dos
individuos com TEA devido ao fato da linguagem ser um dos sintomas que
compdem a triade de sintomas do espectro. Logo, o fonoaudiélogo € de
fundamental importancia no tratamento desses individuos, sendo esse fator ja
descrito por Hess e colaboradores (2008) ao apontarem a terapia
fonoaudioldégica como a mais indicada (70% de indicacdo) dentre as outras
terapias no tratamento de autistas. Outro aspecto importante € que, por meio do
gerenciamento sera possivel comprovar a eficacia da terapia,
independentemente de sua linha tedrica, seja ela, comportamental, pragmatica
Ou outros.

Acrescenta-se a importancia do bom direcionamento no servigo
fonoaudioldgico oferecido a essa populacdo para o seu desenvolvimento, tanto
nas questdes relacionadas a linguagem, como também nas questfes cognitivas
e sociais, proporcionando assim uma maior facilidade na inclusdo em outros
ambitos, além do institucional, e permitindo tracar, de forma mais clara, os
objetivos do servico para cada um dos sujeitos, como a discussdo de seu
prognastico.

A elaboracéo de um modelo de indicadores foi baseada na pratica clinica,
na realidade da populacédo estudada e na fundamentacdo tedrica. O modelo
proposto teve como base o Balanced Scorecard — BSC (Kaplan e Norton, 1996)
gue constitui um instrumento popular e que vem sendo utilizado em organizacdes
de saude.

Em pesquisa bibliografica ndo foi encontrada nenhuma pesquisa como
esta, apenas um projeto de pesquisa de 2011 no Rio de Janeiro e a abertura de
Inquérito Civil pelo Ministério Publico do Estado de S&o Paulo. O primeiro Projeto
visa a criacdo de indicadores e analisadores sobre o tratamento de autistas nos

Centros de Atencdo Psicossociais Infanto-Juvenis (CAPSIi), por meio de



pesquisa qualitativa enquanto que o Inquérito buscard apurar a politica de
educacdo em relacdo 4s criangas e adolescentes com TEA no Estado de S&o
Paulo.

A proposta inicial era desenvolver um estudo longitudinal para a
elaboracdo de um modelo de indicadores de qualidade em parceria com a
Secretaria da Saude do Estado de S&o Paulo. Essa parceria consistiria na
autorizacdo para que as instituicbes conveniadas participassem da pesquisa e
de discussGes com a Secretéria a partir dos dados coletados. Os contatos com
a Secretéria da Saude foram iniciados em fevereiro de 2011, com o Grupo de
Trabalho destinado a definicdo e implantacédo do Protocolo de Atendimento aos
Autistas da Secretéria da Saude do Estado de Séo Paulo. Apds este contato, a
pesquisadora foi encaminhada para o Grupo Técnico de Ac¢les Estratégicas
(GTAE), onde foram realizadas algumas reunides. Este grupo se manifestou
favoravel a execucdo da pesquisa, porém a mesma foi encaminhada para a
assessoria do Gabinete do Secretario de Saude do Estado de Sao Paulo que
vetou a realizacdo dessa em julho de 2011. A carta de resposta da Secretaria da
Saude do Estado de S&o Paulo em relagédo a pesquisa foi encaminhada para a
orientadora da pesquisa em setembro/ 2011 conforme documento em Anexo A.

E importante ressaltar que durante o processo de negociacdo com a
Secretéria da Saude do Estado de Sdo Paulo, a mesmo solicitou que a
pesquisadora entrasse em contato com a Secretaria Municipal da Saude a fim
de verificar se a mesma concordaria com a pesquisa, porém em reunido com a
assistente técnica, ela informou que a Secretéria ndo possuia convénios e que
os individuos com TEA eram encaminhados aos CAPS (Centro de Atencédo
Psicossocial) e CAPSi — e que o tramite deveria ser realizado apenas com a
Secretaria do Estado de S&o Paulo.

Diante do ocorrido, a proposta inicial da pesquisa foi modificada para uma
proposta de modelos indicadores de qualidade ao atendimento oferecido aos
individuos autistas da cidade de Sao Paulo, um estudo transversal, com apenas
um momento de coleta de dados e ndo um estudo longitudinal como planejado.

Inicialmente, para a identificacdo dos entrevistados para a pesquisa, foi
realizada uma chamada via rede social a fonoaudiélogos que atendessem

individuos com TEA, porém ndo houve respostas. Apos isso, determinou-se um



trabalho de campo e constituido por, no qual a pesquisadora selecionou um local,
dentre instituicbes, clinicas, escolas inclusivas e escolas especiais que
atendessem individuos com TEA, de cada regido da cidade de Sao Paulo e foi
solicitado a elas que indicassem outros locais.

Acrescenta-se que no final da coleta de dados, a pesquisadora entrou em
contato com a Secretaria Municipal de Educacdo de S&o Paulo devido ao fato
de ela desenvolver um programa de inclusdo de deficientes nas escolas
regulares, que oferece professores com formacdo especifica, ambientes e
materiais adequados e equipes multidisciplinares para avaliacdo e
acompanhamento dos individuos nas escolas. O contato realizado foi com o
propésito de participacdo na pesquisa, porém estes também informaram a
inviabilidade da participacéo, conforme Anexo B.

Durante a realizacdo desta pesquisa ficou muito clara a grande dificuldade
de participagédo das instancias governamentais sejam estaduais ou municipais.
Fato este que ndo estd de acordo com as recomendacdes expressadas pelo
Relatorio Mundial sobre a Deficiéncia, que orienta a realizacdo de pesquisas
como esta para compreender e assegurar os direitos das pessoas com
deficiéncias no que diz respeito aos niveis de acesso, qualidade dos servicos,
igualdade de direitos, reabilitacdo e acdes governamentais.

O objetivo geral da pesquisa foi elaborar um modelo de indicadores de
qualidade para o gerenciamento do servico de Fonoaudiologia oferecido nas

instituicbes que atendem a individuos com TEA.



1.1 Objetivo Geral

O objetivo geral dessa pesquisa é propor um modelo de indicadores de
qualidade de processos e resultados, baseado no instrumento Balanced
Scorecard (BSC), visando proporcionar as primeiras estratégias para o
gerenciamento do servico de Fonoaudiologia oferecido nos tratamentos de

individuos do espectro do autismo das instituicdes da cidade de S&o Paulo.

1.1.1 Objetivos Especificos

v Tracar o perfil de um grupo de individuos com TEA assistidos no municipio
de Sao Paulo, considerando sua faixa etaria e comorbidades;

v Proporcionar melhor conhecimento da populacgéo assistida;

v' Verificar se ha limitagcdes do tratamento fonoaudiol6gico dos individuos
autistas;

v Propor um modelo de indicadores de qualidade, visando ao
gerenciamento dos servicos de Fonoaudiologia oferecidos nas
instituicées da cidade de S&o Paulo.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 Transtorno do Espectro Autista (TEA)

O TEA consiste numa desordem do neurodesenvolvimento em que 0s
primeiros sintomas ocorrem antes dos 36 meses de idade. Este disturbio
caracteriza-se por alteracbes na linguagem, déficits sociais e cognitivos e
comportamentos restritos e estereotipados (Chuthapisith e Ruangdaraganon,
2011).

As etiologias sdo multiplas e sua manifestacdo pode ser observada em
graus variaveis de severidade, apesar das caracteristicas comuns (Gilberg,
1990). As taxas de retardo mental e severidade sao significativamente
maiores nos individuos com TEA (Assumpcdo e Pimentel, 2000; Chuthapisith
e Ruangdaraganon, 2011 e Deutsch e Urbano, 2011) e ha sindromes
genéticas associadas como o X-Fragil, a Sindrome de Rett, a Esclerose
Tuberosa, a Sindrome de delacdo 22gll e outras desordens genéticas e
metabolicas (Chuthapisith e Ruangdaraganon, 2011).

Brentani, Paula, Bordini, Rolim, Sato, Portolese e colaboradores (2013)
comentaram a recomendacéo de que os pediatras realizem uma triagem de
rotina e especifica de TEA aos 18 e 24 meses de idade nos Estados Unidos.

A CID — 10 (OMS, 1993) descreve o TEA em seu capitulo V, que aborda
0s transtornos mentais e comportamentais e € caracterizado como transtorno
global do desenvolvimento. Este transtorno caracteriza-se como uma
perturbacdo do funcionamento em trés dominios (interacbes sociais,
comunicacao e comportamento focalizado e repetitivo).

No DSM IV (APA, 1994), o transtorno autista inclui primordialmente as
alteracbes em trés areas: a interacdo social, comunicacdo e padrdes
repetitivos de comportamento, interesses e atividades.

Em 2013, foi publicado o DSM-V, que descreve algumas modificagbes na
descricdo do diagnostico dos TEA. Dentre estas, estdo: a eliminacdo das
categorias Autismo, Sindrome de Asperger, Transtorno Desintegrativo e
Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacao;

determinacdo de apenas uma denominagao, Transtornos do Espectro



Autista; utilizacdo de apenas duas areas principais para o diagnostico,
a comunicacao social e os déficits e os comportamentos fixos ou repetitivos.
Este manual descreve ainda que os sintomas de individuos com TEA se
apresentam como um continuum, variando de um individuo para o outro.

Os novos critérios de diagndstico do DSM-V (APA, 2013) permitirdo maior
sensibilidade e especificidade no diagnostico, podendo reconhecer
diferencas entre os individuos e ndo apenas o fechamento de um diagndstico
estrito.

Estudos epidemioldgicos recentes tem apontado um dramético aumento
do numero de casos de TEA (Deutsch e Urbano, 2011; Bower, 2012; Paula,
Ribeiro, Fombonne e Mercadante, 2011; Zaroff e Uhm, 2011 e Pedersen,
Pettygrove, Meaney, Mancilla, Gotschall, Kessler et al, 2012) e este aumento
na prevaléncia tem sido uma grande preocupac¢ao na saude publica. Deutsch
e Urbano (2011) descreveu a mudanca na prevaléncia nas ultimas décadas.
Nos anos 1980 e 1990 relatava-se entre quatro casos para 10000
nascimentos e dois casos para cada 1000 nascimentos. Estudo de 2011
descreve um a dois casos em cada 100 criancas nos EUA, pais em que 0s
estudos epidemiolégicos mais avancados foram realizados (Chuthapisith e
Ruangdaraganon 2011). Em 2013, Bower descreveu dados federais recentes
nos EUA gue indicam que uma a cada 88 criancas tem autismo e que esta
prevaléncia varia de estado para estado e que se observa um aumento no
namero de criancas hispanicas e negras com o quadro (Pederson,
Pettygrove, Meaney, Mancilla, Gotschall, Kessler et al, 2012). Este ultimo
aspecto pode ser justificado devido ao fato de que estas criancas
anteriormente ndo eram investigadas devido as questbes metodoldgicas,
socioculturais e de preconceito (Zaroff e Uhm, 2012). Esses mesmos autores
comentaram que a prevaléncia de TEA é geralmente menor em paises fora
da América do Norte e Europa e este fato decorre provavelmente por fatores
metodoldgicos.

Além disso, os dados estatisticos mostram que 0 aumento na taxa de
frequéncia de TEA é de 10 a 17% ao ano (Newschaffer et. al., 2007). O
aumento real da ocorréncia de autismo pode ser devido ao refinamento das

técnicas de avaliagcdo, como o maior alcance de critérios diagnésticos e idade
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mais precoce de avaliacdo, ampliando assim o0 escopo de critérios
diagnésticos, bem como o desenvolvimento de ferramentas e técnicas para
isso. Além disso, a conscientizacdo dos pais de criancas com deficiéncia
também mudou recentemente (Chuthapisith e Ruangdaraganon, 2011).

O TEA ocorre em todos os paises do mundo, porém a prevaléncia varia
muito. Os paises que indicam as taxas mais elevadas sdo os de lingua
inglesa e de maior poder aquisitivo, enquanto as menores taxas descritas por
paises subdesenvolvidos tém sido atribuidas a falta de pessoal qualificado
na avaliagdo de criancas e de servigos de diagndstico e a resposta demorada
aos pais. Andlises regressivas sobre a prevaléncia de TEA descrevem que
as variaveis mais significativas sdo o critério diagnéstico, a idade, o pais de
origem e o local da amostra (Samadi e McConkey, 2013).

O aumento da prevaléncia de TEA corrobora os dados do Relatorio
Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) que afirma que o numero de
pessoas com deficiéncias esta crescendo. A estimativa mundial é de 15%,
sendo desta 5,1 % de criancas, as quais 0,7 % com deficiéncia severa. Essa
estimativa € maior que a prevista nos anos 70 pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) e que era de 10% (OMS, 2012).

Brentani, Paula, Bordini, Rolim, Sato, Portolese e colaboradores (2013)
citaram em sua pesquisa que ha apenas quatro trabalhos publicados a
respeito de dados epidemiolégicos referentes aos TEA em paises latino-
americanos.

No Brasil, ndo ha estudos epidemiol6gicos sobre a prevaléncia dos TEA,
apenas estimativas. Em 2007, o Projeto Autismo do Instituto de Psiquiatria
do Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo divulgou uma
estimativa aproximada de um milhdo de casos de TEA (Junior e Ribeiro,
2010). Outro estudo, de 2011, apontou uma prevaléncia de 1:360 casos
(Paula, Ribeiro, Fombonne e Mercadante, 2011).

Atualmente ha mais informagfes a respeito das condi¢cdes médicas que
ocorrem junto com os TEA, 0s avangos na genética tem permitido a avaliagao
de provaveis fatores causais e ha mais opc¢des de tratamento. A proposta de
tratamentos mais direcionados tornou-se possivel gragas ao maior

refinamento dos critérios diagndsticos (Coury et al, 2014).
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O tratamento dos TEA pode incluir terapia medicamentosa para a reducéo
de sintomas e terapias multidisciplinares (Assumpcao e Pimentel, 2000). A
prioridade no tratamento do TEA é a realizacdo do diagndstico o mais
precocemente possivel e o0 inicio da terapéutica imediatamente,
possibilitando, assim, um melhor prognéstico (Brentani et al, 2013).

Em 2009, Fernandes escreveu sobre o guia desenvolvido por Bernard-
Opitz (2007) dirigido a pais e terapeutas e enfatizou que as desordens
comportamentais, motivacionais e de aprendizagem devem ser trabalhadas
em uma terapia estruturada, centrada nos problemas, interesses e
habilidades de cada individuo. A mesma autora, em 2010, também comentou
o artigo de Charman (2010) sobre os esforgos relacionados ao diagndstico
precoce, a importancia da intervencao precoce e a efetividade das diferentes

propostas de intervencéo.

2.2. Transtorno do Espectro Autista como deficiéncia

Os individuos com deficiéncia conquistaram o0s seus direitos
historicamente ha muito mais tempo que os individuos com TEA. Isto ocorreu
por meio da Declaragéo dos Direitos das Pessoas Deficientes (ONU, 1975),
Programa de Acdo Mundial para as Pessoas com Deficiéncia (ONU, 1982),
a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) e
outros projetos que foram feitos para assegurar os direitos, a protecédo e a
inclusdo dos deficientes na sociedade.

O TEA é considerado uma deficiéncia nos Estados Unidos desde 1990
guando foi incluido no Estatuto de Educacao dos Individuos com Deficiéncias
(IDEA). Neste Estatuto estdo assegurados os servicos de intervencao,
educacao especial e outro servigos relacionados nos Estados e agéncias
publicas dos Estados Unidos (United States of America, 2004). Ainda nos
Estados Unidos, o TEA também esta incluido no manual de Avaliagdo da
Deficiéncia sob o Seguro Social como uma doenca mental da infancia (Official
Social Security Website), o que permite que ela receba os beneficios de um
auxilio financeiro mensal, em torno de $721 e beneficios médicos (Disability

& Workers Compensation).
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Na Europa, o TEA passou a ser considerado uma deficiéncia em 1996
pelo Parlamento Europeu (European Parliament, 1996).

No Brasil, o TEA comecou a ser considerado como deficiéncia apenas em
2012 quando foi instituida a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Brasil(b), 2012). A partir dessa
data, é possivel utilizar o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia como um
norteador para acdes a nivel nacional em relacdo ao TEA.

Em 2011, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou o Relatério
Mundial sobre a Deficiéncia nos Estados Unidos, que recomenda pesquisas
em diversas areas que dizem respeito &s deficiéncias, tais como: o impacto
de fatores ambientais (politicas, ambiente fisico e atitudes) e como medi-los;
a qualidade de vida e bem estar; as barreiras principais e especificas para o
trabalho e a superagéo destas em diferentes contextos; a acessibilidade e o
projeto de programas universais apropriados para ambientes de baixa renda;
a interacdo entre fatores ambientais, como as condicbes de saulde,
deficiéncia e o custo da deficiéncia em ao relacdo custo e eficacia do gasto
publico em programas de deficiéncia.

A versdao brasileira do Relatério Mundial sobre a Deficiéncia foi lancada
em 2012 com o objetivo de identificar os desafios a implementacdo das
recomendacdes do relatério para promover a igualdade de oportunidades
para as pessoas com deficiéncia. O governo brasileiro liderou um movimento
para a melhoria do acesso e qualidade dos servigos prestados, porém a
implementacdo é dificil devido a geografia, populacdo e diversidade
socioecondémica brasileira (Fernandes e Behlau, 2013).

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) apresentou dados
sobre a estimativa da prevaléncia da deficiéncia no mundo de um bilh&o de
pessoas, logo 15% da populacdo mundial e este valor € maior do que foi
estimado pela OMS nos anos 70. A estimativa da prevaléncia de deficiéncia
severa é em 2,64% e de deficiéncia moderada em 14,1% nas Américas em
2004 (WHO, 2004) enquanto que a prevaléncia de criangas com deficiéncia
em paises de baixa e média renda variam entre 0,4 a 12,7% de acordo com

estudo e instrumentacdo de avaliagéo.



13

Considerando esta prevaléncia de deficientes no mundo, alguns autores
tentam chamar a atencdo ao grande numero de criancas com deficiéncias
como € o caso de Perrin (2012) que enfoca a necessidade de
desenvolvimento de meios de mensuracdo do funcionamento, da qualidade
de vida e o direcionamento de intervencdes e esforcos para atingir melhores
resultados. Ele ainda cita que os melhores trabalhos desenvolvidos para
melhorar os cuidados de saude de criancas com deficiéncias foram
realizados por redes especificas que tiveram como alvo algumas doencas
especificas como o autismo. Esses grupos reconhecem cada vez mais a
necessidade de considerar os resultados funcionais amplos para julgar os
efeitos do tratamento. O autor ainda conclui que o primeiro passo é o
reconhecimento da deficiéncia.

Para melhor compreensdo da inter-relagdo e o desenvolvimento da
epidemiologia da deficiéncia sdo necessarios estudos que tragam aspectos
relacionados a condi¢cbes de saude (incluindo comorbidades), descri¢cdes
sobre a deficiéncia e que explorem as interacdes entre condi¢cdes de saude,
deficiéncia e fatores ambientais.

O Relatoério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) afirma que para que
as redes de seguranca aos deficientes sejam efetivas para a protecdo de
individuos com deficiéncia, muitos programas devem ser desenvolvidos nas
areas de saulde, reabilitacdo, educacao, treinamento e acesso ambiental.
Nesse sentido, a reabilitagdo baseada nas comunidades (CBR),
particularmente nos paises desenvolvidos, tem mudando o seu foco de uma
abordagem médica para a de estratégias que proporcionem a reabilitacéo, a
igualdade de oportunidades, a reducao da pobreza e a incluséo.

Em relagdo a saude mental, o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia
(OMS, 2012) apud Relatério Mundial de Saude (OMS, 2011) que enfatiza a
necessidade de acesso efetivo adequado, da presenca de especialistas e de
tratamento humano a pessoas com disturbios de saude mental,
principalmente de certos grupos como a populagcdo rural. Uma revisédo
sistematica de estudos desenvolvidos na Africa, Asia e América Latina
confirmaram a menor acessibilidade a programas de satde mental do que a

servicos de cuidados em saude primaria.
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Outro aspecto que o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012)
afirmou que pessoas com distarbios em saude mental sdo geralmente
estigmatizadas, discriminadas e menos favorecidas em muitos fatores, em
comparacao com as deficiéncias fisicas e sensoriais. O Relatorio descreveu
uma pesquisa realizada mundialmente e apoiada pela OMS, que mostrou que
de 35 a 50% das pessoas com questdes de salde mental nos paises
desenvolvidos e de 76 a 85% nos paises em desenvolvimento ndo recebiam
tratamento. Outra pesquisa citada foi uma metanalise, que sintetizou 37
estudos epidemiolégicos de 32 paises desenvolvidos e em desenvolvimento
e descobriu uma lacuna no tratamento variando entre 32 e 78%.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) comentou sobre o
pioneirismo da Nova Zelandia na criacdo do Manual do Transtorno do
Espectro do Autismo (New Zealand, 2008), que aborda condi¢cbes de
identificacdo, diagndstico e discute o acesso a intervencdes e servigos e é
direcionado aos profissionais de cuidados primarios, da educacdo, da
politica; patrocinadores; pais e especialistas. Como resultado deste manual,
programas comprovados tém sido intensificados, com o aumento do nimero
de pessoas treinadas na avaliagcdo e diagnostico de autismo e do numero de
pessoas questionando a respeito de informacdes a respeito dos TEA.

O Brasil é citado no Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012)
como um pais, o qual os especialistas em saude mental visitam os pacientes
juntos com os médicos de cuidados e primarios e como um dos paises que
apresenta programas especificos variados a pessoas com deficiéncias,
porém nao foram descritos os tipos de deficiéncias.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) comenta a respeito
da maior oferta de locais privados para assisténcia de questdes em saude
mental e um melhor desempenho no custo-eficiéncia nos locais sem fins
lucrativos que assistem a essas questdes.

Em 2013, o Ministério da Saude juntamente com o Governo do Estado de
Séo Paulo realizou um relatorio de consulta das diretrizes do Relatorio sobre
a deficiencia chamado de Consulta Regional das Ameéricas sobre a

Deficiéncia e Desenvolvimento (Brasil(c), 2013).
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Os objetivos e metas estabelecidos nesta Consulta foram: o
desenvolvimento de uma agenda para 2015 e os anos subsequentes
incluindo as deficiéncias numa base transversal; facilitar a participacdo das
pessoas com deficiéncias nos processos que definem as politicas que focam
0S seus direitos e a promocdo do desenvolvimento; estabelecer
acessibilidade; promover a adoc¢ao global de um projeto universal que facilite
a participacdo social e politica; promover inclusdo no trabalho com
oportunidades iguais e acessibilidade garantida; promover a educacao
inclusiva; promover o acesso universal a saude; considerar a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade (CIF); promover a responsabilidade de todos
0s setores na promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia e a sua
inclusdo em atividades produtivas; incluir as pessoas com deficiéncia nas
politicas especificas destinadas a prevenir e lidar com desastres naturais;
fortalecer as acdes das agéncias das Nacdes Unidas e recomendar a criacao

de locais ou representantes da deficiéncia em diferentes areas do governo.

2.3Leis e Transtorno do Espectro Autista

Em 2000, foi interposta uma Acéo Civil Publica contra a Fazenda Publica
do Estado de S&o Paulo - 1679/00 (Sao Paulo, 2001), resultando no projeto
de lei n°® 549/2008 que instituiu, no ambito do Estado de Séo Paulo, a "Lei de
Protecdo a Pessoa Portadora do Autismo” (S&o Paulo, 2008) conforme a
Portaria/GM n°® 1635, de 12 de setembro de 2002, do Ministério da Saude.
Esta Lei determinou o dever do Estado em assegurar o atendimento
integrado a Saude e Educacao da pessoa portadora de Autismo, por meio de
tratamento especializado na rede publica de saude, ou em entidades
conveniadas, ou parcerias com a iniciativa privada. Esse atendimento deve
incluir as é&reas de Psicologia, Neurologia, Psiquiatria, Pedagogia
Especializada, Fonoaudiologia e Fisioterapia, além do uso de aplicativos
indicados para os individuos com TEA.

A Lei federal de 10.216 (Brasil(a), 2001) garante os direitos das pessoas
com transtorno mental e propde no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS)

uma nova forma de cuidado dirigido a essas pessoas e a implementacéo da
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rede de servicos de saude mental, principalmente com a institucionalidade
dos Centros de Atencéo Psicossocial — CAPS. Esta lei também foi 0 marco
da primeira publicacdo normativa do Ministério da Saude (2005), que
estabeleceu responsabilidades e diretrizes para o cuidado em saude mental
de criancas e adolescentes. Até entdo, essa populagéo, era atendida por
entidades filantropicas, educacionais ou da assisténcia social, que assumiam
o cuidado em saude referéncia.

Em 2010, A Secretaria Municipal de Educacdo de Sao Paulo criou um
Programa de Incluséo nas escolas chamado de Inclui para atender a
demanda de deficientes do municipio, incluindo os caso de TEA. Houve
também a firmacdo de convénios promover de Educacédo com a Secretaria
Municipal de Educacdo visam o0s seguintes atendimentos: escolar,
educacional, terapéutico, avaliagcdo e oficinas profissionalizantes. Esses
atendimentos sdo oferecidos em carater transitorio, na perspectiva de se
garantir a permanéncia/retorno a classe comum. (Séao Paulo, 2010)

Em 2011, foi promulgada a Lei n® 15.409 que estabeleceu diretrizes que
visam a protecdo e a promoc¢ao da saude e a integracao dos individuos com
TEA. Essa lei formula e implementa a Politica Municipal de Atendimento as
Pessoas com Transtorno Invasivo do Desenvolvimento — Autismo (Sao
Paulo, 2011).

A Politica Municipal de Atendimento as Pessoas com Transtorno do
Desenvolvimento — Autismo (Sao Paulo, 2011) tem como diretrizes: o
atendimento nas instituicdes publicas de forma igualitaria e respeitando as
peculiaridades do individuo em equipamento de salde previsto na legislacao
federal pertinente, por meio de projeto terapéutico individualizado e de acordo
das necessidades; a promocao da estimulacéo de individuos com TEA por
meio de recursos de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Psicopedagogia, além de
outros e a divulgacao de informacfes e cuidados por meio de campanhas
educativas e de conscientizacdo. As despesas da execucao desta lei seréo
custeadas por dotacbes orcamentarias proprias e suplementadas se
necessario.

O Simpdsio de Assisténcia Psicossocial ao Autista Adulto do Conselho

Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo (Conselho Regional de
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Medicina do Estado de Sao Paulo, 2011) tratou do conceito, dos dados de
prevaléncia e da formulagdo de programas de tratamento individualizado.
Dentre as consideracbes e propostas apresentadas nessa assembleia
estavam o desenvolvimento de acdes governamentais na area baseados em
evidéncias cientificas, a inclusdo de universidades nas equipes de
proposigao de politicas publicas dos 6rgdos governamentais e a sugestédo de
levantamento do numero de individuos com TEA em S&o Paulo, suas
caracteristicas e, a partir disso, a elaboracdo de politicas focadas e
priorizadas.

As posicoes s desse Simpaosio corroboram os do Relatério Mundial sobre
a Deficiéncia (OMS, 2012) ao enfatizar a necessidade de dados mais claros
sobre a deficiéncia, incentivando o uso de avaliacbes mais abrangentes,
possiveis de serem compartilhadas, e que foquem a funcionalidade, as
condi¢cBes de saude, as comorbidades, o género, a faixa etéria, a renda e a
ocupacao.

O Projeto de Lei 1090/2011 foi apresentado a Camara Municipal de
Vereadores do Rio de Janeiro tendo como ementa a disposicdo sobre
instrumentos de vigilancia e rastreamento precoce do autismo nas unidades
publicas de saude e educagcdo municipais especialmente na faixa etéria de
seis meses a um ano e onze meses de idade (Rio de Janeiro, 2011).

No final de 2011, foi instituida a Rede de Atencao Psicossocial (RAPS),
se disponibilizar na atencdo as pessoas com Transtorno do Espectro do
Transtorno do Espectro do Autismo e suas familias (Brasil(b), 2013).

Em 2012, por meio da Portaria n® 793/2012 (Brasil(a), 2012) foi instituida
a Rede de cuidados a pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico
de Saude com o objetivo de ampliar o acesso e qualificar o atendimento as
pessoas com deficiéncias no SUS.

A rede de cuidados esta organizada a partir dos seguimentos: atencao
basica, atencdo especializada em reabilitacdo fisica, auditiva, visual,
intelectual, ostomia e multiplas deficiéncias e atencdo hospitalar e
emergéncia. Estes servigos estao articulados. E o fonoaudiélogo tera o papel,
como especialista nos centros de reabilitacdo, em relacéo as alteracdes de

linguagem, voz, audicdo e motricidade orofacial, sendo profissional
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obrigatério nas equipes e com papel estratégico no que diz respeito a saude
das pessoas com deficiéncia e na construcao do projeto terapéutico singular
dos usuarios do servico.

Em Dezembro/2012, foi promulgada a Lei n°® 12.764, instituindo a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (Brasil(b), 2012). Esta lei considera a pessoa com TEA aquela
portadora de sindrome caracterizada de acordo com os incisivos | e Il e como
deficiente para todos os efeitos legais. S&o diretrizes da Lei: a
intersetorialidade no desenvolvimento das acbes e das politicas e no
atendimento; a participagdo da comunidade na formulacdo de politicas
publicas voltadas para as pessoas com TEA e o controle social da sua
implantacdo, acompanhamento e avaliacdo; a atencdo integral as
necessidades de salde; o estimulo a insercdo no mercado de trabalho; a
responsabilidade do poder publico quanto a informacéo publica relativa ao
transtorno e suas implicacdes; o incentivo a formacdo e a capacitacdo de
profissionais especializados no atendimento a pessoa com TEA, bem como
a pais e responsaveis e o estimulo a pesquisa cientifica.

Antes da promulgacdo da Lei n° 12.764, apenas sete dos 26 Estados
brasileiros demonstravam interesse e preocupacao em relacdo as questdes
legislativas e o tratamento dos individuos com TEA.

Em relacdo aos direitos da pessoa com TEA, a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(Brasil(b), 2012) determina: uma vida digna, a integridade fisica e moral, o
livre desenvolvimento da personalidade, a seguranca e o lazer; a protecao
contra qualquer forma de abuso e exploracdo; o0 acesso a acdes e servicos
de saude, com vistas a atencéo integral as suas necessidades de saude
(diagnostico precoce, atendimento multiprofissional, nutricdo adequada,
terapia nutricional, medicamentos e informacdes que auxiliem no diagnéstico
e no tratamento) e 0 acesso a educacdo e ao ensino profissionalizante; a
moradia, inclusive a residéncia protegida; ao mercado de trabalho e a
previdéncia social e a assisténcia social. Quando comprovada a
necessidade, o individuo com TEA tera direito a acompanhante especializado

nas classes de ensino regular.
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Essa lei ainda determina que o individuo com TEA ndo pode ser
submetido a tratamento desumano e degradante; ndo pode ser privado de
sua liberdade ou convivio familiar; ndo pode sofrer discriminacédo pela sua
deficiéncia; ter internacdo médica em unidades especializadas quando
necessario; nao pode ser impedido de participar de planos de assisténcia a
saude e nem ter a sua matricula escolar recusada.

Em 2013, o Ministério da Saude lancou as Diretrizes de Atencédo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo —TEA
(Brasil(a), 2013) e o documento Linha de Cuidados para a Atencdo as
Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede
de Atencao Psicossocial do SUS (Brasil(b), 2013).

Este ultimo documento dirige-se a gestores e profissionais do Sistema
Unico de Saude (SUS), com vistas a ampliagdo do acesso e a qualificacéo
da atencdo as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo e suas
familias no territorio nacional, nas diferentes Redes de Atencdo a Saude.

Neste mesmo ano de 2013, o Governo do Estado de Sao Paulo anunciou
o Protocolo do Estado de Sdo Paulo de Diagnéstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista — TEA
(Séo Paulo(a), 2013), elaborado pelo Grupo Técnico em TEA constituido pela
Resolucdo SS-17 de 2013, fruto de esforcos conjuntos das Secretarias de
Estado da Saude e dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. O Grupo Técnico
em TEA foi instituido em fevereiro/2013 para elaborar o Protocolo Clinico
Estadual para Atencdo aos Portadores de TEA, estudar e apresentar
solucBes viaveis para o atendimento desses individuos na rede de atencao
psicossocial, articular a integracdo das diferentes fontes de conhecimento
que atuam na area, assessorar tecnicamente o Gabinete do Titular da Pasta
em relacdo as condutas, procedimentos e decisdes que, pela complexidade,
necessitem de parecer de Orgéo Colegiado.

O Grupo Técnico em TEA é composto por representantes de Orgaos
publicos, universidades, centros de referéncia e atencao e associacgdes, das
areas de Fonoaudiologia, Genética, Psiquiatria, Psicologia, Terapia

Ocupacional e Odontologia.
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O Protocolo do Estado de S&o Paulo de Diagnéstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista — TEA
(Séo Paulo(a), 2013) engloba dados como definicdo, classificacao, etiologia,
diagnéstico clinico, sinais e sintomas de risco, diagnodstico do nivel de
funcionalidade, diagnostico diferencial e de comorbidades, abordagens
terapéuticas, reavaliagbes periodicas, equipamentos de saude para
atendimento, avaliacdo de satisfacdo de atendimento dos servicos e
referéncias bibliograficas.

Nos dados referentes ao diagndstico, o Protocolo comenta que hé
individuos que serdo dependentes para as atividades de vida diarias ao longo
de toda a vida e por isso existe a demanda por servicos de qualidade que
realizem o diagndstico e fornecam o suporte necessario, tanto para 0s
individuos quanto para seus familiares, ao longo da vida. A etiologia é
descrita como multifatorial, existindo componentes genéticos e ambientais, e
o diagndstico é clinico. Este documento divulga uma tabela que descreve os
marcos mais importantes para a avaliacdo dos sinais e sintomas de risco para
os TEA entre os dois e 0s 36 meses de vida e enfatiza a necessidade de um
diagnéstico diferencial de qualidade, incluindo o nivel de funcionalidade e a
deteccado de quadros associados para que se possa escolher as intervencdes
necessarias.

Em relacdo ao tratamento, o Protocolo do Estado de Sao Paulo de
Diagnostico, Tratamento e Encaminhamento de Pacientes com Transtorno
do Espectro Autista — TEA (S&o Paulo(a), 2013) recomenda um Projeto
Terapéutico Singular (PTS) que deve ser elaborado por equipe
multiprofissional de referéncia e o tratamento deve ser realizado por meio de
um trabalho em equipe (Fonoaudiologia, Terapia Educacional, Psicologia,
Psiquiatria) e reavaliado periodicamente. O objetivo geral do tratamento é
promover melhor qualidade de vida, autonomia, independéncia e insercéo
social, escolar e laboral.

De acordo com esse Protocolo, a Unidade Basica de Saude (UBS) é a
principal porta de entrada para a atencdo a saude. Os casos de menor
gravidade devem ser tratados nas UBS e pelas Equipes de Estratégia de

Saulde da Familia, com apoio dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia
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(NASF). Os casos de maior gravidade ou duvida diagnéstica devem ser
encaminhados aos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) que realizam
diagnésticos mais aprofundados de caso mais graves ou atipicos, as
abordagens terapéuticas necessarias ou reencaminham as unidades de
origem. A equipe de saude que cuida do tratamento do individuo com TEA
tem a responsabilidade de realizar a orientacéo escolar, propiciar melhora na
qualidade de inclusdo, proporcionar apoio terapéutico e orientacdo aos pais
e familiares, instrumentalizar pais e cuidadores na ampliacdo da rede de
suporte e articular as necessidades de cada um com a rede de apoio social
(SUAS).

Ainda neste Protocolo, séo citadas as unidades de tratamentos auxiliares,
gue sao as unidades de tratamento conveniadas da Secretaria de Estado de
Saude do Estado de Sao Paulo, devido ao pequeno niamero de aparatos de
cuidados disponiveis no Estado principalmente destinados ao tratamento dos
casos de maior gravidade. Para manter a avaliacdo constante e permitir a
rotatividade das vagas, buscou-se uma interligacdo entre a rede e as
entidades conveniadas, que determina que a entidade devera: Apresentar um
parecer semestral a Secretaria da Saude sobre a necessidade de
continuidade do tratamento intensivo, uma eventual diminuicdo da carga-
horaria ou encaminhamento para o CAPS ou unidade de referéncia do
Estado; ter um CAPS de referéncia para cada paciente e encaminhar cada
assistido para avaliacdo no CAPS ou Unidade Estadual de Referéncia a cada
seis meses para avaliacdo do caso e da necessidade de continuidade da
indicacdo desta modalidade de tratamento e o parecer deve ser encaminhado
ao Departamento Regional de Saude.

Em dezembro/2013, a Prefeitura do Municipio de Sao Paulo lancou o
plano “Sao Paulo Mais Inclusiva”, fundamentada na Convengao das Nacdes
Unidas sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e que propde acdes
relacionadas a Acessibilidade; Atencdo a Saude; Acesso a Educacéao,
Cultura e Esporte; Trabalho; e Inclusdo Social e Cidadania (S&o Paulo(b),
2013).
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2.4Fonoaudiologia e Transtorno do Espectro Autista

A linguagem constitui um elemento fundamental no desenvolvimento
infantil e de grande importancia no diagnostico e prognaostico de individuos
com TEA, pois a linguagem € um dos elementos principais do quadro de TEA
(Corradi e Fernandes, 2004; Fernandes, Amato e Molini-Avejonas, 2011,
Misquiatti e Fernandes, 2011).

Mody e Belliveau (2013) descrevem que os individuos com TEA tendem
a apresentar linguagem limitada, que depende do quociente de inteligéncia,
da compreenséo e de habilidades de atencdo. Em geral, as criangas com
linguagem verbal ndo apresentam dificuldades articulatérias, porém a fala é
perseverante e a qualidade vocal incomum. Entretanto a principal dificuldade
na linguagem € a pragmatica. Os mesmos autores citam que estudos de
neuroimagem tem encontrados evidéncias consideraveis para o prejuizo na
linguagem no TEA.

As desordens linguisticas dos individuos com TEA vao desde a auséncia
de comunicacdo verbal até a presenca de fala pedante. Observa-se que
aproximadamente metade das criangas com TEA ndo usam a linguagem
funcionalmente e apresentam um atraso persistente na comunicagao
(Fernandes, Amato e Molini-Avejonas, 2011; Gongalves e Castro, 2013).

Chuthapisith e Ruangdaraganon (2011) afirmaram que para o diagnéstico
precoce de TEA, o atraso no desenvolvimento da linguagem deveria ser
detectado o mais breve possivel. Ha aproximadamente de um quarto a um
terco das criangas com TEA, cujos pais relatam uma perda ou regressao
significativa no desenvolvimento da linguagem. Volkmar, Lord, Bailey,
Schultz e Klin (2004) e Luyster e colaboradores (2005) citam a questdo da
regressao caracteristica do quadro de TEA ocorrer entre os 15 e 24 meses
de idade.

Fernandes (2010) enfatiza o fato de que a comunicagao e a linguagem
sdo componentes essenciais do quadro clinico dos TEA, sendo de
fundamental importancia a caracterizagdo desses aspectos para a
determinacdo dos procedimentos terapéuticos e para o diagnostico

diferencial entre os diversos quadros do espectro.
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Miilher e Fernandes (2009) descreveram a pouca compreensdao da
natureza dos problemas de linguagem dos individuos com TEA devido as
variacbes nas manifestacbes. De acordo com essas autoras,
aproximadamente metade das criancas com TEA nao utiliza a linguagem
funcionalmente e apresenta atrasos na linguagem, enquanto outras
desenvolvem a linguagem normalmente, mas apresentam dificuldades
pragmaticas. As autoras também citaram um estudo de Jarrold e
colaboradores (1997) que descreveu diferencas no desenvolvimento da
linguagem de criangas com TEA.

A importancia da terapia fonoaudiol6gica com individuos com TEA é
destacada em varios estudos (Corradi e Fernandes, 2004; Tamanaha,
Perissinoto e Chiari, 2008; Fernandes, 2010; Defense, 2010; Fernandes,
Amato e Molini-Avejonas, 2011; Tamanaha e Perissinoto, 2011; Gongalves e
Castro, 2013).

A proposta de intervencdo fonoaudiologica deve basear-se no perfil
funcional da comunicacao de cada individuo e na investigacao de habilidades
sociais e cognitivas, possibilitando a identificacdo de variaveis individuais e,
portanto, da singularidade de cada caso dentro do espectro (Fernandes, 2010
e Fernandes, Amato e Molini-Avejonas, 2011).

Em 2013, Goncalves e Castro realizaram uma revisdo sistematica da
literatura sobre as propostas de intervencao fonoaudiolégica em individuos
com TEA, de 2006 a 2010 e encontraram 48 artigos com 25 propostas
diferentes de intervencéo.

Tamanaha e Perissinoto (2011) realizaram um estudo sobre intervencéo
fonoaudioldgica direta e indireta em criangas com TEA e concluiram que a
associacdo de acdes diretas e indiretas no processo terapéutico
fonoaudiologico proporciona maior extensé@o e velocidade de evolu¢do nos
individuos.

Amato, Santos, Barbosa e Fernandes (2013) realizaram um estudo
longitudinal de terapia de linguagem com 142 criancas e adolescentes com
TEA atendidos no Servico Ambulatorial Fonoaudiolégico de uma
Universidade e concluiram que os individuos que iniciaram o atendimento em

idades mais precoces apresentaram maiores indices de progresso do que as
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criancas mais velhas e os adolescentes. As autoras ainda enfatizam a
importéancia de informagbes como a frequéncia ao atendimento, fatores
ambientais e interagcbes com outras intervencdes para compreensdo da
situacdo de cada individuo.

Amato, Molini-Avejonas, Santos, Pimentel, Valino e Fernandes (2011)
estudaram os fatores intervenientes na terapia fonoaudiolégica e concluiram
gue eles dependem de cada processo de cada individuo acompanhado, mas
citaram a frequéncia, familia e escola como alguns dos fatores.

Misquiatti e Fernandes (2011) realizaram estudo sobre a interferéncia do
ambiente na terapia de linguagem e n&do provaram diferencas no perfil
funcional de comunicacdo de criancas com TEA em dois contextos
ambientais diferentes.

Tamanaha, Perissinoto e Chiari (2008) citaram a sedimentacdo da
atuacao fonoaudiol6gica nos quadros de TEA ao longo dos anos no mundo
todo. Elas exemplificaram isso com as diretrizes criadas por um Comité da
American Speech Language Hearing Association (ASHA). Nos EUA, o
manual da ASHA (ASHA(a), 2006) descreve normas e regras para
diagndstico, acompanhamento e tratamento de individuos com TEA.

Em relagdo as praticas fonoaudiologicas com individuos com TEA, o
Manual da ASHA (ASHA(b), 2006) determina que, nos Estados Unidos, este
profissional é responsavel por oferecer servicos que abordem as desordens
pragmaticas e de comunicac¢ao social destes individuos; declara que ha uma
padronizacao das préticas, um Certificado de Competéncia na Clinica na
Area e a necessidade de respeito ao Cadigo de Etica.

Esse documento descreve as regras apropriadas para os fonoaudiélogos
que trabalham com TEA nos Estados Unidos. Elas incluem: o
encaminhamento para profissionais e servicos experientes em triagem e
deteccao precoce; o diagnostico realizado por fonoaudiélogos que apresente
conhecimento e habilidades necessarias; avaliagdo e intervencdo baseada
nos critérios de desenvolvimento; desenvolvimento de um trabalho junto as
familias; a colaboragdo com as familias e outros familiares e profissionais
para a identificacao de prioridades e a elaboracdo de um plano de servico e

resultados funcionais de forma consensual; participar no desenvolvimento



25

profissional; participar e se informar sobre as pesquisas correntes; atuar na
promocao social da comunicagéo que permita maior independéncia.

As orientacbes da ASHA também descrevem o0s conhecimentos e
habilidades necessarias ao fonoaudiélogo que trabalha com TEA: as
principais caracteristicas e desafios do TEA; o trabalho com as familias; a
triagem, o diagnéstico, a avaliacdo e o planejamento do programa; as
caracteristicas das abordagens de intervencéo; a transicao e leis; os modelos
de servicos oferecidos; o papel de colaborador do fonoaudidlogo; o
desenvolvimento profissional do fonoaudiologo para trabalhar efetivamente
com esta populagcdo e pesquisas relacionadas. O documento publicado
(Guidelines for Speech-Language Pathologists in Diagnosis, Assessment,
and Treatment of Autism Spectrum Disorders Across the Life Span — ASHA,
2006) descreve os conhecimentos e habilidades necessarias em cada uma
destas areas.

No Brasil, ndo h& recomendacbes especificas quanto ao trabalho
fonoaudioldgico a ser desenvolvido com os individuos com TEA, nem pelo
Conselho Federal de Fonoaudiologia (CFFa) nem pela Sociedade Brasileira
de Fonoaudiologia (SBFa).

Em relacdo a atuacdo fonoaudiologica em diferentes ambitos
(ambulatério, escola, escola especial, instituicdo), poucos artigos foram
encontrados que abordassem a atuacao fonoaudiol6gica nesses diferentes
contextos. De acordo com a pesquisa de Bello, Pizzani e Hayashi (2010)
sobre a inter-relacéo entre Fonoaudiologia e Educacao Especial apenas 74
trabalhos publicados entre 1981 e 2005 fizeram a interface entre Educacéo
Especial e a Fonoaudiologia.

A Fonoaudiologia foi introduzida na Educacéo entre as décadas de 1920
e 1940, legitimada com a regulamentagcdo da profissdo em 1981 e muitas
transformacdes ocorreram a respeito da atuacdo do fonoaudidlogo nessa
area desde entdo (CRFa 22 Regido, 2010).

Os artigos da Resolucdo de CNE/CEB n° 2/2001 (Brasil(b), 2001) que
instituiu as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacéo

Bésica incluem o fonoaudiodlogo na composi¢do do quadro de apoio técnico
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para a avaliagdo das necessidades educacionais especiais e de
acompanhamento e orientacdo de professores de educacao especial.

Em 2005, o CFFa publicou a Resolugcédo n°® 309/2005 (CFFa, 2005) para
normatizar atuacéo fonoaudiolégica na Educacéo. A atuacao fonoaudioldgica
na Educacdo consiste em desenvolver acdes em parceria com 0S
educadores para a promoc¢ao, aprimoramento e prevencao de altera¢cdes nos
aspectos relacionados a audicéo, linguagem (oral e escrita), motricidade oral
e voz e que favorecam e otimizem o processo de ensino e aprendizagem.
Nas instituicdes de Educacéo regular, mesmo as inclusivas, € vedado ao
fonoaudidlogo a realizacao de atendimento clinico/terapéutico enquanto que
nas escolas especiais, este atendimento pode ocorrer, desde que obedeca a
horérios e locais adequados e néo interfira nas atividades escolares.

Gertel e Maia (2011) afirmam que o papel do fonoaudiélogo na educacgéo
regular e especial compreende a formacéo continuada de professores para
gue a Escola possa ser compreendida como um espaco onde todos tém um

potencial e um papel a ser desenvolvido.

2.5Indicadores de Qualidade

A importancia da qualidade em qualquer segmento hoje € destacada,
tanto nas industrias quanto em prestadores de servicos. O principal objetivo
da elaboracédo de ferramentas € identificar tanto os problemas existentes no
processo como no resultado (Suares, 2000).

A proposta de gerenciamento da qualidade dos servi¢os oferecidos € uma
tendéncia mundial. Essa qualidade na saude € definida como um conjunto de
atributos que inclui nivel de exceléncia profissional, uso eficiente de recursos,
um minimo de risco paciente — cliente, alto grau de satisfacdo dos usuarios,
considerando-se essencialmente os valores sociais existentes (Kurcgant,
Tronchin e Melleiro, 2006). As definicdes de qualidade na saude também
envolvem dois componentes importantes: a alta qualidade tecnoldgica e o
tratamento humano, levando-se em conta a questdo cultural de cada
populacdo, além de propiciar a participacdo do paciente nas decisdes a

respeito de seu tratamento (Brook, McGlynn e Shekelle, 2000).
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O estudo de Bittar (2001) comenta o quanto € imprescindivel medir
qualidade e quantidade nos servi¢cos de saude, para que se possa planejar,
coordenar, dirigir, avaliar e controlar as atividades desenvolvidas, tendo como
alvo a medicdo de resultados, processos, influéncias e repercussodes
promovidas no ambiente.

Vituri e Matsuda (2009) enfatiza a imperatividade na qualidade em saude
e o controle desta é realizado por meio de indicadores. O indicador € definido
como uma medida para constatar os resultados de um processo, deve
representar o fendmeno de interesse. Para a sua construcdo é necessario
considerar a escolha do aspecto a ser cuidado, a performance e construgao
de uma medida valida e confiavel.

Novaes (2000) descreveu que a avaliacdo de programas, Servicos e
tecnologias em geral, e inclusive na saude, passam por um processo de
expansao e diversificacdo conceitual e metodoldgica. Segundo a autora, na
area da saude ha uma crescente demanda pela constucao de um instrumento
de apoio as decisbes necessarias a dinamica dos sistemas e servicos e a
implementagdo de politicas publicas. As avaliagbes em saude sao
encontradas na literatura de forma diversificada e os critérios envolvidos na
construcdo dos processos de avaliagdo buscam abordar as principais
variaveis.

A mesma autora propde uma definicAo mais abrangente da avaliacéo
tecnologica em saude, que é aquela que toma como sua unidade de andlise,
ou ponto de partida, uma tecnologia, de produto ou de processo, passivel de
ser caracterizado em sua dimensao temporal e espacial. Recentemente, 0s
profissionais envolvidos nessas avaliagbes voltam-se para o estudo das
efetividades, aproximando-se das areas da epidemiologia e da clinica e
incluindo perspectivas de praticas e politicas de saude.

As avaliacGes de qualidade mais conhecidas sédo as de Donabedian que
dizem respeito & atencdo médica, com énfase na efetividade, eficiéncia e
otimizacdo dos procedimentos e servigos e no estabelecimento de relagdes
de causalidade (Novaes, 2000).

Em relacdo a avaliacdo em saude no Brasil, Novaes (2000) descreveu

qgue as metodologias de avaliacdo em saude em paises em desenvolvimento
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ocorrem de diversas maneiras, porém ainda ndo existem profissionais e nem
praticas institucionais como ocorrem em paises desenvolvidos.

A proposta de um modelo de indicadores de qualidade € atualmente uma
grande preocupacao dos érgaos reguladores dos programas de reabilitacao,
para que estes demonstrem efetiva e eficientemente as metas delineadas e
os resultados obtidos. Segundo Trzesniak (1998), a busca de um modelo é
uma das mais importantes metas do conhecimento, podendo significar uma
economia muito grande em todos os aspectos.

Moraes (2010) cita o fato de érgaos reguladores estarem voltando sua
atencdo para as metas e resultados de processos de reabilitacdo e a
necessidade de informacBes da atuacdo fonoaudiolégica por meio de
indicadores padronizados e assim poder incluir a Fonoaudiologia nas
politicas de saude.

Conforme Bittar (2001), o indicador é a medida de uma atividade, sendo
uma medida quantitativa importante para monitorar e avaliar os cuidados com
paciente e com o servico de suporte. Logo, segundo a autora, os indicadores
medem aspectos qualitativos e/ou quantitativos relativos a meio ambiente,
estrutura, processos e resultados. Eles também possibilitam o registro da
qualidade do servico, permitindo fazer comparacoes e julgamentos, levantar
prioridades, fornecer subsidios prestacao de contas, regular e proporcionar
credibilidade, ajudar na melhoria da qualidade do servico e facilitar as
escolhas dos pacientes, na medida em que fornece informacgdes a respeito
dos resultados dos processos. (Mainz, 2003).

Labbadial e colaboradores (2011) afirmam que os indicadores sao
instrumentos que permitem definir parametros, e para isso € necessario que
a coleta e a sistematizacdo e dados sejam bem planejadas e com
informacdes validas.

Moraes (2010) descreveu em sua pesquisa o0 instrumento Balanced
Scorecard (BSC) como um “um modelo que alinha indicadores de acordo com
quatro perspectivas: financeira, processo de negocio interno, cliente,
aprendizado e crescimento.” Kaplan e Norton (2007) enfatizam que o BSC
mede o desempenho em trés perspectivas, a do cliente, a do negdcio interno

e de aprendizado e crescimento.
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O Ministério Publico da Saude no Afeganistao desenvolveu um BSC para
monitorar regularmente o progresso das estratégias oferecidas por um
pacote de servigos de saude, tendo sido a primeira vez que este método foi
utilizado num pais subdesenvolvido. Esta ferramenta mostrou-se util para
descrever a natureza multidimensional do desempenho dos servicos da
saude, auxiliando na identificacdo de pontos fortes, deficientes e limitaces
(Peters et al, 2007).

A avaliacdo de servicos em Saude Mental ainda é um campo de estudos
bastante recente no Brasil. Os estudos desenvolvidos procuram criar “novos
instrumentos e indicadores de avaliacdo” capazes de superar o0s
tradicionalmente utilizados pela clinica psiquiatrica como numero de
consultas, internacbes ou procedimentos laboratoriais, remissdo de
sintomas, numero de altas, diagndstico, entre outros, considerados
insuficientes para avaliar os servigos criados a partir do processo de Reforma
Psiquiatrica (Almeida, 2002).

Na direcao do gerenciamento da qualidade de servicos em saude mental,
Valenstein e colaboradores (2004) citam o pouco conhecimento e uso de
indicadores de qualidade na saude mental assim como a ambivaléncia que
ocorre nessa area em relacado a habilidade de influéncia dos indicadores e ao
valor desses no monitoramento dos processos.

Spears (2010) relatou a necessidade de esfor¢cos para medir processos e
resultados no tratamento de criangas com necessidades especiais e,
principalmente, em relagdo aquelas que apresentam necessidade de
tratamento em salude mental. Comentou também a questdo de que muitas
dessas criancas nao receberem o0 tratamento necessario e que o
gerenciamento de qualidade nessa area deve visar melhorias na politica de
saude.

Na Escdcia, Campbell (2007) realizou estudo sobre a importancia da boa
qualidade dos servicos para pessoas com necessidades complexas de
saude. Ele identificou maior necessidade e dificuldade em encontrar bons
servicos de saude para as pessoas com dificuldades de aprendizado, onde

foram incluidos individuos com TEA. Em seus resultados, encontrou que o
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melhor indicador de qualidade corresponde ao planejamento de servigos e
ao trabalho interdisciplinar.

Kréeger e colaboradores (2007) relataram a necessidade de indicadores
de qualidade de processos para avaliar a qualidade de cuidados e servicos
de reabilitacdo em instituicbes para individuos com prejuizo cognitivo e,
consequentemente, a necessidade de avaliagao dos resultados da qualidade
da evolucéo desses individuos.

Kurcgant, Tronchin e Melleiro (2006) consideram como necessarios na
elaboracao de indicadores de qualidade, os seguintes aspectos: as politicas
assistenciais, educacionais e de gestdo em saude; a missao e a estrutura
organizacional; os programas e as propostas de trabalho das instituicbes de
salde; os recursos humanos, materiais, financeiros e fisicos disponiveis; as
expectativas da clientela atendida; a confiabilidade, validade, objetividade,
sensibilidade, especificidade e o valor preditivo dos dados.

Em Fonoaudiologia, ha estudos em audiologia (Bevilacqua, Melo,
Morettin, Lopes, 2009; Armigliato et al, 2010 e Bachetti, Akyama, Bento e
Samelli, 2013) e disfagia (Moraes, 2011) que tem abordado a qualidade dos

Servicos.
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3 METODO

A presente pesquisa foi aprovada pela Comissdo Etica em Pesquisa do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o
Paulo, com o protocolo numero 131/12 em Anexo C.

O tema da pesquisa surgiu da experiéncia clinica da pesquisadora e o
interesse em proporcionar o aperfeicoamento da qualidade da insercédo do
atendimento fonoaudioldgico oferecido aos individuos com TEA.

Para a elaboracgéo do Projeto de Pesquisa inicial foi realizada uma reviséo
bibliografica sobre TEA, deficiéncia, legislacdo relacionada ao TEA,
fonoaudiologia e TEA e indicadores de qualidade em saude.

A pesquisa foi dividida em trés momentos: elaboracdo do questionario a
ser aplicado, busca dos locais de estudo e aplicacdo do questionario.

Para este estudo, foi elaborado um questionéario a partir de uma proposta
de indicadores de processos e resultados baseada num instrumento popular
de medidas de desempenho do tipo Balanced Scorecard (BSC) que
correspondesse a simplificacdo do original e intitulado “Questionario de
elaboracado de indicadores de qualidade no tratamento de autistas” (Anexo
D) Ele contém 23 perguntas objetivas, sendo apenas 13 destas obrigatérias
e algumas questdes para caracterizacao dos entrevistados.

O questionario foi elaborado a partir de uma proposta inicial sobre painel
de indicadores de desempenho para gestdo de um Servico de
Fonoaudiologia inserido em locais para assisténcia a individuos com TEA. A
proposta desses indicadores foi baseada nas quatro fases (identificacdo de
processos a serem gerenciados, elaboracdo de indicadores e padronizacao
de obtencdo de dados, classificacdo e proposicdo de correlagdo dos
indicadores e elaboracéo de painel de indicadores) do instrumento Balanced
Scorecard (BSC).

Na Fase 1, de identificacdo de processos, a pesquisadora selecionou as
variaveis: numero total de individuos com TEA, presenca do profissional de
Fonoaudiologia, indicacdo de terapia fonoaudiolégica e numero de sessoes
de terapia fonoaudioldgica por més. Em relacdo aos resultados, as variaveis

selecionadas foram: numero de individuos com TEA atendidos por
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fonoaudidlogos, presenca de fala nos individuos com TEA, duracdo do
tratamento e permanéncia no tratamento.

A pesquisadora escolheu variaveis que pudessem caracterizar a
populacdo e os locais de assisténcia e, a partir disso, contribuir para o
entendimento do que ocorre no tratamento desses individuos, nesses locais,
em relagdo a Fonoaudiologia.

Na Fase 2, a pesquisadora definiu os indicadores; sendo os de processos:
0 numero de individuos com autismo puro, 0 nimero de individuos com
autismo de alto funcionamento, o ndmero de individuos com autismo
associado a outras patologias, o numero de fonoaudi6logos que atuam no
local, o numero de individuos com TEA que receberam indicac&o para terapia
fonoaudioldgica, o numero médio de sessdes de terapia fonoaudiolégica por
més. Os indicadores de resultados foram: o nimero de individuos com TEA
atendidos no setor de Fonoaudiologia, o nUmero de individuos falantes e ndo
falantes; o tempo médio de tratamento fonoaudiologico; o tempo médio de
assisténcia ao individuo; o numero de individuos que abandonaram o
tratamento; o numero de individuos reinseridos e o numero de individuos
desligados do local.

Na Fase 3, ocorreu a padronizacdo da obtencéo dos dados por meio da
elaboracdo de um questionario aberto contendo perguntas envolvendo 0s
dados necessarios.

Apés a elaboracdo do questionéario, a pesquisadora determinou os pré-
requisitos necessarios para a selecao dos locais a participarem da pesquisa.
Os pré-requisitos determinados foram: oferecer tratamento especializado aos
individuos com TEA de diversas faixa etarias e estar localizado na cidade de
Séo Paulo.

E importante acrescentar que nao foi determinado qual tipo de tratamento
o local deveria oferecer a essa populacdo, portanto as metodologias de
tratamento podiam ser diversas e variaveis.

A busca por locais para a realizagéo da pesquisa ocorreu pela selecéo de
um local de tratamento significativo de cada uma das quatro grandes regides
da cidade de S&o Paulo (Norte, Sul, Leste e Centro-Oeste). E a partir desses

locais selecionados determinou-se um trabalho de campo construido em
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redes, pois os locais procurados para participar da pesquisa foram solicitados
a indicar outros locais, e assim por diante, para o prosseguimento da coleta
de dados.

Por meio de uma lista elaborada a partir do conhecimento da
pesquisadora na area, esta entrou em contato com os locais e marcou uma
reunido para a apresentacéo da proposta da pesquisa e a solicitagdo de uma
possivel adesdo. Outro aspecto importante foi que, independente da adesao
ou ndo, o local era questionado se poderia indicar outro que oferecesse
tratamento para individuos com TEA a fim de possibilitar o estabelecimento
de uma rede.

Caso a resposta do local fosse positiva para a participacdo na pesquisa,
foi fornecido o termo livre e esclarecido (Anexo E) a ser assinado, assim como
0 questionario (Anexo F) a ser respondido. O prazo para reenvio do
questionério respondido foi combinado entre o local e a pesquisadora.

3.1 Locais da pesquisa

Os locais procurados para participarem da pesquisa foram instituicdes,
clinicas, escolas especiais e regulares com inclusdo que apresentavam os prée-
requisitos determinados anteriormente.

A pesquisadora conseguiu estabelecer inicialmente uma rede com 62 locais
(Anexo F), sendo estes: nove escolas especiais particulares, seis escolas
especiais com convénio com a Secretaria de Educacao, 13 associacdes nao
governamentais, nove escolas regulares inclusivas particulares, sete clinicas
particulares, uma instituicio com Convénio com a Secretaria de Saude, duas
instituicbes beneficentes, dois centros sociais filantrépicos, uma escola regular
inclusiva com convénio com a Secretaria de Educacdo, um centro de
acompanhamento terapéutico particular, uma escola regular inclusiva e com
salas especiais com convénio na Secretaria de Educacdo, um espaco
complementar particular, um centro de vivéncia particular, um centro de vivéncia
nao governamental, um programa nao governamental, duas instituicbes sem

fins lucrativos e um grupo de apoio particular.
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Ap6s o contato inicial com os locais, apenas 25 destes aderiram a pesquisa,
ou seja, 40,32% (Anexo G). A justificativa de ndo adesé&o dos locais foi dividida
em: 30% responderam que ndo estavam assistindo individuos com quadro de
TEA enquanto que o restante, 70% dos locais de subdividiram em locais que
disseram néo dispor de tempo para participarem e locais que ndo responderam
aos contatos.

Do numero total de locais procurados, apenas 23 indicaram outros locais
para estabelecer uma rede, ou seja, apenas 37%.

A Figura 1 mostra o municipio de S&o Paulo subdividido em regides. Os
quadrados negros representam o0s locais que participaram da pesquisa por
regido. Fica evidenciado que 41,93% dos locais se localizam na Zona Sul do

municipio de Sao Paulo.
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3.2 Material

Foi utilizado o questionario elaborado pela pesquisadora e intitulado:
“Questionario para Elaboragao de Indicadores de Qualidade no Tratamento de
Autistas” (Anexo D).

Este questionario continha duas partes: a primeira dirigida a caracterizacao
do entrevistado e a segunda as questdes relacionadas a elaboracdo de
indicadores de qualidade.

Na parte de caracterizagdo do entrevistado, havia quatro perguntas,
envolvendo a faixa etaria, o género, a formacado académica e o tempo de
atuacao na area.

Na parte relacionada a elaboracdo de indicadores de qualidade, havia 23
perguntas, porém apenas 13 eram obrigatdrias. As perguntas obrigatérias eram
relacionadas ao numero de individuos com diagnéstico de autismo puro, nimero
de individuos com diagndstico de autismo de alto funcionamento, nimero de
individuos com autismo associado a outras patologias, presenca e quantidade
de fonoaudi6logos, numero de individuos com autismo atendidos no Setor de
Fonoaudiologia, numero de individuos falantes e ndo falantes com autismo,
namero médio de sessBes mensais de terapia fonoaudiol6gica, nimero de
individuos com autismo que receberam indicacdo para acompanhamento
fonoaudioldgico, tempo médio de tratamento fonoaudiolégico, tempo médio do
individuo no local de assisténcia, numero de individuos que abandonaram o
tratamento, nimero de individuos que fora reinseridos no tratamento e nimero
de individuos que foram desligados do tratamento.

As perguntas opcionais referiam-se a faixa etaria dos individuos com autismo
puro, de alto funcionamento e de autismo associado a outras patologias; faixa
etaria dos individuos atendidos no Setor de Fonoaudiologia; faixa etaria dos
individuos falantes e néo falantes; o tempo médio de tratamento de acordo com
a faixa etéria; faixa etéria de individuos que abandonaram, foram reinseridos e
desligados do tratamento e quais as patologias associadas ao autismo e o
namero de individuos acometidos.

Além das respostas aos gquestionarios, a pesquisadora teve acesso aos

prontuarios da maioria (67%) dos individuos atendidos nos diferentes locais.
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Isso permitiu a confirmagdo dos dados referentes ao diagndstico psiquiatrico e

a idade cronoldgica em instituicbes de grande porte (8).

3.3 Procedimentos

A coleta de dados ocorreu em apenas um momento da pesquisa e durante
um periodo de dez meses.

A pesquisadora fez o primeiro contato com os locais via telefone, no qual ela
solicitava a direcdo e/ou coordenacao do local e quando estas atendiam ao
telefonema, ela se identificava, fazia um breve relato da pesquisa e questionava
a possibilidade de uma reunido para melhor explicacdo da proposta e possivel
adesdo. Quando este contato direto com a coordenacdo ndo ocorria via
telefone, este era realizado via e-mail.

A maioria dos locais que aderiram a pesquisa (96%) realizou uma reuniao
com a pesquisadora e 0S responsaveis preocupavam-se em explicar o
funcionamento do local. Esta reunido geralmente ocorria com a coordenacao
e/ou fonoaudiologa do local, quando havia este ultimo profissional.

Apébs isto, a pesquisadora explicava como responder as questbes do
questionério e sobre o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo E)
e combinava-se um prazo para a devolucdo do questionario respondido e o
Termo assinado pelos responsaveis do local.

Em geral, o prazo de devolugcdo do questionario e do Termo ultrapassou o
determinado devido a questdes administrativas; alguns questionarios foram
entregues pessoalmente e outros foram encaminhados por e-mail.

Os dados obtidos foram tabulados num banco de dados (Anexo H) e

passaram por tratamento estatistico.
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4 ESTATISTICA

O tratamento estatistico foi realizado por meio do banco de dados (Anexo
VIIl) montado com as respostas do questionario aplicado. Este tratamento consta
de trés partes: andlise descritiva, analise de agrupamento e testes de diferencas
de médias/ proporc¢oes.

4.1 Andlise Descritiva

Esta andlise demonstra a frequéncia e proporcéo de todas as variaveis do
banco de dados.

Nos graficos 1, 2 e 3 é possivel visualizar o perfil dos locais que
participaram da pesquisa. Acrescenta-se ainda que foram consideradas escolas

tanto as escolas especiais como as regulares com incluséo.

Gréfico 1. Perfil dos locais da pesquisa

mescola massociacdo mclinica ©instituicAo mescola e clinica ®BONG
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Grafico 2 - Assisténcia dos Locais de acordo com a faixa etéaria

m Todas faixas etarias ® Infantil = Infantil e Adolescentes = Adultos e Adolescentes

Grafico 3 - Regime dos Locais da Amostra

H Particular

E Convénio com Secretarias Estaduais e/ou Municipais de Educac¢éo e/ou Saude

As tabelas a seguir sintetizam os resultados referentes a caracterizagéo

dos entrevistados (Tabelas 1, 2 e 3).
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Tabela 1. Média, mediana e desvio padrdo referente a faixa etaria dos informantes
entrevistados

Idade do Informante

Média 42,2
Desvio Padréo 111
Minimo 24
Méaximo 65
Total 21

Tabela 2. Proporcdo em género dos informantes entrevistados

Género do Informante

N %
Feminino 24 96%
Masculino 1 4%
Total 25 100%

Tabela 3. Média, mediana e desvio padrdo do tempo de atuacdo na area do informante.

Tempo de Atuacéo na Area (em anos)

Média 16,9

Desvio Padréo 10,8

Minimo 2

Méximo 37

Total 24
(Em anos)

O total de 854 sujeitos com TEA, dos 25 locais pesquisado, esta
distribuido nos diferentes diagndsticos de autismo (autismo puro, autismo de alto
funcionamento e autismo associado a outras patologias) no Grafico 4 e nas
tabelas 4,5 e 6.
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Gréfico 4 - Proporc¢éo de individuos em cada um dos
diagnésticos de autismo

B Autismo Puro
B Autismo de Alto Funcionamento
H Autismo Associado a Outras Patologias

Tabela 4. Média, mediana e desvio padrdo de individuos com o diagnéstico de autismo
puro nos diferentes locais

Individuos com autismo puro

N locais 25
Média 21,3
Desvio Padrao 25,8
Minimo 0
Maximo 124
Total 533

Tabela 5. Média, mediana e desvio padrédo dos individuos com diagndéstico de autismo de
alto funcionamento nos diferentes locais

Individuos com autismo de alto funcionamento

N locais 25
Média 2,4
Desvio Padréo 3,0
Minimo 0

Maximo 11
Total 59

Tabela 6. Média, mediana e desvio padrao dos individuos com autismo associado a outras
patologias nos diferentes locais

Individuos com autismo associado a outras patologias

N locais 25
Média 10,5
Desvio Padrao 14,3
Minimo 0
Maximo 45
Total 262

No Gréfico 5, observa-se a média de tempo em que 0s sujeitos
permanecem nos locais da amostra para a realizacédo do tratamento de acordo

com as respostas fornecidas.
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Gréfico 5 - Tempo Médio de Tratamento nos diferentes locais

Nao soube informar
N&o tem alta
Indeterminado
Variavel

180 meses

120 meses

De 60 a 120 meses
72 meses

60 meses

48 meses

30 meses

24 meses

11 meses

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18%

O Gréfico 6 demostra apresenta os dados de tempo médio do tratamento
dos individuos nos locais da amostra e a duragdo da terapia fonoaudiologica

nesses locais.

Gréfico 6 - Tempo de Tratamento e a Duracdo da Terapia
Fonoaudiol6gica oferecida nos diferentes locais

36 meses

Nao soube informar
Indeterminado
180 meses

De 60 a 120 meses

60 meses

30 meses

11 meses
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

m Duracéo da Terapia de Fono m Duracéo do tratamento

As Tabelas 7, 8 e 9 apresentam a média, desvio padrdo, minimo e maximo
de individuos que abandonaram, foram reinseridos ou desligados do tratamento
nos ultimos cinco anos, em relacdo ao numero de locais que forneceram essa
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informagao. Acrescenta-se que dois locais da amostra ndo souberam informar o

namero de individuos desligados do tratamento.

Tabela 7. Individuos que Abandonaram o Tratamento

Individuos que abandonaram o tratamento

N locais 21
Média 6,4
Desvio Padréo 6,2
Minimo 0

Maximo 25
*Total 134

*Foram considerados 0s sujeitos que ndo compareceram mais ao tratamento e/ou os familiares solicitaram
a saida do local.

Tabela 8. Individuos que foram reinseridos no tratamento

Individuos que foram reinseridos ao tratamento

N locais 20
Média 2,2
Desvio Padréo 4,0
Minimo 0

Maximo 15
*Total 43

*Foram considerados os sujeitos que ja haviam frequentado o tratamento no local, mas haviam saido e
posteriormente retornaram ao mesmo local.

Tabela 9. Individuos que foram desligados do tratamento

Individuos que foram desligados do tratamento

N locais 23
Média 4,2
Desvio Padrédo 6,6
Minimo 0

*Maximo 25
*Total 96

*Foram considerados os sujeitos que os locais da amostra desligaram do local por motivos diversos.

As tabelas a seguir sintetizam os dados relacionados a atuacdo do
fonoaudidlogo nos diferentes locais. Os dados obtidos a partir das respostas

obrigatorios estdo apresentados nas tabelas 10, 11 e 12.

Tabela 10. Proporcéo de Fonoaudi6logos nos locais da amostra

Fonoaudi6logos no Local

Locais
N° de Fonoaudi6logos N %
0 9* 36%
1 12 48%
3 3 12%
5 1 4%
Total 25 100%

*Os locais que nao apresentam este profissional foram uma associacao, trés clinicas, trés escolas e duas
instituicdes, porém dois desses locais informaram que encaminhavam para acompanhamento
fonoaudiolégico externo quando necessario.
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Tabela 11. Média, desvio padrdao, minimo e maximo de Fonoaudiélogos nos locais da

amostra
Fonoaudiologos no Local

N locais 16
Média 1,0
Desvio Padréo 1,2
Minimo 0

Maximo 5

Total 26

O numero méaximo de fonoaudiologos ocorreu em um local que € uma

organizacao nao governamental.

Tabela 12. Média, desvio padrdo, minimo e maximo de individuos atendidos por

fonoaudiélogo

Individuos atendidos por fonoaudiélogo

N fonoaudi6logos
Média

Desvio Padrédo
Minimo

Maximo

Total

26
18,7

37,2
0
176
468

Tabela 13. Média, desvio padrdo, minimo e méximo de sessdes de Fonoaudiologia por més

Sessdes de Fonoaudiologia por més

N locais com Fonoaudi6logo
Média

Desvio Padrédo

Minimo

Maximo

Total

16
4,4
5,1
3
20
111

O Gréfico 7 demonstra a proporcao de sessfes de Fonoaudiologia por

meés.
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Grafico 7 - Proporcédo de Sessdes de Fonoaudiologia por
més nos diferentes locais

EDe 0 a 4 sessdes/més mDe 4 a 9 sessbes/més
E De 15 a 20 sessdes/més

Dentre os nove locais que informam n&o oferecer acompanhamento
fonoaudioldgico, cinco informam as familias a respeito da necessidade de
acompanhamento fonoaudiolégico. A Tabela 14 sintetiza os dados a respeito
dessas indicacdes e o Grafico 7, a proporcao dos individuos com indicacao para

acompanhamento fonoaudiolégico.

Tabela 14. Média, desvio padrdo, minimo e méaximo de individuos com indicacdo para
acompanhamento fonoaudioldgico nos diferentes locais

Individuos com indica¢é@o para acompanhamento fonoaudioldgico

N locais 21
Média 23,5
Desvio Padréo 37,5
Minimo 0
Maximo 176

Total 565
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Grafico 8 - Proporc¢éo de individuos com indicacéo para
acompanhamento fonoaudioldgico nos diferentes locais

4%

mDe 0 al19individuos m=De 20 a 39 individuos
m De 49 a 59 individuos = Mais de 60 individuos

Tabela 15. Proporcéo de Individuos Atendidos por Fonoaudidlogo nos diferentes locais

Proporg¢édo de Individuos atendidos em Fonoaudiologia

Razao entre o nimero de pacientes atendidos/
Pacientes com indicag&o de acompanhamento

Representacao de
cada local no
Locais  conjunto de Locais

Fonoaudiolégico N da amostra
*0% 5 20%
5% 1 4%
10% 1 4%
11% 1 4%
38% 1 4%
50% 1 4%
55% 1 4%
7% 1 4%
78% 1 4%
83% 1 4%
100% 6 24%
*400% 1 4%
***Sem informagéo 4 16%
Total 25 100%

*A razdo 0% sd&o locais que ndo oferecem acompanhamento fonoaudiolégico, mas ha pacientes que

realizam esse fora do local.

**A razdo foi de 400%, pois este local possui 8 sujeitos em acompanhamento fonoaudiolégico, porém

apenas 2 sujeitos tem indicacdo para este atendimento.

*Sem informac&o = representa locais que ndo souberam informar o nimero de sujeitos com indicagéo ao
acompanhamento fonoaudiol6gico ou que ndo possuem sujeitos com essa indicagédo.
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Tabela 16. Duracao do acompanhamento fonoaudiolégico em meses

Duracao de Acompanhamento Fonoaudiolégico

Locais

Tempo N %

0 8 32%
24 meses 1 4%
30 meses 1 4%
36 meses 4 16%
48 meses 2 8%
60 meses 1 4%
120 meses 1 4%
Variavel 1 4%
Indeterminado 4 16%
Nao tem alta 2 8%

A correlagéao entre o tempo de permanéncia no local de tratamento e a
duracdo do acompanhamento fonoaudiolégico foi realizada a titulo de
curiosidade, pois a amostra que oferece acompanhamento fonoaudioldgico é
pequena, apenas 15 locais e muito destes locais responderam que a duracgéo do
tratamento fonoaudiolégico como variavel, indeterminado e ndo tem alta. Estéo

em negritos os valores que podem ser considerados como significativos.

Tabela 17. Correlacdo entre o tempo no local e a duracdo do acompanhamento
fonoaudiolbdgico

Tipo de Locais Correlacéo P-valor
Associacao 0,459 0,437
Clinica 0,949 0,051
Escola 0,709 0,049
Instituicdo 0,577 0,423

As tabelas 18 e 19 referem ao numero de individuos falantes e nao

falantes.

Tabela 18. Média, desvio padrdo, minimo e maximo de individuos falantes por local da
amostra

Individuos falantes*

Média 18,3
Desvio Padréo 18,9
Minimo 1
Méaximo 86
Total 457

*Individuos Falantes = individuos que possuem emissdes verbais, porém sem considerar a funcionalidade
dessa, nem a estruturagdo de discurso e a quantidade de Iéxico.
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Tabela 19. Média, desvio padrdo, minimo e méaximo de individuos nao falantes por local da
amostra

Individuos néo falantes

Média 15,9
Desvio Padrao 19,5
Minimo 1
Maximo 90
Total 397

As tabelas 20 e 21 demonstram a relacdo entre o niumero de individuos
falantes assistidos nos locais, a oferta de acompanhamento fonoaudioldgico

namero de sujeitos com TEA falantes e os locais de assisténcia.

Tabela 20. Relacdo entre a Oferta de Terapia Fonoaudiolégica e o Niumero de Individuos
Falantes nos locais estudados — Teste T Student

N Proporcéo de Individuos Oferta de Terapia p-valor
Falantes Assistidos (%) Fonoaudioldgica

1 58,53% Sim

2 12,5% Sim

3 48,86% Sim

4 59,37% Sim

5 65,85% Sim

6 87,5% Sim

7 55,55% Sim

8 53,84% Sim

9 66,66% Sim

10 38,46% Sim

11 39,75% Sim

12 75% Sim P-valor=0,304135
13 33,33% Sim

14 40,67% Sim

15 33,33% Sim

16 72,72% Sim

17 71,42% N&o

18 71,42% Nao

19 88% Nao

20 66,66% Néo

21 50% Nao

22 53,57% Néo

23 35,71% Néo

24 42,85% Nao

25 65,62% Néo

O teste T Student foi conduzido para comparar os locais com e sem a
oferta de terapia fonoaudioldgica e a proporcdo dos individuos com TEA com
alguma fala. O p-valor foi de 0.304135, que indica que ndo ha diferencas
estatisticamente significantes entre a propor¢éo de individuos falantes com TEA

e a oferta de terapia fonoaudiolégica nos locais em que eles séo assistidos. De
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acordo com os resultados, a oferta da terapia fonoaudiol6gica n&o influi no

numero de individuos falantes com TEA.

Tabela 21. Relacdo entre o tipo de local com acompanhamento fonoaudiolégico e o
numero de individuos falantes

p-valor Associacao Clinica Escola Escola Escola Instituicdo
Especial Especial Inclusiva
e Clinica
Associacao 1 0,586453  0,102207 0,193646 0,367533  0,0930507
Clinica 0,5864528 1 0,472358 0,118647 0,717158 0,3444889
Escola
Especial 0,1022072  0,472358 1 0,002027 0,941848 0,3825776
Escola
Especial e
Clinica 0,193646 0,118647  0,002027 1 0,035785 0,0180475
Escola
Inclusiva 0,3675331  0,717158 0,941848 0,035785 1 0,5901046
Instituicdo  0,0930507  0,344489 0,382578 0,018048 0,590105 1

A Tabela 21 associa com o tipo de local e a assisténcia fonoaudioldgica a

individuos falantes. Os dados grifados indicam que ha associacao significativa entre

a presenca de comunicacao verbal e escolas e instituigdes.

Logo, a oferta fonoaudioldgica interfere no nimero de individuos com TEA

assistidos falantes e séo assistidos em escolas, escolas com clinica e instituigdes.

Os locais que responderam também as questdes opcionais possibilitaram a

analise referente a faixa etaria e aos os diferentes diagnosticos de 755 individuos.

A Tabela 22 sintetiza esses dados.

Tabela 22. Relagédo do namero de individuos de acordo com as faixas etarias e diferentes

manifestacfes de autismo

Individuos com
autismo puro

Individuos com
autismo de alto
funcionamento

Individuos com
autismo associado a
outras patologias

N % N % N %
Criangas 258 52,7% 31 57,4% 71 33,6%
Adolescentes 129 26,3% 18 33,3% 70 33,2%
Adultos 103 21,0% 5 9,3% 70 33,2%
*Total 490 100% 54 100% 211 100%

*N&o foram consideradas as respostas de um local que nado informou as faixas etarias dos individuos nos
diferentes diagnosticos de autismo e os dados de um local que néo referiu a faixa etaria de individuos com
autismo associado a outras patologias e dois locais que ndo referiram a faixa etaria de individuos com

autismo de alto funcionamento.

Na Tabela 23, foram consideradas as respostas dos locais que referiram

as faixas etarias dos sujeitos, sendo que apenas 11 locais informaram a respeito
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dos sujeitos que abandonaram o tratamento, 6 locais a respeito dos sujeitos

reinseridos e 10 locais a respeito dos sujeitos desligados.

Tabela 23. Relagdo do numero de individuos de acordo com as faixas etarias que
abandonaram, foram desligados e reinseridos nos locais nos ultimos 5 anos

Individuos que Individuos Individuos
abandonaram o reinseridos no desligados do

tratamento tratamento tratamento

N % N % N %

Criangas 34 61,8% 11 35,5% 30 66,6%
Adolescentes 19 34,6% 13 41,9% 12 26,7%

Adultos 2 3,6% 7 22,6% 3 6,6%
Total 55 100% 31 100% 45 100,0%

Para a Tabela 24 foram considerados 15 locais da amostra dos 16 que
oferecem tratamento fonoaudiolégico aos pacientes, pois esses discriminaram o

namero de sujeitos atendidos por faixa etéria.

Tabela 24. Individuos atendidos em Fonoaudiologia de acordo com a faixa etaria
Individuos atendidos por fonoaudidlogo

N %
Criancas 235 54,9%
Adolescentes 98 22,9%
Adultos 95 22,2%
Total 428 100%

Na Tabela 25, foram considerados apenas os 15 locais que discriminaram

a faixa etéria dos individuos com comunicagéo verbal.

Tabela 25. Relagdo do niumero de individuos falantes e ndo falantes de acordo com a faixa
etéria

Fala
Sim N&o
N % N %
Criancas 212 51,3% 158 47,9%
Adolescentes 123 29,8% 95 28,8%
Adultos 78 18,9% 77 23,3%
Total 413 100% 330 100%
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4.2 Analise de Agrupamentos

A andlise de agrupamentos foi a escolhida devido ao tamanho da amostra ser
pequena e pelo tipo de respostas obtidas com o questionario.

Utilizando o software R, versdo 2.15.1, foi realizada a andlise de
agrupamentos para os dados coletados, considerando sete variaveis relevantes
para o agrupamento dos dados. As variaveis foram: niumero de sessfes de
acompanhamento fonoaudiolégico por més, numero de sujeitos com indicacao
de acompanhamento fonoaudiologico, duragcdo do acompanhamento
fonoaudioldgico, duracdo do tratamento no local, nimero de sujeitos que
abandonaram o tratamento (Ultimos 5 anos), nimero de sujeitos que foram
reinseridos no tratamento (Ultimos 5 anos) e numero de sujeitos desligados do
tratamento (Ultimos 5 anos).

Para fins de padronizagdo, as varidveis Duragcdo da terapia com
fonoaudidlogo e Duracdo do tratamento, que continham valores em meses e
respostas indeterminadas, foram categorizadas da seguinte forma:

» Duracao da terapia com fonoaudiblogo: 0-12, 13-24, 25-36, 37-48, 49-60,

Indeterminado/Variavel.
» Duracdo do tratamento: 0-12, 13-24, 25-36, 37-48, 49-59, 60-120,
Indeterminado/Variavel e N&o tem alta.

Foi utilizado o método de agrupamento de Wald, um método de hierarquico
que tende a resultar em grupos de tamanhos aproximadamente iguais e
semelhantes entre si.

E a partir desse método, foram formados dois grupos, levando em
consideracdo as suas semelhancas em relacdo as variaveis citadas acima.
Alguns dos locais ndo se enquadraram em nenhum dos dois grupos,
permanecendo nao classificados em decorréncia do grande nimero de variaveis
em comparacdo com o numero de locais pesquisados e de dados faltantes; estes
serdo descritos como outro conjunto e ndo serdo testados as igualdades de
meédias. A ndo classificacdo ocorreu pelas respostas de alguns locais terem
deixado algumas lacunas.

As variaveis relevantes para o agrupamento dos dados foram: nimero de

sessdes com fonoaudiélogo por més, duracdo da terapia com fonoaudidlogo,
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duracdo do tratamento no local, nimero de sujeitos que abandonaram o
tratamento nos ultimos 5 anos, numero de sujeitos que foram reinseridos no
tratamento nos Ultimos cinco anos e numero de sujeitos desligados do
tratamento nos ultimos cinco anos.

Quadro 1. Formacgéo dos grupos

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
N Locais
8 12 5
Individuos Tratados 542 240 72

Verificou-se, com base no teste de Shapiro-Wilk que os dados dos grupos
1 e 2 para cada uma das variaveis nao advém conjuntamente de distribuicbes
normais. Desta forma foram rodados testes ndo paramétricos de Mann-Whitney
para a igualdade das médias entre os grupos. Seguem o valores-p dos testes

para a igualdade de média entre os grupos 1 e 2 para as seguintes variaveis:

Tabela 26: Valores-p das variaveis entre os Grupos 1 e 2

Variavel valor-p
N° sessdes fonoaudiologia/més 0,077
N° de sujeitos com indicac&o para fonoaudiologia <0,001
Fonoaudiélogos no local 0,003
Proporcao de atendidos por fonoaudiologia 0,134
Sujeitos falantes 0,011
Sujeitos nao falantes 0,001
Sujeitos atendidos por fonoaudiologia 0,006
Sujeitos com autismo puro 0,033
Sujeitos com autismo de alto funcionamento 0,222
Sujeitos com autismo associado a outras patologias 0,006
Sujeitos desligados do tratamento 0,638
Sujeitos que abandonaram o tratamento 0,816
Sujeitos reinseridos no tratamento 0,967

Legenda: Estdo em negrito as variaveis que apresentaram diferencas estatisticamente significativas entre
os grupos 1e 2.

De acordo com 0 Quadro 1 e a Tabela 26 € possivel caracterizar os locais

gue fazem parte dos Grupos 1, 2 e Nao Classificados.
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Quadro 2. Caracterizagdo dos grupos formados

Grupo 1 Grupo 2 Néao
Classificados

Média de sujeitos com indicacéo
para acompanhamento 60,3 5,9 3,0
fonoaudiolégico

Média de fonoaudidlogos em seu 2,3 0,5 0,4
quadro
Média de sujeitos com 48,5 5,8 2,2
acompanhamento

Fonoaudioldgico

Numero total de sujeitos 542 240 72

Média de Sujeitos com Autismo 41,1 13,3 9,0
Puro

Média de Sujeitos com Autismo 23 4,9 3,8

Associado a outras Patologias

O Grupo 1 é composto por 8 locais de assisténcia, sendo estes uma ONG,
trés associacdes, uma escola especial e clinica, uma instituicdo e uma escola
especial e o numero total de individuos € de 542. E o Grupo 2 € composto por
12 locais, sendo estes trés escolas especiais e clinica, quatro clinicas, duas
escolas especiais, uma escola inclusiva, uma associacdo e uma instituicdo e o
total de individuos é de 240. Enquanto que o Grupo Nao Classificado € composto
por 5 locais, sendo estes duas instituicdes, uma associacdo, uma escola regular
com classe especial e uma escola especial, totalizando 72 individuos.

As tabelas 27, 28 e 29 apresentam a distribuicdo dos sujeitos nos Grupos

1 e 2 em relacdo aos diferentes diagndsticos de autismo.

Tabela 27. Distribuicdo dos individuos com o diagnéstico de autismo puro nos Grupos

Individuos com autismo puro

Grupo 1 Grupo 2 Nao Classificados
Média 41,1 13,3 9,0
Desvio Padrao 36,2 12,2 10,1
Minimo 0 2 0
Maximo 124 34 26
Total 329 159 45

Com relacéo a variabilidade ao numero de individuos, as instituicées do
grupo 1 apresentam maior variacdo em relacéo as do grupo 2, o que pode ser
observado pelos valores dos desvios padrao e também pela amplitude dos

grupos, ja que o primeiro contempla locais que possuem de nenhum a 124
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pacientes e o segundo, com intervalo menor, de 2 a 34 pacientes com 0
diagnoéstico de autismo puro. Os ndo classificados tém, também, grande

variabilidade, mas médias menores que 0s dois grupos.

Tabela 28. Distribuicdo dos individuos com o diagnostico de autismo de alto
funcionamento nos Grupos

Individuos com autismo de alto funcionamento

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 3,6 1,8 1,6
Desvio Padréo 3,7 2,8 1,8
Minimo 0 0 0
Maximo 11 10 4
Total 29 22 8

De forma diferente a que foi verificada com os individuos com autismo
puro, 0s grupos nao variam tanto com relacéo a individuos com autismo de alto
funcionamento provavelmente porque ha menos individuos com esse
diagnostico. A média do grupo 1 é maior que a dos outros dois e os valores dos

desvios padrdo seguem a tendéncia da média.

Tabela 29. Distribui¢c&o dos individuos com o diagnéstico de autismo associado a outras
patologias nos Grupos

Individuos com autismo associado a outras patologias

Grupo 1 Grupo 2 N&ao Classificados
Média 23,0 4,9 3,8
Desvio Padrao 17,9 8,3 4,2
Minimo 2 0 0
Méaximo 45 30 11
Total 184 59 19

Seguindo o mesmo padréo verificado nos individuos com autismo puro, o
grupo 1 apresenta maior média de individuos com autismo associado a outras
patologias e variagcado que os outros. Vale notar que o desvio padréo do grupo 2
€ 1,7 vezes maior que a média deste grupo, caracterizando um conjunto de
dados muito heterogéneo.

Com base nas trés ultimas tabelas, verificamos que o grupo 1 concentra

0 maior numero de individuos com autismo nos trés diagnosticos.
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Tabela 30. Tempo Médio de Tratamento dos Individuos nos Grupos

Tempo médio de tratamento

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados

N % N % N %
11 meses 0 0% 1 8% 0 0%
24 meses 1 13% 1 8% 0 0%
30 meses 1 13% 0 0% 0 0%
48 meses 0 0% 3 25% 0 0%
60 meses 0 0% 1 8% 1 20%
72 meses 0 0% 3 25% 0 0%
De 60 a 120 meses 0 0% 1 8% 0 0%
120 meses 0 0% 1 8% 0 0%
180 meses 0 0% 0 0% 2 40%
Variavel 1 13% 0 0% 0 0%
Indeterminado 3 38% 1 8% 0 0%
Nao tem alta 2 25% 0 0% 0 0%
N&o soube informar 0 0% 0 0% 2 40%
Total 8 100% 12 100% 5 100%

As tabelas 31, 32 e 33 apresentam a média, o desvio padrdo, o minimo e
0 maximo de individuos dos Grupos que abandonaram, foram reinseridos e

desligados dos locais.

Tabela 31. Distribuicdo dos individuos dos grupos que abandonaram o tratamento

Individuos que abandonaram o tratamento

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 6,1 6,7 5,0*
Desvio Padréo 6,0 6,9 -
Minimo 0 0 5
Méximo 19 25 5
Total 49 80 5

* Com relagéo a varidvel abandono do tratamento, dos locais néo classificados, apenas um informou que 5
sujeitos abandonaram o tratamento no periodo questionado.

Com relacdo ao numero de individuos que abandonaram o tratamento, 0s

dois grupos sao semelhantes. Ambos os conjuntos de dados sao heterogéneos.
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Tabela 32. Distribuicdo dos individuos dos grupos que foram reinseridos no tratamento

Individuos que foram reinseridos ao tratamento

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 15 2,6 *
Desvio Padréo 24 4.8 -
Minimo 0 0 -
Méaximo 7 15 -
Total 12 31 -

*Os locais que nao foram classificados ndo apresentavam resposta para a variavel individuos que foram
reinseridos no tratamento.

Tabela 33. Distribui¢cdo dos individuos dos grupos que foram desligados do tratamento
Individuos que foram desligados do tratamento

Grupo 1 Grupo 2 N&ao Classificados
Média 4.1 4.4 3,3
Desvio Padréo 6,2 7,7 4,2
Minimo 0 0 0
Maximo 19 25 8
Total 33 53 10

Analisando as magnitudes dos desvios padrdo com relacdo as médias,
verificamos que os trés conjuntos de dados séo heterogéneos.

As tabelas de 34 a 42 se referem aos dados sobre a Fonoaudiologia nos
grupos.

Tabela 34. Média de Fonoaudiblogos distribuidos nos Grupos

Fonoaudi6logos

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 2,3 0,5 0,4
Desvio Padréao 15 0,5 0,5
Minimo 1 0 0
Méximo 5 1 1
Total 18 6 2

Os locais nao classificados tém caracteristicas semelhantes as dos grupo
2 para esta variavel. Enquanto o nimero de fonoaudiélogos do grupo 1 varia de
1 a 5 profissionais, o grupo 2 varia entre 0 e 1; 0 mesmo para os locais nao

classificados.
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Tabela 35. Distribuicdo de Fonoaudiélogos nos Grupos

Fonoaudi6logos no Local

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
N° de Locais Locais Locais
Fonoaudi6logos N % N % N %
0 0 0,0% 6 50,0% 3 60,0%
1 4 50,0% 6 50,0% 2 40,0%
3 3 37,5% 0 0,0% 0 0,0%
5 1 12,5% 0 0,0% 0 0,0%
Total 8 100% 12 100% 5 100%

Como foi verificado na tabela anterior, o grupo 1 é composto por locais
com maior numero de fonoaudidlogos do que os classificados no grupo 2 ou 0s

nao classificados.

Tabela 36. Média de Individuos nos grupos com indicacdo de acompanhamento
fonoaudiolégico

Individuos com indicacdo para acompanhamento fonoaudioldgico

Grupo 1 Grupo 2 Nao Classificados
Média 60,3 59 3,0
Desvio Padréo 47,4 6,0 2,9
Minimo 34 0 0
Méaximo 176 20 7
Total 482 71 12

Tabela 37. Distribuicdo dos Individuos com indicagdo para acompanhamento
fonoaudioldgico nos Grupos

Individuos com indicacdo para acompanhamento fonoaudiolégico

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Locais Locais Locais

N° de Sujeitos N % N % N %
De0ail9 0 0,0% 11 91,7% 4 100,0%
De 20 a 39 2 25,0% 1 8,3% 0 0,0%
De 40 a 59 5 62,5% 0 0,0% 0 0,0%
Mais de 60 1 12,5% 0 0,0% 0 0,0%
Total 8 100% 12 100% 4 100%

Observa-se na Tabela acima que o total de locais foi 24 porque uma das
instituicbes nado respondeu a questdo de indicacdo fonoaudiolégica e por isso,
nao foi colocada nem nos locais nao classificados.

Considerando que os valores dos desvios padrao dos dois agrupamentos
e do grupo de nao classificados estdo perto dos valores das médias dos
respectivos grupos, podemos concluir que estes sao grupos internamente

heterogéneos.
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Tabela 38. Média de Individuos nos grupos com acompanhamento fonoaudioldgico

Individuos atendidos por fonoaudidloga

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 48,5 5,8 2,2
Desvio Padréo 54,7 12,4 3,5
Minimo 2 0 0
Maximo 176 44 8
Total 388 69 11

Verifica-se grande variacdo em todos os conjuntos de dados — desvios

padrdo sempre maiores que o valor da média.

Tabela 39. Média de sessdes de acompanhamento fonoaudiolégico por més

Sessbes de acompanhamento fonoaudiolégico por més

Grupo 1 Grupo 2 N&ao Classificados
Média 7,9 3,0 2,4
Desvio Padréo 6,5 3,5 3,6
Minimo 3 0 0
Maximo 20 8 8
Total 63 36 12

Tabela 40. NUmero de sessdes de acompanhamento fonoaudiolégico por més nos grupos

Sessbes de acompanhamento fonoaudiolégico por més

Grupo 1 Grupo 2 N&ao Classificados
Locais Locais Locais

N° de Sessbes N % N % N %

De0Oa4 5 62,5% 9 75,0% 4 80,0%
De5a9 1 12,5% 3 25,0% 1 20,0%
De10a 14 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
De 15 a 20 2 25,0% 0 0,0% 0 0,0%
Total 8 100% 12 100% 5 100%

Verifica-se nas duas tabelas acima que o grupo 1 € composto pelos locais
cujos pacientes tem, em média, maior nimero de sessfes de acompanhamento
fonoaudioldgico por més; neste grupo nenhuma instituicdo deixa de oferecer
acompanhamento fonoaudioldgico.

Tanto o grupo 2 quanto o grupo formado pelos néo classificados,
comportam locais que nao oferecem tratamento. Em todos 0s grupos a maioria
dos locais oferece de zero a quatro sessdes por més. Apenas 2 locais oferecem

de 15 a 20 sessdes; estes foram inseridas no grupo 1.
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Tabela 41. Proporcédo de Individuos com acompanhamento fonoaudiolégico nos grupos

Proporcao de individuos com acompanhamento fonoaudiolégico

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Locais Locais Locais

Proporcao de Sujeitos N % N % N %

De 0% a 20% 3 37,5% 5 50,0% 1 33,3%
De 21% a 40% 0 0,0% 1 10,0% 0 0,0%
De 41% a 60% 0 0,0% 2 20,0% 0 0,0%
De 61% a 80% 1 12,5% 0 0,0% 0 0,0%
Mais de 81% 4 50,0% 2 20,0% 2 66,7%
Total 8 100% 10 100% 3 100%

O total de locais na Tabela 41 foi de 21, pois houve locais que né&o
responderam ou a razao entre sujeitos com acompanhamento fonoaudiol6gico e
0s sujeitos com indicacdo para acompanhamento fonoaudioldgico e por isso, 4

locais ndo conseguiram ser colocados como néo classificados.

Tabela 42. Duragdo do acompanhamento fonoaudiol6gico nos grupos

Durag¢do do acompanhamento fonoaudiolégico

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Locais Locais Locais
Duragéo N % N % N %
0 0 0% 5 42% 3 60%
24 meses 1 13% 0 0% 0 0%
30 meses 1 13% 0 0% 0 0%
36 meses 0 0% 3 25% 1 20%
48 meses 0 0% 2 17% 0 0%
60 meses 1 13% 0 0% 0 0%
120 meses 0 0% 0 0% 1 20%
Variavel 1 13% 0 0% 0 0%
Indeterminado 3 38% 1 8% 0 0%
Nao tem alta 1 13% 1 8% 0 0%
Total 8 100% 12 100% 5 100%

De forma semelhante a propor¢édo de individuo com acompanhamento
fonoaudioldgico, a duracdo deste tem distribuicdes semelhantes para os dois
grupos e para os locais ndo classificados, sem grandes concentracfes de
individuos em categorias especificas.

As tabelas 43 e 44 referem-se a média de sujeitos falantes e nao falantes

NoS grupos.
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Individuos falantes

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 33,0 12,3 9,2
Desvio Padréo 22,9 13,9 7,1
Minimo 15 1 3
Maximo 86 44 21
Total 264 147 46

Tabela 44. Média de individuos nao falantes nos grupos

Individuos néo falantes

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
Média 34,8 7,8 5.2
Desvio Padréo 24,1 8,2 4,6
Minimo 14 1 1
Maximo 90 30 11
Total 278 93 26

A semelhanca no perfil dos grupos verificada para os individuos falantes

e nao falantes possivelmente decorre da propria analise de agrupamentos, que

agregou no primeiro grupo os locais maiores e, por consequéncia, 0s que tém o

maior numero de individuos, divididos entre falantes e nao falantes; no segundo

grupo foram agrupadas aquelas locais menores, mas que, entre elas, variam

bastante.

As tabelas 45, 46, 47 e 48 apresentam os dados dos locais que

responderam tanto as questdes obrigatérias como as opcionais que eram

referentes a faixa etaria. O nimero total de individuos foi de 755.
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Tabela 45. Distribuicdo dos individuos nos grupos de acordo com os diferentes
diagnésticos de autismo e faixa etaria

. Individuos com
Individuos com

Individuos com . autismo
’ autismo de alto - Total Geral
autismo puro funci associado a
uncionamento .
outras patologias

Grupo 1 N % N % N % N %
Criancas 147 33,0% 9 2,0% 38 8,6% 194 43,6%
Adolescentes 71 16,0% 12 2, 7% 45 10,1% 128 28,8%
Adultos 68 15,3% 5 1,1% 50 11,2% 123 27,6%
Total 286 64,3% 26 5,8% 133 29,9% 445 100%
Grupo 2 N % N % N % N %
Criancas 87 36,4% 18 7,5% 28 11,7% 133 55,6%
Adolescentes 47 19, 7% 3 1,3% 19 7,9% 69 28,9%
Adultos 25 10,4% 0 0,0% 12 5,1% 37 15,5%
Total 159 66,5% 21 8,8% 59 24, 7% 239 100%
Nao
Classificados N % N % N % N %
Criancas 24 33,8% 4 5,7% 5 7,0% 33 46,5%
Adolescentes 11 15,5% 3 4,2% 6 8.5% 20 28,2%
Adultos 10 14,1% 0 0,0% 8 11,3% 18 25,3%
Total 45 63,4% 7 9,9% 19 26,8% 71 100%

Tabela 46. Distribui¢do dos Individuos que abandonaram, foram reinseridos e desligados
do tratamento e faixa etaria nos grupos

Individuos que Individuos Individuos
abandonaram o reinseridos no desligados do Total Geral
tratamento tratamento tratamento

Grupo 1 N % N % N % N %
Criancas 7 17,9% 1 2,6% 19 48,7% 27 69,2%
Adolescentes 2 5,1% 0 0,0% 6 15,4% 8 20,5%
Adultos 1 2,6% 2 51% 1 2,6% 4 10,3%
Total 10 25,6% 3 7,7% 26 66,7% 39 100%
Grupo 2 N % N % N % N %
Criancas 27 32,2% 10 11,9% 8 9,5% 45 53,6%
Adolescentes 17 20,2% 13 15,4% 1 1,3% 31 36,9%
Adultos 1 1,2% 5 6,0% 2 2,3% 8 9,5%
Total 45 53,6% 28 33,3% 11 13,1% 84 100%
*Nao
Classificados N % N % N % N %
Criancas - - - - 3 37,5% 3 37,5%
Adolescentes - - - - 5 62,5% 5 62,5%
Adultos - - - - 0 0,0% 0 0,0%
Total 0 0,0% 0 0,0% 8 100,0% 8 100%

*Dentre os locais que nao foram classificados, ha dados apenas para desligados do tratamento.
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De acordo com a Tabela 46, observa-se que a maior parte dos
desligamentos ocorreu no Grupo 1 enquanto que a maior parte dos abandonos

ocorreram no Grupo 2.

Tabela 47. Distribuicdo dos Individuos com acompanhamento fonoaudiolégico nos
Grupos

Individuos com acompanhamento fonoaudiol6gico

Grupo 1 Grupo 2 N&o Classificados
N % N % N %
Criancas 176 50,6% 57 82,6% 2 18,2%
Adolescentes 87 25,0% 9 13,0% 2 18,2%
Adultos 85 24,4% 3 4,3% 7 63,6%
Total 348 100% 69 100% 11 100%

Tabela 48. Distribuicdo dos individuos falantes e nédo falantes de acordo com a faixa etaria
nos grupos

Fala

Sim N&o Total Geral
Grupo 1 N % N % N %
Criancas 102 23, 7% 97 22,5% 199 46,2%
Adolescentes 78 18,1% 54 12,5% 132 30,6%
Adultos 40 9,3% 60 13,9% 100 23,2%
Total 220 51,0% 211 49,0% 431 100%
Grupo 2 N % N % N %
Criancas 93 38,8% 44 18,3% 137 57.1%
Adolescentes 32 13,3% 35 14,5% 67 27,8%
Adultos 22 9,2% 14 5,8% 36 15,0%
Total 147 61,3% 93 38,7% 240 100%
N&o Classificados N % N % N %
Criancas 17 23,6% 17 23,6% 34 47,2%
Adolescentes 13 18,1% 6 8,3% 19 26,4%
Adultos 16 22,2% 3 4,2% 19 26,4%

Total 46 63,9% 26 36,1% 72 100%
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5 DISCUSSAO

A realizacdo desta pesquisa teve dois grandes desafios: a adeséo dos locais
e a falta de pesquisas sobre o tema.

Apesar de muitos estudos enfatizarem a importancia de dados estatisticos
para maior conhecimento a respeito dos do TEA, pesquisas sobre a oferta de
tratamento e qualidade destes na realidade brasileira ainda sédo escassas (Paula,
Ribeiro, Fombonne e Mercadante, 2011; OMS, 2012; Sao Paulo(a), 2013; Young,
Ruble e McGrew, 2009; Kroeger et al, 2007; Almeida, 2002; Valenstein e
colaboradores, 2004 e Spears, 2010). Por meio desta pesquisa, foi possivel
observar a resisténcia tanto dos 6rgaos publicos quanto de instituicdes privadas na
participacdo em pesquisas deste ambito no Brasil. Essa recusa pode estar
associada a preocupacéo em relacéo aos dados que serdo coletados ou ao proprio
desconhecimento a respeito da importancia de pesquisas como essa, que podem
contribuir para a melhoria da qualidade dos tratamentos e até para mudancas nas
politicas publicas.

Nesse estudo, houve recusa em participar por parte de 70% dos locais
procurados e as justificativas oferecidas foram a falta de tempo e/ou a falta de
interesse, houve, porém, locais que nem responderam ao convite.

Em relacdo ao tema da pesquisa, que envolve indicadores de qualidade,
pode-se afirmar que a avaliacdo de servicos de saude nos paises em
desenvolvimento ainda esta aquém do que € observado em paises desenvolvidos.
Além disso, a avaliacao dos servicos de salde mental € particularmente recente no
Brasil (Almeida, 2002 e Novaes, 2000).

As iniciativas voltadas para avaliacdo em saude, no Brasil, vém sendo
desenvolvidas progressivamente, tanto por meio de pesquisas académicas como
por pesquisas avaliativas do Ministério da Saude, principalmente apds a
implantac&o do Sistema Unico de Satde (Armigliato et al, 2010).

E possivel observar que, em relacdo as pesquisas de indicadores de
qualidade em saude relacionadas a Fonoaudiologia, houve maior desenvolvimento
na area da Audiologia, especialmente apos a instituicdo da Politica Nacional de
Atencdo a Saude Auditiva por meio da Portaria GM/MS n° 2.073 de 28/09/2004,

acompanhada pela criagdo de um grupo Normativo de Auditoria e Controle de
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Saude da Coordenaria de Planejamento de Saude da Secretaria de Estado da
Saude de Séo Paulo (Bevilacqua, Melo, Morettin e Lopes, 2009; Armigliato et al,
2010 e Bacchetti, Akiyama, Bento e Samelli, 2013).

Como ocorreu na Audiologia, a presente pesquisa tende a chamar a atencao
e proporcionar as primeiras estratégias para o gerenciamento dos servicos de
Fonoaudiologia oferecidos nos tratamentos de individuos com TEA em instituicbes
da cidade de Sao Paulo, principalmente ap0s a instituicdo da Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Brasil(b),
2012).

Bevilacqua, Melo, Morettin e Lopes (2009) chamam a atencdo para a
necessidade de evidéncias da efetividade do tratamento para a otimiza¢do do uso
da verba publica apds o estabelecimento de uma politica pubica especifica.

Essas questbes podem justificar o pequeno volume de pesquisas na
area. Paralelamente a isso, a atencdo do poder publico dirigida aos individuos com
TEA e a oferta de atendimento adequado a suas necessidades especificas &
incipiente e pouco frequente. Apenas sete Estados brasileiros tem propostas de
politicas publicas direcionadas aos TEA, apesar do Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia (OMS, 2012) indicar o Brasil como um pais que conta com programas
direcionados a pessoas com deficiéncia. Fatores como as dificuldades na
implantacdo das recomendactes do Relatério Mundial sobre a Deficiéncia devido
a diversidade geogréafica, demografica e socioeconémica (Fernandes e Behlau,
2013) e a recente inclusdo do autismo como uma deficiéncia (Brasil(b), 2012)
podem estar relacionados a lentiddo desse processo. Esses aspectos podem
justificar a auséncia de outros estudos semelhantes a presente pesquisa, que
pudessem servir de referéncia. O Estado de Sdo Paulo é o mais rico do pais e 0
que tem demonstrado maior preocupacdo em relacdo as politicas publicas
relacionadas aos TEA, provavelmente devido a mobilizacdo de familias, que
conseguiram a aprovacdo da Lei de Protecdo & Pessoa Portadora do Autismo a
partir de um movimento iniciado em 2000 (Sao Paulo, 2001).

As questdes relativas a diversidade socioecondmica e demografica também
podem ser observadas em Sao Paulo e ficam evidenciadas na distribui¢éo irregular
dos recursos de intervencao disponiveis aos individuos com TEA. A amostra desta

pesquisa foi composta por 25 locais, sendo a maioria localizada na Zona Sul (11
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locais), seguida pela Zona Norte (6 locais), Centro-Oeste (4 locais) e Leste (4
locais). A predominéncia dos locais na Zona Sul pode estar associada a maior
concentracdo de renda na regido. Acrescenta-se ainda que apesar da Zona Leste
ser a mais populosa da cidade, (IBGE, 2013; Sao Paulo(c), 2012), apenas quatro
locais da amostra se localizam nessa regiao

E importante comentar que, dos 25 locais da amostra, apenas 15
responderam tanto as perguntas obrigatdrias quanto as opcionais do “Questionario
para Elaboracao de Indicadores de Qualidade no Tratamento de Autistas” sem que
isso tenha sido foi justificado pelos informantes. E possivel supor que isto ocorreu
porque as respostas as questdes opcionais demandaria maior envolvimento, com
busca de dados em prontuarios e outros documentos. Por outro lado, ndo se pode
desconsiderar a hipétese de que alguns registros podem néo estar disponiveis ou
atualizados.

A respeito do perfil dos locais da amostra, verifica-se que quase metade dos
locais (40%) foi constituido de escolas, categoria que incluiu escolas especiais e
escolares regulares com incluséo. Isso provavelmente reflete o maior nimero de
escolas como local de intervencdo ou acolhimento dessa populagdo. A maior
predominancia de escolas deu-se provavelmente porque o nimero de escolas é
superior ao de instituicdes. Em relacdo as escolas especiais, muitas nao possuem
registro no Ministério da Educacdo (MEC) e funcionam como instituicdo com
tratamento e assisténcia pedagogica. E importante comentar que muito se discute
ainda sobre as diferencas e os papeis do tratamento multidisciplinar e da escola.
Por outro lado, a exposicado de criancas em situacdo vulneravel, como as que
apresentam TEA, a instituicbes ndo credenciadas e com funcionamento irregular €
um indicador importante da qualidade do servico oferecido a populacbes com
necessidades especiais. Mesmo no Estado mais desenvolvido do pais, em uma
das maiores cidade do mundo, criangas com TEA estdo “incluidas” em locais que
ndo se adéquam a qualquer parametro de avaliacdo de qualidade e
acompanhamento de resultados. A alternativa de oferecer “algum atendimento” a
populacdes carentes foi mencionada por Fernandes e Behlau (2012) como uma
forma de mascarar a falta de oferta de atendimento apropriado.

Estudo anterior (Pimentel, 2013) indicou que os professores que tém

criangcas com TEA em suas salas de aula em escolas regulares e especiais e em
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salas especiais em escolas regulares em geral mostram-se interessados, mas
frustrados com a falta de recursos e de formagédo para esse trabalho. Assim,
considera-se que o atendimento € realizado nesses locais com dedicacdo e boa
vontade, mas a auséncia de parametros objetivos norteando tanto a intervencao
guanto a avaliacédo de seus resultados compromete a efetividade do processo.

De acordo com as informacdes coletadas, a faixa etaria infantil, de 0 a 11
anos e 11 meses € melhor assistida, seguida pelos adolescentes. O grupo de
adultos com TEA ainda é muito negligenciado em relacdo a locais de assisténcia e
propostas mais compativeis com essa faixa etaria. Este dado vem ao encontro das
informagdes obtidas pela revisdo realizada por Ramos, Xavier e Morins (2012) que
revela que poucos estudos ao respeito do diagndstico e tratamento com adultos
com TEA séo realizados, diferentemente do que ocorre com a faixa infantil.

Em relacdo ao regime econdmico dos locais da amostra, a predominancia é
de locais privados (60%). Os 40% restantes sao locais conveniados com as
Secretarias de Educacao e de Saude; portanto sdo locais que oferecem tratamento
gratuito aos individuos com TEA. Este resultado corrobora o Relatério Mundial
sobre a Deficiéncia (OMS, 2012) que comenta que a maior oferta é de locais
privados para assisténcia em saude mental e que as pessoas com deficiéncias e
seus familiares tem custos adicionais comparados a pessoas e familias sem
deficiéncias. Esse relatorio reitera a necessidade de estudos a respeito dos custos
da deficiéncia em relacdo a eficacia dos servicos custeados pelo poder publico
Outro estudo comenta 0 pequeno numero de pesquisas sobre o tipo de seguro,
custos, acessibilidade e utilizacdo dos servicos a individuos com TEA em pais
desenvolvido (Young, Ruble e McGrew, 2009).

No Brasil ndo existem dados referentes aos custos da assisténcia a criancas
com TEA; porém, dados obtidos informalmente por uma organizacdo nao
governamental apontam que os gastos do tratamento em instituicdo especializada
na cidade de S&o Paulo ficam em torno de R$20.000,00/ano. Esta mesma
organizacdo comenta a respeito do impacto financeiro e social dos TEA nas familias
e no sistema publico de saude brasileiro. O aumento da prevaléncia dos TEA
relatado pela literatura internacional (Deutsch e Urbano, 2011; Bower, 2012; Paula,
Ribeiro, Fombonne e Mercadante, 2011; Zaroff e Uhm, 2011 e Pedersen,

Pettygrove, Meaney, Mancilla, Gotschall, Kessler et al, 2012) seguramente
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ampliara esse impacto nos programas de saude publica. Isso determinou a
proposicdo de um Congresso, que ocorrerd em maio/2014, com o objetivo de
discutir propostas de intervencdo destinadas a pessoas com TEA que sejam
efetivas e apresentem menores custos para o sistema publico de saude (Autismo
e Realidade, 2014).

As respostas a respeito da caracterizacao dos informantes da amostra pode-
se observar que a maioria dos informantes era do género feminino, com média de
idade de 42 anos e com experiéncia na area em torno de 16 anos. Considerando-
se que os entrevistados eram os gestores dos locais estudados, Isto parece revelar
gue os cargos de maior confianca e responsabilidade nos locais de assisténcia sdo
de profissionais que tém mais experiéncia na area.

O total de individuos assistidos nos 25 locais da amostra € de 854, com
diferentes diagnosticos dentre os TEA, sendo que a maior predominancia é de
individuos com autismo, seguido por autismo associado a outras patologias, sendo
que a comorbidade de maior predominancia é a deficiéncia mental, fato que
corrobora pesquisas que apontam que cerca de 80% dos individuos com TEA tém
deficiéncia mental associada (Chuthapisith e Ruangdaraganon, 2011). O autismo
de alto funcionamento foi o diagnostico de menor predominancia.

De acordo com o DSM V (APA, 2013), a tendéncia atual passara a
considerar apenas duas manifestacfes de TEA: o transtorno do espectro autista e
o transtorno do espectro autista inespecifico, havendo a eliminacdo da
denominacgéo de autismo de alto funcionamento. Acrescenta-se que se mantera a
denominacgéo de transtorno do espectro autista com comorbidades. Esse foi o
critério usado para agrupar os diferentes diagnosticos identificados nos locais
estudados.

Os resultados referentes a relacdo do numero de individuos, de acordo com
a faixa etéaria e os diferentes diagnosticos de TEA, obtidos pelas respostas das 15
locais que responderam a todas as perguntas do questionario aplicado (obrigatérias
e opcionais), apontam para um total de 755 individuos. Deste total, a predominéancia
€ de criangas com o diagnostico de autismo puro. Observa-se também que, dentre
os diferentes diagnosticos, os de autismo puro e de autismo de alto funcionamento,

a predominancia também € de criancas, seguidas de adolescentes e por ultimo,
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adultos. Enquanto isso, o diagnéstico de autismo associado a outras patologias, é
distribuido de forma uniforme entre as faixas etarias.

Alguns autores mencionam o fato de que a deficiéncia é mais relatada em
criancas do que em outras faixas etarias (Perrin, 2012; Halfon et al, 2010; OMS,
2012). Outra questdo importante é que o diagnostico tem sido feito mais
precocemente nos individuos com TEA, provavelmente devido a maior qualificacao
dos profissionais de saude, a maior conscientizacdo a respeito dos TEA e a
existéncia de um maior numero de avaliacdes especificas (Brentani et al, 2013;
Bower, 2012).

No Brasil, o Ministério da Saude divulgou uma lista com os sinais de alerta
para TEA nas Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (Brasil(a), 2013) essa é uma das iniciativas destinadas a
estimular o diagnéstico precoce dos TEA.Em relacdo ao tempo médio de
tratamento no local, a maioria dos locais da amostra (64%) tem estabelecida a
duracdo do tratamento e apenas cinco locais informaram que o tempo do
tratamento varia conforme os pacientes ou tem duracgéo indeterminada.

Considerando algumas propostas de salde publica, os cinco locais da
amostra que responderam que o tempo de duracgéo do tratamento € indeterminado
sdo 0s que mais se adéquam aos quadros de TEA pois, apesar das caracteristicas
comuns dos TEA, h& variacbes individuais quanto a severidade dos sintomas
(Miilher e Fernandes, 2009; Fernandes, 2010 e Fernandes, Amato e Molini-
Avejonas, 2011; ) e o tratamento dever ser baseado num projeto terapéutico
singular individualizado que promova uma melhora qualidade de Vvida,
independéncia e insercdo social, escolar e laboral (Brasil(a), 2013 e Brasil(b),
2013)Em relacéo aos locais que informaram que o tempo de duracéo do tratamento
€ previamente estabelecido, observa-se que uma grande variabilidade, entre 11 e
180 meses. Apenas alguns locais justificaram esse procedimento, mencionando a
faixa etéria (apenas criancas) ou de escolaridade.

Pode-se supor também que alguns locais podem determinar o tempo de
tratamento baseados na heterogeneidade dos quadros de TEA, as diversas
propostas e metodologias de intervencdo e a diferenca entre os locais de
assisténcia (escola, associacdo, clinica, escola e clinica, instituicio e ONG).

Acrescenta-se ainda que ndo foi encontrada nenhuma referéncia na
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literatura a respeito do tempo de duracdo do tratamento de individuos com TEA.
Um fator que chama a atencdo nesse aspecto € que 8% dos locais responderam
nao haver alta no tratamento e 8% né&o souberam informar. Estas respostas levam
a hipotese de alguns locais nédo realizarem um planejamento singular ou nao
considerem a evolugdo de cada individuo para a proposicdo de mudancas no
tratamento.

Os dados a respeito da rotatividade dos individuos com TEA da amostra, nos
altimos cinco anos, incluem as médias de abandono, desligamento e reinser¢cao no
tratamento. Considerou-se como abandono do tratamento aqueles individuos que
ndo compareceram (ou ndo foram levados) mais ao tratamento e a meédia de
individuos dos 25 locais da amostra que abandonaram o tratamento nos ultimos
cinco anos foi de 6,4. Foi considerado desligamento o processo em que o local
desligou do tratamento devido a pouca frequéncia ao tratamento e/ou a falta de
adesdo da familia e/ou falta de condi¢cdes para dar suporte a determinados
individuos. A média individuos dos 25 locais da amostra que foram desligados nos
altimos cinco anos foi de 4,2. A reinsercao referiu-se aos ao movimento de
individuos que retornaram para locais em que ja haviam feito tratamento
anteriormente e a média de individuos dos 25 locais da amostra que foram
reinseridos nos ultimos cinco anos foi de 2,2.

Considerando os dados de rotatividade e os locais que responderam a
guestdo com referéncia a faixa etaria, € possivel dizer que a média de abandono
do tratamento € maior do que as de desligamento e reinsercdo, e que a maior
proporcao de abandono e desligamento envolve o grupo de criangas, enquanto que
a reinsercdo € maior dentre os adultos. As provaveis hipéteses para a ocorréncia
de abandono sédo: a busca por um tratamento ideal, a insatisfacdo com os locais,
as dificuldades financeiras e de acesso e a lentiddo no processo de evolugao.

Outras hipo6teses para os casos de abandono e de desligamento de criancas
do tratamento podem ser levantadas a partir de estudos anteriores: Barbosa (2010)
verificou que, mais do que a severidade dos casos de TEA, as dificuldades de
acesso ao tratamento e fatores econdmicos e sociais parecem interferir na
qualidade de vida relatada pelos cuidadores e, dessa forma, podem estar

relacionadas a interrupcdo do tratamento. Por outro lado, Nascimento (2013)
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identificou que um minimo de 60% de frequéncia ao tratamento fonoaudioldgico é
necessario para que haja melhoras significativas.

Barbosa (2010) também relata que as familias revelam maior satisfagcdo com
as instituicbes para TEA do que com atendimentos ambulatoriais, pela presenca de
equipe multidisciplinar e orientacdes familiares sistematicas principalmente que
considerem as necessidades e barreiras encontradas por elas.

Por meio da andlise de agrupamentos, foi possivel identificar dois grupos
com caracteristicas internas semelhantes, caracterizando elementos tipicos e
diferencas entre estes. E cinco locais da amostra nao apresentarem as
caracteristicas necessarias para serem incluidas nos Grupos 1 e 2 e por isso, foram
denominados como néo classificados. O Grupo 1 é composto por oito locais e tem
um numero maior de individuos assistidos enquanto que o Grupo 2 é formado por
12 locais e apresenta um namero menor de individuos assistidos. Observa-se que
o Grupo 1 apresenta uma média maior de individuos nos diferentes diagndsticos
de autismo (autismo puro, autismo de alto funcionamento e autismo associado a
outras patologias) quando comparado ao Grupo 2.

A justificativa para o maior numero de individuos com TEA no Grupo 1 é que
os locais desse grupo sdo os que tem um maior numero de individuos assistidos e
grande parte dos locais tem convénios com 6rgaos publicos e recebem individuos
encaminhados por esses, ndo oferecendo 6nus financeiro aos familiares dos
individuos.

Na distribuicdo dos individuos nos grupos de acordo com a faixa etaria e o
diagndstico, observa-se a predominancia de criangas com o diagnéstico de autismo
puro nos grupos e essa corresponde a um terco do total de individuos nos Grupos
1, 2 e ndo classificados. Acrescenta-se também gue todos os adultos com autismo
de alto funcionamento fazem parte do Grupo 1, provavelmente pela mesma
justificativa do Grupo 1 terem mais individuos nos diferentes diagnésticos de TEA.

Em relacdo ao tempo médio de tratamento, 38% dos locais do Grupo 1
responderam que o tempo € indeterminado; 50% dos locais do Grupo 2
determinaram o0 tempo de tratamento enquanto que 40% dos locais nao
classificados responderam nédo dar alta e ter duragcédo de tratamento determinada.
De acordo com esses dados, pode-se pensar que o Grupo com maior nimero de

individuos nos diferentes diagndsticos de TEA e a maioria dos locais conveniados
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a 6rgaos publicos devam apresentar um planejamento terapéutico singular e teriam
que responder a 6rgaos publicos reguladores, visto que o0s locais recebem
investimento financeiro publico.

A rotatividade nos Grupos 1 e 2 em relacdo ao abandono do tratamento € a
mesma, apesar das diferencas entre os grupos, porém a reinsergéo e desligamento
revelaram média maior no Grupo 2. A reinsercdo € maior, provavelmente porque
os locais do Grupo 2 tém um menor numero de individuos com TEA e
provavelmente nao tém fila de espera e os individuos conseguem retornar mais
facilmente ao local. A maior propor¢ao de desligamentos pode estar associada ao
fato de que esses locais serem mais independentes, por ndo terem convénios com
orgaos publicos e por isso, terem mais autonomia para desligar individuos.

ApoOs a discussao da caraterizacdo dos individuos com TEA dos locais da
amostra e do perfil destes locais, o foco sera conduzido para o atendimento
fonoaudioldgico oferecido ou ndo nesses locais, visto que este acompanhamento é
fundamental tanto no diagndstico como no tratamento dos individuos com TEA.

As alteracfes de linguagem no TEA justificam a importancia da atuacdo do
fonoaudiélogo nesse quadro (Gongalves e Castro, 2013; Amato et al, 2011; Amato,
Santos, Barbosa e Fernandes, 2013; Tamanaha e Perissinoto, 2011; Corradi e
Fernandes, 2004 e Nascimento, 2013). Uma revisao bibliografica de Goncgalves e
Castro (2013) descreveu 48 artigos abordando propostas de intervencao
fonoaudiolégica com individuos com TEA entre 2006 e 2010. Essas propostas se
diferenciam quanto a estrutura, forma e objetivo, mas todas propdem a melhoria da
qualidade de vida dos individuos.

Nos Estados Unidos, a ASHA determina que os fonoaudidlogos que
trabalhem com TEA devem abordar as desordens pragmaticas e de comunicacao
social (ASHA(a), 2006). No Brasil, alguns documentos publicos enfatizam a
importancia do fonoaudidlogo na equipe multidisciplinar para TEA para adequar as
dificuldades comunicativas, tanto receptivas quanto expressivas (Brasil(a), 2013;
Brasil(b), 2013 e S&ao Paulo(a), 2013).

Dos 25 locais da amostra, apenas 16 deles tém fonoaudidlogos em sua
equipe, ou seja, 64% dos locais seguem a recomendacéo do Protocolo do Estado
de Sdo Paulo de Diagndstico, Tratamento e Encaminhamento de Pacientes com
Transtorno do Espectro Autista — TEA (S&o Paulo(a), 2013). Os nove locais (36%)
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que ndo possuem este profissional na equipe multidisciplinar justificaram a
auséncia deste de diversas formas. Alguns locais disseram que de acordo com a
metodologia utilizada ndo ha necessidade de profissional da area de
Fonoaudiologia; outros comentaram sobre a dificuldade em contratar um
profissional adequado para atuacdo com TEA e as questdes financeiras dos locais.
E importante acrescentar que algumas escolas justificaram a ndo necessidade
desse profissional na equipe devido ao tipo do local.

E importante dizer que duas clinicas referiram que ja tiveram fonoaudiélogos
em sua equipe, mas que geralmente os individuos j4 chegam a esses locais com
acompanhamento externo desse profissional, pois muitas vezes esse foi o primeiro
profissional a ser procurado e que auxiliou a familia durante processo diagnaéstico.

Outra questédo é que, dos nove locais que ndo contam com fonoaudiélogo,
cinco informam a necessidade de acompanhamento deste profissional aos pais,
sendo que apenas um deles encaminha os individuos para um profissional externo.

Os resultados sobre a presenca do fonoaudidlogo nos diferentes locais
estudados apontam para o fato de muitos locais ainda negligenciarem a importancia
da atuacédo desse profissional junto aos quadros de TEA. Alguns locais, inclusive,
ndo orientam os responsaveis pelos individuos com TEA sobre a necessidade de
acompanhamento fonoaudiolégico ou até possuem profissionais de outras areas
realizando avaliacBes e intervencdes relacionadas a comunicacao e a linguagem.
Quando isso ocorreu, 0s locais disseram que a metodologia utilizada nédo necessita
da atuacdo de um fonoaudidlogo. Ressalta-se que as Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacdo Béasica (Brasil(b), 2001.) determinam que o
fonoaudidlogo componha o quadro técnico na educacao especial. Enquanto que
varios autores discutem sobre a insercdo do fonoaudiélogo na escola inclusiva
(Céarnio, Berberian, Trenche e Giroto, 2012; Gertel e Maia, 2011 e Ramos e
Mendonca, 2008).

A média de fonoaudiélogos nos locais da amostra € de um,
independentemente do nimero de individuos assistidos que em média € de 18,7,
sendo 54,9% destes, criancas. Em relacdo a meédia de individuos assistidos por
fonoaudidlogo, ela esta de acordo com o que a Resolucédo CFFa n° 419 (Conselhos
Regionais de Fonoaudiologia, 2012) que recomenda que sejam realizados oito

atendimentos diarios por cada fonoaudiélogo, quando a carga horaria é de 6
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horas/diarias. E importante acrescentar que um dos locais informou que o niimero
méaximo de individuos acompanhados por um fonoaudidélogo era de 176, fato este
gue nao esta de acordo com a recomendacao do CFFa citada anteriormente. Outra
questao € que o questionario aplicado aos locais da amostra ndo continha questées
sobre a jornada de trabalho dos fonoaudidlogos, sendo esta informacéo bastante
atil para a formulacéo de questionarios futuros.

O desvio padrdao do numero de individuos atendidos por fonoaudiologos é
grande, pois ha locais sem individuos recebendo este atendimento enquanto que
em outros locais, todos os individuos sdo atendidos e isso aponta, mais uma vez,
para a heterogeneidade da amostra.

Os locais da amostra também ndo informaram como ¢€ feita a selecédo de
guem € acompanhado ou ndo na area de fonoaudiologia quando ha indicacao.
Estes locais ndo comentaram se ha um planejamento e/ou uma lista de espera, se
o numero de fonoaudiélogos é suficiente, (visto que, independentemente do
namero total de individuos, a média € de um fonoaudidlogo por local) ou se o valor
pago, principalmente pelo governo, é suficiente para a carga horaria necessaria
para o atendimento da demanda. O tipo de intervencéo fonoaudioldgica, direta ou
indireta, individual ou em grupo, oferecida nos locais da amostra nédo foi
questionado. Este é outro dado importante a ser colocado em questionarios de
qualidade de atendimento fonoaudioldgico, visto que poucas pesquisas abordam o
tipo de atuacdo fonoaudiolégica de acordo com o tipo de local (Bello, Pizzani,
Hayashi, 2010).

A atuacdo fonoaudiolégica na Educacdo € descrita na Resolucdo n°
309/2005 do Conselho Federal de Fonoaudiologia (CFFa) como: capacitacao,
assessoria, planejamento, desenvolvimento e execucdo de programas
fonoaudioldgicos, observacdes, triagens fonoaudioldgicas e orientacfes quanto ao
uso da linguagem, motricidade oral, audicdo e voz, as a¢fes junto ao ambiente
escolar que favorecam as condicbes adequadas para o processo de ensino e
aprendizagem e as contribuicbes na realizacdo (Conselho Federal de
Fonoaudiologia, 2005). Fonteles, Friedman e Haguiara-Cervellini (2009) comentam
que a literatura a respeito da Fonoaudiologia Educacional no Brasil recomenda que
as acodes fonoaudioldgicas sejam mais assertivas em termos de politicas publicas

na area de educacdo. Carnio, Berberian, Trenche e Giroto (2012) enfatizam a
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necessidade de maior direcionamento do papel do fonoaudibélogo na escola e
escola especial.

Quando questionada a proporcao de individuos falantes e néo falantes nos
locais de estudo, as respostas apontam para a heterogeneidade numérica dos
locais, mas a propor¢cdo de individuos falantes ¢ de 53,51% do total. Esses
resultados indicam a heterogeneidade tanto dos locais da amostra quanto nos
quadros de TEA, como ja mencionado na literatura (Chuthapisith e
Ruangdaraganon, 2011; Gilberg, 1990; Assumpcéo e Pimentel, 2000 e Deutsch e
Urbano, 2011).

De acordo, com as respostas de 15 locais da amostra, a relacao faixa etaria
e presenca de fala demonstrou que a maior parte dos individuos falantes é
composta por criancas. Esse fato pode estar associado a questéo de o diagndstico
estar sendo realizado mais precocemente e consequentemente a intervencao
terapéutica fonoaudioldgica ocorrer 0 mais cedo.

A proporcao de individuos com TEA falantes, assistidos nos locais da
amostra demonstrou que nado ha diferencas entre individuos falantes e néo falantes
quando se relaciona a oferta de acompanhamento fonoaudioldgico e supde-se que
este fato possa estar relacionado a uma série de fatores como a existéncia de um
espectro que aponta para uma diversidade de fenétipo do quadro do TEA (Amato,
Molini-Avejonas, Santos, Pimentel, Valino e Fernandes, 2011).

A associacao significativa encontrada na relacéo tipo de local de assisténcia
e a oferta de terapia fonoaudioldgica a individuos falantes em escolas, escolas com
clinica e instituicdes pode estar relacionado a fatores como os individuos estarem
inseridos em diferentes contextos comunicativos nesses locais, a maior aceitacao
de individuos falantes nos contextos educacionais e o suporte fonoaudiol6gico
fornecido tanto ao individuo com TEA como aos profissionais dos locais a fim de
que as capacidades dos individuos sejam exploradas ao maximo.

A média mensal do niumero de sessdes de terapia fonoaudioldgica oferecida
a cada individuo é de quatro sessbdes, sendo que essa € a situacdo de 72% dos
locais do estudo. Essa média ocorre tanto pela grande quantidade de individuos
acompanhados como pela prépria questdo financeira e exigéncia dos 0Orgaos
publicos. Estudo anterior verificou que a média mensal de sessdes oferecidas

parece nao interferir no desempenho dos individuos quando sdo comparados
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esquemas de uma ou duas sessbes semanais (Corradi, 2005), mas sim a
frequéncia de comparecimento do individuo (Nascimento, 2013).

Observa-se que a média de individuos com TEA com indicacdo para
acompanhamento fonoaudiolégico nos locais da amostra é de 23,5 e a maioria dos
locais (63%) indicam esse acompanhamento. A média de individuos com indicacao
para o acompanhamento fonoaudiologico esta aquém do esperado, visto que a
linguagem € um dos elementos principais do quadro de TEA (Corradi e Fernandes,
2004; Fernandes, Amato e Molini-Avejonas, 2011; Misquiatti e Fernandes, 2011,
Mody e Belliveau, 2013 e Gongalves e Castro, 2013) e portanto esperava-se que a
maior parte dos individuos tivessem indicacdo para este acompanhamento.
Provavelmente esse dado revela a necessidade de maior esclarecimento dos
profissionais que atuam com criancas com TEA a respeito das habilidades e
inabilidades que podem ser verificadas e das possibilidades de atuagéo do
fonoaudidlogo.

A respeito da duracéo da terapia fonoaudioldgica, dez locais informaram que
tem uma duracdo estabelecida, que vai de 24 a 120 meses, porém nao foi
informado os critérios utilizados para determinar esse periodo. Enquanto que cinco
locais informaram que a duracdo varia ou é indeterminada de acordo com o
individuo e dois locais responderam que néo dao alta deste atendimento. De acordo
com estes dados, a maioria dos locais consideram a duracdo da terapia
fonoaudioldgica a longo prazo (Conselho Federal de Fonoaudiologia, 2009) e isto
esta de acordo com o parecer da Comisséo Inter Conselhos de Salde Suplementar
- CISS - n° 1 sobre os balizadores de tempo de terapia fonoauidiolégica.

Observando o Gréfico 6 do tempo de duracao da terapia fonoaudioldgica e
do tratamento nos locais da amostra é possivel referir que este tempo é
praticamente o mesmo, supondo que nado ha distincdo provavelmente do que o
individuo necessita. Para melhor visualizacao, foi feita uma correlacéo entre o perfil
do local, tempo no local e a duragcdo do acompanhamento fonoaudiologico, apesar
do total da amostra ser pequena e nao estatisticamente significativa para tal
analise, mas mesmo assim observaram-se possiveis correlacdes destes tempos
nas escolas e clinicas.

Os resultados da proporc¢éo de individuos atendidos em Fonoaudiologia e a

duracdo desta intervengdo trazem questionamentos sobre os critérios utilizados
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pelos profissionais e a qualidade do servigo oferecido, assim como a urgente
necessidade de indicadores de qualidade para este tratamento.

Os resultados em relacdo a éarea de Fonoaudiologia na analise de
agrupamentos, o Grupo 1 apresentou uma média maior de fonoaudiélogos, maior
proporcdo de individuos com indicacdo para acompanhamento fonoaudiolégico
(88,92%), uma média maior de sessdes fonoaudiol6gicas mensais e predominancia
de individuos falantes. E no Grupo 1, todos os locais oferecem acompanhamento
fonoaudiolégico.

E importante acrescentar que dentro dos locais néo classificados, ha maior
propor¢éo de individuos adultos com acompanhamento fonoaudiologico, este fato
pode estar associado ao fato destes locais terem a predominéancia de adultos.

A proporcédo de individuos atendidos por fonoaudiélogos nos Grupos 1, 2 e
nao classificados é bem heterogénea. E a duracéo da terapia fonoaudiologica tem
distribuicdes semelhantes nos grupos.

Em relacdo aos indicadores de qualidade utilizados nesta pesquisa,
observou-se que as variaveis mais significativas foram aquelas que permitiram
apontar diferencas estatisticamente significativas entre os grupos na analise de
agrupamentos. As variaveis sdo: o numero de individuos com indicacdo para
acompanhamento fonoaudiolégico, o nimero de fonoaudidlogos no local, o nimero
de individuos com TEA falantes e nédo falantes, o numero de individuos atendidos
por fonoaudidlogos, o nimero de individuos com a manifestacdo de autismo puro
e 0 numero de individuos com autismo associado a outras patologias. Logo, dos
sete indicadores de processos apenas quatro foram significativos e dos sete
indicadores de resultados, apenas dois foram significativos.

Os indicadores significativos foram insuficientes para a elaboracdo da quarta
fase do instrumento Balanced Scorecard que era de classificacédo e proposicao de
correlacdo dos indicadores e elaboracdo de painel de indicadores, pois a maior
parte dos dados obtidos permitiu apenas a caracterizacdo da populacdo com TEA
assistida e de locais que oferecem tratamento aos individuos com TEA no municipio
de Sao Paulo.

Observando a analise dos dados coletados, verifica-se a necessidade do
gerenciamento de qualidade no tratamento oferecido aos individuos com TEA e

principalmente em relacéo a atuagdo fonoaudiologica com esses individuos.
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6 CONCLUSAO

O questionario aplicado nesta pesquisa permitiu que se conhecesse mais sobre
um grupo de individuos com TEA assistidos no municipio de Sdo Paulo e o perfil
dos locais que oferecem essa assisténcia.

A maioria dos locais da amostra localizam-se na Zona Sul do municipio de S&o
Paulo, é constituida por escolas especiais e regulares com incluséo, particulares, e
a maior oferta € para criancas. O tempo de duracdo do tratamento €, em sua
maioria, pré-determinado, porém ndo foram relatados os critérios utilizados para
essa determinagéo.

Nos locais estudados, 74% apresentam um fonoaudiélogo em seu quadro de
profissionais, independentemente do numero total de individuos com indicagéo
para este tratamento e apenas seis locais da amostra oferecem o0 acompanhamento
fonoaudioldgico a todos os individuos com indicacdo para este acompanhamento.
A média de sessdes de terapia fonoaudiologica € de quatro sessdes mensais, com
duracédo determinada e predominancia de atendimento a criancas.

A predominancia de individuos dos locais da amostra é de criangas com a
manifestacdo de autismo puro e falantes. As criancas tendem a ter maiores taxas
de abandono e desligamento do tratamento enquanto que os adultos apresentam
maiores taxas de reinsercao.

Estes resultados proporcionaram mais a caracterizacdo dos tipos de
atendimentos oferecidos e da populacdo assistida do que critérios para avaliacdo
da qualidade do servigo oferecido.

Dos catorze indicadores selecionados pela pesquisadora, apenas seis
demonstraram ser significativos e possibilitaram verificar as semelhancas e
diferencas entre os locais.

Os resultados obtidos a respeito do tempo de duracdo do tratamento
fonoaudiolégico e a proporcdo de individuos com acompanhamento
fonoaudiolégico demonstram que o planejamento terapéutico singular ainda é
pouco utilizado e que os profissionais pouco discutem sobre o gerenciamento deste
acompanhamento. Seria interessante que o0s 0rgaos reguladores da

Fonoaudiologia no Brasil se dedicassem a criagdo de foruns que discutissem sobre
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alguns critérios e indicadores de qualidade em relacdo ao acompanhamento
fonoaudioldgico a individuos com TEA.

Conclui-se que o modelo proposto ndo atingiu o objetivo de indicadores de
qualidade para o tratamento fonoaudioldgico de individuos com TEA devido a
dificuldade para conseguir a colaboragao das instancias oficiais ou das instituicdes
contatadas. Este modelo permitiu a caracterizagéo do tratamento, da populacao e
dos pré-requisitos necessarios para a elaboracdo de um novo modelo de
questionario que englobe uma amostra maior, a elaboracédo de dois questionarios
diferentes com respostas fechadas, sendo que um deles deve ser aplicado aos
locais de assisténcia e o outro, aos responsaveis pelos individuos com TEA. Estes
guestionarios deverdo ser aplicados por um entrevistador treinado. E apds isso,

sera possivel elaborar apenas um questionario para os locais de assisténcia.
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Anexo A

SECRETARIA DE ESTADO DA SA'I'IDE - SUS/ Sp
GABINETE DO SECRETARIO

Séo Paulo, 26 de julho de 2.011.

Oficio GS n° 3453/2011

Referéncia: Pesquisa de Doutorado em Ciéncias da Reabilitagio

llustres Professoras Doutoras,

Na oportunidade em que cumprimento Vossas Senhorias e em
atendimento ao r. pedido de autorizagdo para pesquisa nas instituiges conveniadas por
esta Pasta para tratamento de pacientes portadores de autismo venho informar o quanto
segue.

Preliminarmente cumpre considerar que os pacientes
portadores de autismo no Estado de So Paulo sdo atendidos, preferencialmente, na
rede de Centros de Atengao Psicossocial — CAPS vinculados aos municipios.

Com efeito, por sermos réus em Agdo Civil Publica passamos
a disponibilizar, por intermédio de uma rede conveniada, o atendimento a esta camada
da populagao.

Ocorre que, muito embora as instituigbes sejam nossas
conveniadas, ndo temos como facilitar o acesso para pesquisa por meio de autorizagao,
na medida em que é de nosso dever resguardar a identidade de pacientes, com maiores
empecilhos no que se refere ao atendimento de daqueles tratados em instituigdes fora da
estrutura do Estado.

\
~fe
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SECRETARIA DE ESTADO DA SA!'IDE - SUS/ SP
GABINETE DO SECRETARIO

A titulo de sugest&o, informamos que o Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo conta com excelente servigco
ambulatorial de atendimento ao autista, sendo que por sua vinculagdo a Universidade de
Séo Paulo talvez seja mais facil franquear o acesso a pesquisa cientifica.

Sendo estas as informagdes que temos a prestar,
aproveitamos para reiterar protestos de elevada estima e distinta consideragao.

X;LM/UO,%'(\'
MARIA CEMA G. LEONARDI
Chefe de Gabinete

llustrissimas Senhoras

Prof®. Dra. SELMA LANCMAN

Prof®. Dra. FERNANDA DREUX M. FERNANDEZ

Departamento Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional
Faculdade de Medicina da Universidade de Sio Paulo

Sao Paulo — Capital

\Eé
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Anexo B

PREFEITURA DA CIDADE DE St : A
v ECRETARIA MUNICIPAL DE EDUCACAO
SAO PAULO Gabinete do Secretario . .

Sdo Paulo, 25 de julho de 2012.

Ref.: Carta de 24/05/12

Prezada Senhora

Acuso recebimento de carta solicitando autorizagdo de Pesquisa de Doutorado a ser desenvolvida por Danielle
Azarias Defense Netrval, aluna da Faculdade de Medicina da USP, cujo objetivo é tracar um perfil
epidemiolégico dos individuos com autismo assistidos no municipio de Sdo Paulo, bem como propor um
modelo de indicadores de qualidade visando o gerenciamento do servigo de fonoaudiologia oferecido nos
locais de assisténcia.

N&o obstante o elevado propésito e a relevancia da pesquisa, fica inviabilizado o consentimento solicitado,
tendo em vista que a atuacdo -desta Secretaria com as criangas autistas se restringe a agao educacional.

Informo que os alunos encaminhados pelas unidades educacionais, sdo avaliados por equipe multidisciplinar
composta por fonoaudiélogos, assistentes sociais e psicélogos que analisam as dificuldades relatadas pelos
Professores e Gestores Educacionais, visando acolher o aluno e familia, bem como elaborar um diagndstico
funcional consistente.

Apds a elaboraggio do referido diagnéstico, ocorre a discussdo dos casos em comjunto com os educadores do
Centro de Formacdo e Acompanhamento & Inclusdo — CEFAI e se detectada a necessidade faz-se os devidos
encaminhamentos para a rede de salide.

Assim sendo, os servicos de apoio aos alunos oferecidos pela Secretaria Municipal de Educagao ndo atendem
as indagacgbes da pesquisa em tela.

Na oportunidade, manifesto protestos de alta estima e aprego.

<

Célia Regin Falético
Secretaria M | e Educacdo SME-G

Ilma. Senhora

Profa. Dra. Fernada Dreux M. Fernandes
Prof. Associado do Depto. de Fisioterapia
Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da
Faculdade de Medicina da USP

Rua Cipoténea, 51 — Cidade Universitaria

Sdo Pa\\ulo /SP

MARG/MICS/mics s
Rua Borges Lagoa, n° 1230- Vila Clementino — CEP 04038-003 — S3o Paulo/SP - Tel. 3396.0600
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA

MEDI

APROVACAO

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sio Paulo, em sessio de 09/05/2012, APROVOU o Protocolo
de Pesquisa n° 131/12 intitulado: “PROPOSTA DE MODELO DE
INDICADORES DE QUALIDADE PARA O ATENDIMENTO OFERECIDO
AOS INDIVIDUOS AUTISTAS NA CIDADE DE SAO PAULO” apresentado
pelo Departamento de FISIOTERAPIA, FONOAUDIOLOGIA E TERAPIA
OCUPACIONAL

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar ao CEP-
FMUSP, os relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolucio do
Conselho Nacional de Saide n° 196, de 10/10/1996, inciso IX.2, letra

"c")'

Pesquisador (a) Responsével: Fernanda Dreux Miranda Fernandes
Pesquisador (a) Executante: Danielle Azarias Defense-Netrval

CEP-FMUSP, 10 de Maio de 2012.

Prof. Dr. Roger Chammas
Coordenador
Comité de Etica em Pesquisa

Comité de Etica em Pesqﬁisa da Faculdade de Medicina
e-mail: cep.fmusp@hcnet.usp.br
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Anexo D
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MEDICI

NA FONOAUDIOLOGIA
ISP

FMUSP

Proposta de Modelo de Indicadores de Qualidade ao Atendimento

oferecido aos pacientes autistas da cidade de Sao Paulo.

QUESTIONARIO PARA ELABORACAO DE INDICADORES DE
QUALIDADE NO TRATAMENTO DE AUTISTAS

Data:

Nome da Instituicao:

Nome do Informante:

Idade: Sexo:
Formacao Académica:

Tempo de atuacdo na area:

As questdes em negrito deverdo ser obrigatoriamente preenchidas

enquanto as que néo estao em negrito sdo opcionais.

O questionario preenchido deve ser reenviado para a pesquisadora no

prazo maximo de quinze dias a contar do envio do mesmo.

1) Nomero de pacientes com diagnostico de autismo puro na

Instituicdo?

1.1 Numero de pacientes com diagnostico de autismo puro conforme faixa

etaria?
Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)

Adultos - (Acima de 18 anos de idade)



http://fm.usp.br/index.php

2) Nuamero de pacientes com diagndstico de autismo de alto

funcionamento na Instituicéo?

2.1 Numero de pacientes com diagndstico de autismo de alto funcionamento

conforme faixa etaria?

84

Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)
Adultos - (Acima de 18 anos de idade)

3) Numero de pacientes com diagnostico de autismo associado a

outras patologias na Instituicao?

3.1. Quais as patologias associadas e o numero de pacientes atingidos

por cada uma dessas?

3.2. Numero de pacientes com autismo e outra patologia associada

conforme a faixa etéaria.

Criancgas - (até 11 anos e 11 meses de idade)

Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)

Adultos - (Acima de 18 anos de idade)
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4) Ha Fonoaudiélogos na Instituicdo? Quantos?

5) Numero de pacientes com diagndstico de autismo atendidos no

setor de Fonoaudiologia?

5.1. Numero de pacientes com autismo atendidos no setor de

Fonoaudiologia conforme faixa etaria?

Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)
Adultos - (Acima de 18 anos de idade)

6) Niumero de pacientes com autismo que falam e que nao falam na

Instituicdo?

Pacientes que falam -

Pacientes que néo falam -

6.1. Numero de pacientes com autismo que falam e n&do falam de acordo

com a faixa etéaria?

CRIANCAS ADOLESCENTES ADULTOS
(até 11 anos e (de 12 anos a 17 anos (Acima de 18
11 meses de e 11 meses de idade) anos de idade)
idade)

FALANTES

NAO

FALANTES




7) Numero médio de sessdes de Fonoaudiologia por més na Instituicéo

com pacientes com autismo?

8) Niumero de pacientes com autismo que receberam indicacdo para

atendimento fonoaudiolégico na Instituicéo?

9) O tempo médio de terapia fonoaudiolégica com o paciente com

autismo na Instituigdo?

10) O tempo médio do paciente com autismo na Instituicdo?

10.1. Tempo médio de criangcas na instituicdo? Tempo médio de
adolescentes na instituicdo? Tempo médio de adultos na instituicdo?
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Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)
Adultos - (Acima de 18 anos de idade)

11) O numero de pacientes com autismo que abandonou o tratamento

na Instituicdo?
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11. 1. Abandono de criangas? Abandono de adolescentes? Abandono de

adultos?

Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)
Adultos - (Acima de 18 anos de idade)

12) Numero de pacientes com autismo que foram reinseridos na

Instituicéo?

12.1.Reinsergao de criangas? Reinsercdo de Adolescentes? Reinsergéo de
Adultos?

Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)
Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)
Adultos - (Acima de 18 anos de idade)

13) O numero de pacientes com autismo desligados da Instituicdo?

13. 1. Desligados criancas? Desligados adolescentes? Desligados adultos?

Criancas - (até 11 anos e 11 meses de idade)

Adolescentes - (de 12 anos a 17 anos e 11 meses de idade)

Adultos - (Acima de 18 anos de idade)
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Anexo E

MEDICINA FONOAUDIOLOGIA
m FMUSP

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO - FMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

Eu, , portador de RG , CPF

e com cargo de e representante legal
da instituicdo , situada no endereco
__, telefone: ,venho declarar estar de acordo em participar da pesquisa

intitulada “Proposta de Modelo de Indicadores de Qualidade ao atendimento oferecido aos
pacientes autistas da cidade de Sao Paulo”, desenvolvida pela fonoaudiéloga Danielle Azarias
Defense Netrval, com orienta¢cdo da Profa. Dra. Fernanda Dreux Miranda Fernandes, para a
obtencao de titulo de Doutora em Ciéncias pela Faculdade de Medicina da Universidade de S&o
Paulo.

A participagéo consiste no preenchimento de um questionario e a autorizagdo da publicacdo dos
dados com a manutenc¢do do sigilo da instituicdo e de seu nome, assim como os dados do

responsavel pelo preenchimento desse questionario na Instituigdo.

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA :
PROPOSTA DE MODELO DE INDICADORES DE QUALIDADE AO ATENDIMENTO
OFERECIDO AOS PACIENTES AUTISTAS DA CIDADE DE SAO PAULO

2. PESQUISADORES:


http://fm.usp.br/index.php
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NOME: DANIELLE AZARIAS DEFENSE NETRVAL

CARGO/FUNCAO:Fonoaudiéloga Doutorandal NSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 8970-
SP

UNIDADE DO FMUSP: DEPARTAMENTO DE FISIOTERAPIA, FONOAUDIOLOGIA E
TERAPIA OCUPACIONAL

3. AVALIAGAO DO RISCO DA PESQUISA:
RISCO MINIMO X RISCO MEDIO o
RISCO BAIXO o RISCO MAIOR o

4, DURAGCAO DA PESQUISA : 6 meses

ESCLARECIMENTO

Esse estudo visa elaborar indicadores de qualidade que descrevam aspectos qualitativos
e/ou quantitativos dos processos e resultados de intervencdo fonoaudioldgica e dirigidas a
pessoas com distlrbio do espectro do autismo. Além desse objetivo geral, a referida pesquisa
também visara tragar o perfil epidemioldgico dos individuos portadores do distirbio do espectro

do autismo que frequentam as instituicées que participardo da pesquisa.

A coordenacdo das instituicdes e fonoaudiélogos serdo convidados a responderem um
questionario elaborado pela prépria pesquisadora, contendo 23 perguntas objetivas, sendo
apenas 13 dessas obrigatérias de serem respondidas. Estas perguntas poderéo ser respondidas

por e-mail, telefone ou pessoalmente.

A participa¢@o no questionario ndo visara a andlise de questdes metodologicas nem a
eficiéncia do trabalho dos entrevistados e sim, obter dados para a elabora¢do de um protocolo

de indicadores de qualidade.

Os resultados dessa pesquisa poderdo levar melhorias no servico de atendimento
fonoaudiolégico a essa populagdo assim como proporcionar a discussdo de novas politicas

referentes ao suporte terapéutico e institucional dos individuos do espectro do autismo.

A qualquer momento do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. A principal investigadora é a fonoaudi6loga
Danielle Azarias Defense Netrval, que pode ser encontrada no endereco Rua Cipotanea, 51 —
Cidade Universitaria Sdo Paulo — SP. Telefone(s): 3091-8413.

Se vocé tiver alguma consideracéo ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) —Av. Dr. Arnaldo, 455 — Instituto Oscar Freire — 1°
andar—tel:3061-8004,FAX:3061-8004. E-mail:cep.fmusp@hcnet.usp.br

E garantida a liberdade da retirada do consentimento a qualgquer momento, assim como

a desisténcia em relagéo a participacéo no estudo. E garantido a todos os participantes o direito
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de confidencialidade, uma vez que as informacfes obtidas serdo analisadas em conjunto com

as de outros participantes e ndo serdo divulgados dados de identificacao.

E garantido também o seu direito em relagdo ao conhecimento dos resultados da
pesquisa. Ndo ha despesas pessoais e também ndo ha compensacao financeira relacionada a
sua participacdo. Fica aqui explicitado o compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o
material coletado somente para esta pesquisa.

CONSENTIMENTO

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informac¢des que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo” Qualidade de Vida de um grupo de jovens com disturbio do
espectro do autismo.”

Eu discuti com a Sra. Danielle Azarias Defense Netrval sobre a minha decisdo em participar
nesse estudo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos

permanentes.

Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer

momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo.

Assinatura do representante legal
Data / /

PARA O RESPONSAVEL PELO PROJETO:

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste

paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo
Data [
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Anexo F

Ne Local Razime Reziio Contato VISITA ADESA0 0BSERVACOES INDICACAO DE LOCAIS
1 scols especial & | Particular Zona Norte Telefore, e-mail | 20/09/2011 Sim Atendi i diologico particular e individual Indicacdo de duas escolas especiais com convénio com a Secretaria de Educagio na Zona Leste,
clinica. e vizita,
2 | Escols especial. | Particular Zona Oeste Telefone, e-mail | 22/09/2011 Sim N3e ha fonoaudiologes, método TEACH Indicag3o duas escolas regulares com incluzdo particulares na zona sul;
evizita duas escol , 5endo uma com convénio com a Secretsria de Educagdo e outra particular
na z0na sul; quatro clinicas particulares, sendo tréz na zona sul & uma na 20na ceste & ums
instituic3o ndo governamental na Zons Sul
3 | Escols especial e | Escola conveniada | Zona Leste Telefone e visita. | 06/10/11 Sim Ha fonoaudicloga, porem esta nao faz parte do tratamento oferecido, & particular. O | Um centro sacial filantropico e uma escola especial & Clinica ndo governamental, ambaz na Zona
Secrataria de método ezcolar € TEACH, porem ela acredita naz diversas intervendes que pode zer | Leste,
Educagio do Estado oferecica conforme cada cazo.
de Sio Paulo e
clinica particular
& | Ezcols especial & | Escola special | Zona Sul 11/10/2011 Sim Ha loga que faz i clinico ¢ institucional, sendo que esz Uitimo | Nio houve indicag3o de outroz locais.
clinica conveniada com 3 e utilizado em zala de sula, introduzinde o PCS. Conforme a resposts o
Secratariz de questionario observou-ce gue o atendimento oferecido soz sutistas & apenaz
Educagio do Estado institucional.
de 530 Paulo.
S | Associagio Aszociagio  ndo | Zoma Sul Telefone, e-mail | 26/09/2011 Sim. A Foncaudiologa stende em grupo, uma vez por zemana e utilizando o TEACH, Indicagdo de uma escola especial & uma clinica particular, ambas na Zona Sul & de enfoque
governamental e 0 cazoz ndo tem alta  poucos tem sbandono porque & muito dificil conzeguir vaga | comportamental.
com convenios na no zervico.
Secretiria de
Educagio & Saude
6 | Associagio Converiads com 3 | Zona Leste 18/10/2011 Sim Ha trez programas diferentes para autismo. O programa de autistas conveniado 30 | Indicagio de uma assaciagio ndo governamental na Zona Sul; uma azzociagdo particular na Zona
Sacratariz de Saide SUS ocorre disriamente e oz pacientes tém que ndo podem apresentar | Norte; uma instituiio com convénio na Secretaria de Saude na Zona Norte; uma escola com
e convénios comorbidades ¢ devem Nezte grupo s3o utilizados o TEACH & PECS. inclusio e clasze especial ns Zona Leste.
medicas. Na clinica, o autistas s30 atendidos em grupo de estimulagSo basica, autistas em
Obz: Apds um més grupos graves e em setores.
da participagio da Fonoaudiologia faz stendimentos em grupo coma individuais.
pesquiza, H
Secretaria de Saude
de  cancelou o
convenio & este
etor da Aszociagio
fechou.
7 | Eacols incluzva | Particular Zona Sul Telefone e visita | 20/10/2011 Sim N3 tem fono e nem parte clinica. O programa OPT| & destinado 30 ensino medio de | Indicag3o de uma escola regular incluziva particular na Zona Sul.
pacientes com dificuldades para inclusdo - 16 alunes.
8 | Asseciagio com | Convenio com 2 | Zona Norte Telefone, e-mail | 7/12/2011 Sim. Dezenvelve um plano educacional para cada uma das criangas, consi do 2z suaz | Indicag3o ce uma iagdo nio gover I na Zona Sul.
Ezcola especial | Secretaria de evisita singularidades. Sugerem-se muitaz atividadez manuai
Educagio
9 | Educagio Particular Zona Oeste Telefore & e | Nio Nio cretaria informou que 3 instituigio =0 tem paci com deficiencia mental | Nio Houve indicagdo.
especial mail 3p0s varios contatos ds pesquizador.
10 | Escols especial e | Particular Zona Sul Telefone, e-mail | Sim Sim Escolaridade ate 15 anos de idade e oficinas para pacientes especiais. Alem dizzo, | Uma instituigdo ndo governamental na Zona Sul.
terapia & visita. eles tambem terapias de F iclogia,, Artistica, gem Ritmica, Euritm
educativa. Curativa, Muzi pia, Quirofonetica. Ha atend fonoaudiologice individual
& oriantac3o 3 profeszores, o métado & 3 orzanizacso neursfuncionsl e extrs leszon.
Clinica Particular Zona Sul Telefone, e-mail | 23/02/2012 Sim A clinica & particular e tem sbordagem comportamentsl (ABA] e atende | Indicag3c de um projeto nio governamental na 2ona sul; uma clinica particular, um colégio com

evisita.

pecificamente casos de autismo e transtorno invasivo do cesenvolvimento. A
maior parte doz di - 80% zdo de ftoriz em outras cicades; apenas
20% 530 atendimentos I3. Ja tiveram fonoaudidlogos, mas geralmente os paiz j3 tém
uma profizsional de confianga & por iszo, elas stualmente orientam ezs3 terapeuts
de cada um.

inclus3o particular, smboz localizados na Zona Sul; um grupo de terapia
Ocupacional infantil particular na Zona Sul & um site feito pelo pais & grupes que trabatham com
Autizmo e neste consta ums lista de locsis par atencimento.
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12 | Clinics Particular Zonz Qazte Telefone, e- | 17/11/2011 Sim Clinica psicologica que faz atencimento ambulatorial & de acompanhaments | Indicagio de um projeto n3c governamental na zona sul: uma chinica particular e duas
mail & visita. terapéutico, utilizando do ABA. Os atendimentos z3o reali via h escolas particul e regulares com incluz3o na Zona Sul; uma escola particular & regular
ou na propria instituigdo, porém a maioria & homecare. Este servico iniciou | com inclus30 na zona ceste e um nicleo assistencial n3o governamental na zona norte.
em setembro/2011, 3 equipe n3o tem foroaudicloga, mas indicam esse
2nto quando acham necessario
13 | Instituig3o. N3o Zona Sul Telefore, e | 29/11/11 N3o Proposta ambalatorial & em grupo no centro de ateng3o (didria) uma vez por | Nio houve indicagio de outros locaiz.
governamental semana. Abordagem neuropzicologica.
Tem fonoaudiclogos que atendem em dupla, individual e em grupos de
comunicagio e linguagem.
Responderam que zo teriam possibilidade de participagio no szegund
semestre/2012, parém no contato feito nezze periodo, n3o houve nenhuma
resposta.
Instituig3o Particular  com | Zona Sul Visita. 23/11/2011 Sim Trabalho multidisciplinar, atendimento em grupo e individual Indicag3o de uma escola regular com inclus3o convenisda com 3 Secretaria da Educagio na
convénio com 3 Zona Sul.
Secretaria  de
Saude, IAMSPE e
particular
Instituigio Beneficiente e | Zona Norte Telefore, e- | 02/03/2012 Sim Equipe multidisciplinar e interdisciplinar, atendi em grupo. Uma aszociagao para excepcionais
com parte | convénio com 3 mail & visita. Apenaz uma fonoaudiologa atende os pacientes autistas, s30 45 pacientes. A | na Zona Leste e uma escola especial na com convénio com a Secretaria de Educagdo na
escalar e | Secretaria equipe € composta de Psiguiatra, Neuro, Fono, Fisio, TO, Pedagogo, | zona norte.
Estadual e Musicoterapiz, Psicologia. Zona Norte.
[dados Municipal de De acordo com a5 discussdes, o p 0 Gnico atendim individual & o
coletados Saude. coterapia.
apenas ds
parte clinica)
16 Esc Particular Zona Sul Talefore = =- | Nio recebi | Nio. Nio houve indicagdes.
special mail. resposta e
telefones  nio
atendem,
17 Centro Filantropica Zona Leste Talafore & - | Nio. Nio N3o participaram por estarem com uma demanda predominantemente de | Nio houve indicagdes
atendimentoz mail. deficianciz mental
clinicos e
escola
especial.
18 Escolz Particular Zora Norte N3o. N3o N3o tem pacientes autiztas. N3c houve indicagdes.
especial
19 Colegio Particular Zona Oezte. E-mail. N3o. Nio Responderam que est3o spenas com dois estudantes sutistas e devido a isso, | N3o houve indicagdes.
regular  com screditam que 3 participag3o celes na pesguiss nios zeria significante.
incluzio
20 | Escols regular | Convenio com 3 | Zona Sul Telefone = e- | Nio. Nie. Oz contatos ocorreram no segundo semestre de 2011 e inicio de 2012, 3 | Nio houve indi

com inclus3o

Secretaria de
Educacio

mail.

aszeszoria da coordensgdo disse em 2011 acreditar ser invidvel, poiz 3
coordenagio nio prioriza a participagso de pesquizas. No contato em 2012, 3
propria secretaria disse que 3 instituig3o n3o tinha interesze.
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21 Escola Particular e | Zona Oeste | Telefone, e- | 04/05/2012 A diregao | O curriculo e montado por meio de um Projeto Singularizade e | Associagae nao governamental na Zona Sul.
regular com | convénios mail e achou que | com d lvido em modul Os al reali
inclusao. visita. nao faz | terapias fora da escola, pois esta nao conta com parte clinica
parte do | e quando a escola observa a necessidade também realiza
perfil da | encaminhamentos
pesquisa.
22 Equipe de | Particular Zona Oeste | E-mail. Sim. Sim. Responderam via e-mail. N3o houve indicagoes.
acompanha Método Sunrise.
mento
terapéutico
e
ambulatoria
1.
23 Educagao Particular e | Zona Leste | Telefone e | Nao tive | Naeo tive | Entrei em contato varias vezes via telefone e - mail e nao tive | Nao houve indicagoes.
Especial convénio com e-mail. posta. posta. k a resposta.
a Secretaria
de Educagio
24. | Escol c iad. Zona Leste Telefone, e- | Sim. Sim. Nao seguem metodo especifico, so ha 3 salas de seriagao e as | Um centro social filantropico e uma escola especial e
especial com a mail e demais sac de projetos integrados, envolvendo quatro | Clinica nac governamental na Zona Leste.
Secretaria de visita. discipli Af licloga atua em sala na disciplina d
Educagio li (portugués). Alguns pacientes reali tendiment
ambulatorial externe, apesar de esse existir na instituigao,
mas ser particular.
25. A 1ag Parti Zona Norte. | Telefone, e- | 12/06/2012 Sim. Use de Terapia de Atividade Diaria, trabalho coletive. Nao ha | Nao houve indicagoes.
mail e terapeutas.
visita.
26 Escola Particular. Zona Sul Via telefone | Nae. Nao, porque | Sem informagoes. Nao houve indicagoes.
regular com Nao tem
inclusdo autistas
27 Escola Particular e | Zona Leste Via telefone 25/05/2012 Sim. E uma escola regular e de inclusae. As salas especiais sao | Nao houve m:umonmwmm.
regular com | convénio com e visita. divididas de acordo com as potencialidades e faixa etaria.
inclusdo e |a Secretaria A propesta € de acorde com a crianga.
salas de Educagae. A parte de cl peciais é um instituto com énio com
especiais a Educagaoe. E a inclusie ocorre na Ed. Fisica, Artes e Lanche.
N3ao tem parte terapéutica.
28. | Chiniea Particular Zona Sul Telefone e | Nae. Nae. Disponihilidade ap no segund tre/2012. No e t N3o houve indicagoes.
e-mail. de segundo semestre, eles ndo responderam.
29 Escola Particular Zona Sul Telefone, e- | 04/04/2012 Sim Integrag da p pecial atende diversas patelogi Uma i u.. na Zona Leste, escola regular com inclusae na
especial mail e Valorizagde da Convivéncia e qualidade de vida, curriculo | Zona Norte e
visita. funcional natural, TEACH para compr ao. A F diologyi. A iagde sem fins lucratives na Zona Sul.
é particul e individual, balk com comunicagae
alternativa.
30 Escola Particular Zona Sul Telefone. N3o. Nao, porgque Sem informagoes. N3o houve indicagoes.
especial disse nae
ter
pacientes
autistas.
31 Instituigae Filantropica Zona Sul Telefone e | 22/11/2011 Sim Instituigae Filantropica que p a ter di to | A ao na Zona Sul, Portal da Prefeitura de Sac Paulo que

visita.

ambulaterial desde o final de 2007.

Y

informa
Setores de atendi to, Duas A iagées na Zona Sul,
uma I pecial e tro de ivéncia. na Zona Sul, um

programa de

seciabilizagde na

Zona Oeste, uma instituigdo sem fins lucratives na zona sul e
Uma instituigdo heneficiente na zona sul.
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32 Escola Escola Zona Norte | Telefone, e- | 29/11/2011 Sim. .Nae tem limites de faixa etaria. R be p t com | A iagaoc com L} pecial na Zona Norte.
pecial e iad. mail e deficiénci tal, Deficiéncias multiplas, autismo
clinica. com a visita. A metodologia utilizada é do d Ivi t iaptative de
Secretaria de ser humano (Unicamp).
Educagio
33. | Espage Particular Zona Sul Via Naoe. Nao, porque | Nao ha informagoes. Nao houve indicagoes.
complemen telefone. nao tém
tar de autistas.
convivéncia
34. | ONG - | Possui Zona Leste | Telefone, e- | 11/05/2012 N3o. Disse | A instituigac tem 30 anos, possui uma programagao para | Duas [} peciais com jio com a S ia de Edi
composta convénio com mail @ nao ter | atendimentos de DEA que consiste em 4 horas diarias. um centro social filantrépico, ambos na
por Escola, | a Saude, tempo para | Estimulagaoe Global - 6 3 11 anes Zona Leste.
lini e | Educagae, a Escola Terapéutica - 11 3 14 anes
abrigo. lamspe, Sae lizaga Oficil Terapéuti - of 4 tipos de oficinas para
Cristovae e da coleta | maiores de 18 anos e uma oficina para pacientes acima de 14
atende thém de dades anes.
particulares. A maioria dos pacientes é atendida pelas 3Jreas de
Fonoaudiclegia e Terapia Ocupacional.
Mandei e-mail em 29/05.
35 Clinieca Particular e | Zona Leste | Telefene e | 15/12/2011 Nae. Os | Os atendimentos sae individuais em diversas faixas etarias. Um centro social filantropico na Zona Leste.
bulatoria eni visita. fi diol A insti .u.: tem 16 fon dicloy
I gos da
instituigao
nao
respondera
m os
questionari
os, houve
adesdo da
diregao,
mas nae da
equipe.
36. | Instituigao Convenio com | Zona Sul Telefone e | 13/04/2012 Sim Ar iao foi realizada com a fi licloga da instituig Ela | Naeo beram indicar um local.
o Hospital do visita. tou que os atendi tos sdo realizados individuais. Nao
Servidor lizad tendi: tos em grupo.
Publico do As salas tém atividades de alfabetizagde e portamental.
Estado de Saeo Predominancia de adol tes e adultos. Ha trés salas e as
Paule e terapias sao: Psicologia, Fisioterapia e Musicoterapia.
particular.
37 | Asseciagae | Particular Zona Sul E-mail. N3o. Nao, porque | Nao ha informagoes. Nao houve indicagoes.
e centro de nae
vivéncia. atendem a
pepulagae
autista.
38 Colegio Particular Zona Sul. Telefone e | Nae. Nao, porque | A reposta por e-mail foi: “Avali sua lieit: mwo e os | Nao houve indicagoes.
regular com e-mail. disseram d tos apr tados, mas o Colégio Paulicéia nac se
inclus3oe. gue naec se | enquadra no perfil da pesqui pois of um i
quad gular com inclus3a itorada e, portanto, n3o somos uma
m no perfil | Instituigdo com atendi to de pacient i »,
da
pesquisa.
39. | Associag3e | Parcerias e | Zona Sul Telefone. Nao. Nao, porque | Atendi t. pecializad Nao houve indicagoes.
Doagées. s6 atende
deficiéncia

intelectual
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40 | Associagao | Parcerias Zona Sul Telefone. Nae. Nao, Oficinas e formagae profissionalizante. Nao houve indicagoes.
porgue so
atende
deficiéncia
intelectual
41. | Centro de | Parcerias Zona Sul Telefone. Nae. Nao, Oficinas abrigadas. N3ao houve indicagoes.
Convivénci porgque sé
a atende
deficiéncia
intelectual
42. | Programa Parcerias e | Zona Oeste | Telefone Nae. Nae, Programas de sociabilizagac por meio de atividades socio- | Nao houve indicagoes.
Patrocinios porque so | culturais e esportivas.
atende
deficiéncia
intelectual
43. | Instituigae | Sem fins | Zona Sul Telefone. N3ao. Nao, Prog| d ional para aprendi: , profissionalizagae, | Nao houve indicagoes.
lucratives, porgque so | qualidade de vida e inclus3o social.
parcerias, atende
parocinios. deficiéncia
intelectual
44. | Instituig B ficient Zona Sul Telefone. Nae. Nae, Oficina abrigada para deficiencia mental. N3ao houve indicagoes.
OA porgue sé
1 atende
deficiéncia
45. | Asseciagae | Parcerias e | Zona Leste | Telefone Nae. Nao, Entidad istencial para integragae a idade por meio | Nao houve indicagoes.
Patrocinio porgue da terapia ecupacional.
atualmente
estdo
apenas
com
pacientes
com
deficiéncia
intelectual
46. | E |} Particul. e | Zona Norte | Telefone, e- | 06/06/2012 Sim. Atende individuos de 2 a3 45 anes de idade; fog E 1 pecial com eénio com a Secretaria de Educagaoc.
Especial Convénio com mail e humanista e regime de meio periodo. Terapia individual é
a Secretaria visita. particular enguanto que as ori §o terapéuti sao
de Educagae. feitas na escola. As areas sae: Psicologia, F diologia,
Terapia Ocupacional e Fisioterapia.
47. | Projeto Organizagao Zona Sul Telefone, e- | 11/05/2012 Sim A faixa etaria e de ate 7 anos de idade, porem ha uma | Uma iag e uma clini port. tal na
Nao mail e flexibilidade até os 10 anos de idade. Toda a crianga recebe | zona sul.
Governament visita. um tratamento obrigatéric de 2 sessées semanais de
al - gratuita. Fonoaudiologia e Psicologia. E uma orientagiae semanal para
os pais nestas dreas thém.
A Psicologia utiliza o ABA e a Fono, utiliza técnicas diversas
forme a idade do p t
Ha equipe pedagdgica que vai até as escolas e realiza
erientagées..
48. | Escol Particul Zona Oeste | Telefone. Nao. Nae. A | Sem informagoes. N3o ha indicagoes.
Especial escola naeo
quis

assinar o
termo de
consentime
nto livre e
esclarecido
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49. | Associagao | Organizagao Zona Sul Telefone, 13/04/2012 Sim. Pedagogia Walderf, salas subdivididas por faixa etaria. As | E ! pecial particular na Zona Sul.
Naeo e-mail e terapias d Ilvidas s3o individuais elou em grupos, isto
governament visita. avaliado pelos terapeutas. As terapias sao: Massagem
al com ritmica, Eurimia, Terapia Artistica, Fisioterapia e
patrocinio. Musicoterapia. Ja tiveram f lisloga, mas t
n3o ha devido as gquestdes fi i
50. | A iaga [ dat Zona Telefene. Nae. N3o, Atividad d ionais, terapéuti e iai N3o houve indicagoes.
com a | Leste. porgue
Prefeitura e sé atende
apoio da deficiéncia
comunidad intelectual
51. | Escola Particular Zona Sul Telefone e | Nae. N3o. Mandei il @ a coordenadora disse que iria ver a | N3o houve indicagées.
regular e-mail. possibilidade. Entrei em contato novamente e ela ainda nao
com tinha respesta da diregae.
inclusae.
52. | Escela Particular Zona Oeste | Telefone e | Nao. N3o houve | Foi iado e-mail direcionado a coordenad N3ao houve indicagées.
regular e-mail resposta.
com
inclusde
53. | Entidade Sem fins | Zona Norte | Telefone e | Nae. N3o houve | Area clinica e educacional. Foi entrade em contato com a | Nao houve indicagées.
lucratives e-mail. respost. | dora terapéutica e ela ficou de ver a possibilidade
de adesde com a diregdo, mas nao houve resposta apesar de
outros contatos.
54. | Associag: Particular e Zona Leste Telefone e | 04/05/12 Nao, Equipe Interdiscipli com foe e em defici 1 - | Nao houve indicagoes.
Terapéuti éni visita. porgque o | sindromes, neurclégicas, dificuldades de ap dizag
a enfoque
nio & em
pacintes
com
autisme
apesar de
terem dois
| pacientes.
5. | Eseela Particular Zona Norte | Telefone Nae. Nae, Sem informagoes. Naoc houve indicagoes.
especial porgque soé
com atendem
inclusae individues
com
deficiéneia
intelectual
. leve
56. | Associagao | Sem Sem Telefone. Nae. Ninguem Sem informagoes. Naoc houve indicagoes.
informagées informagée atendeu
s. aes
telefonema
S.
57. | Clinica Particular Zona Sul Telefone Nao Nao, Clinica de Analise Aplicada do Comportamento. Nao houve indicagoes.
atendiment
© apenas
de adultes
e disseram
que nao
havia
autistas.
B3 Associagao | Sem fins | Zona Sul Telefone Nae. Nao houve | Sem informagoes. Nao houve indicagoes.
lueratives. resposta.
Parcerias
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Centro de

autisme.

Particular Zona 20/04/2012 Sim. Sim Atualmente, eles tem f dicleg. e psicolog C Itorie neurclogiceo particular,
Educagae Oeste psicamaliticas. O objetive € a circulagde social ne seu | Unidade suplementar de uma
Terapéutic meio por meio da convivéncia das criangas i e | Uni idade na zona ceste e um grupe de apoio a mmno_mlnwmwo
a psicéticas com as de outras patologias de saude mental. também na zona ceste.
As propostas de to sae: Atendi to Individual,
Grupo Terapéutico e Apeoic a escolarizagde. Os
tendi t até a adolescéncia
aproximad te de do com liagdo e and t
60. | Cinica Particular Zona Telefone e | Nae. Nao houve | Sem informagoes. Nao houve indicagoes.
Oeste. e-mail resposta.
61. | Instituigac Particular Zona Telefone e | Nae. Nao, Proj Insti i is em linica, saude tal, audio | Nao houve indicagoes.
de saude Oeste e-mail porgue visual, familias e paz.
disse gue
era apenas
um
consultério
médico.
62. | Grupe de | Sem fins | Zona Telefone Naeo Nae, D lve projet proy e agoes sociais dirigidas a | Nao houve indicagoes.
apoio a | lueratives. Oeste porgue nac | comunidade escolar.
escolariza trabalham
gae com
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Anexo G

TOTED FEGES FEGIME [ CONTATG | DATADE | WOEEGES DE A ]
RESPOSTA
Bl Zoialore | Bsool especlal | TeRhNe & T W escolw espec G oon A
especial e e cihka [vkia Mxoan_wﬂ Edicag 1a Zona Lesk.
clivka. partciar
Eicol Zoa0es® | Eicol especial | Edmalle vk | 26112011 N& Va Bacardbigce, meted TEACH hdkagdo dias escold rgulaes con helsdo parcuiacs 1a
especial partcuar o sl
Da escolas especlak, sench wWna com cowdrb com a
Secretarla dk Bdvcaz®o e ovtra particular ra zova sl quato
civkas partcuiarss , Sendo 115 1a200a sule una 1a 20ka oeste
& una hsttikSo 1o govenamertal 1a Zona Sal.
Bl Zoialeik | Escol ecpeclal | TeEhie & | TR
especial & cowerlada a0 [vkm. okecldy, ¢ partthar. O m ébdo escolar ¢ TEACH, voas govenametl, N..Pu 1aZoa Lesk.
clhvka. estao & clhka el acredia vas dversas htenveagles que podk ser
partcuar okreckia corbime cal caso.
Eicol 2 (EicoR E:peclal | TeETe & | T
especial & cowerlada com vk sendo que esse AMmo ¢ ificado em sak ¢ avla,
cihka a Secretirla de hodzhido o PCS. Corfome a resposta do ques o ark
Ehcagio  do clemon-ce que o ateadmento & oferecko ace avtits ¢
Estilo & SSo e hsttchnal
Patk.
Ersocknan Zonasul Eriocknan 140 | TeRbIe, VKM | 201012 & Fonoandiloga ate hck em QIipo, Wna Vez por sem ana & | kg 90 (8 WA es00l especkl & Ama cillba parde Var, anbas
gowenametl e | ee4nall, Wi o TEACH. 1aZona Stle dk evkgue comportamertal,
oom - connlos 05 carcs 1d0 € alta e povox tem abardoio porgee ¢
1a Secretarka de Ao Mzl conseg uir vaga 1o serv ko,
Edcagdio &

Sawk
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Erzociagio Zovaler® | Cowe vada com | TeRMEE, vEM | I22011 TIEs programas diefe ie: pam avimo. O prodrana o | KRG de Wna a8 oclagas 180 QOEian e VAl 1A Zova Sl
a Secrtara ck | & edmall. anttar cowenlado @ SUS ooore dlarEmert: ¢ oof | wma amockge partovar ka Zowa Mot wma hetkgd com
Sank 3 packrer ¥ que wdo apresevar comomklades e ter [ocowdak 1a Secretarl ok Sande va Zowa Hork  ima escola com
COMWE KL condligfer de aprovelament do progr@Ema. oF gmpos | ehido e clase erpeclal 1 Zona Lesk.
méclioos., ak adklos vesse programa tem tka etarlack 33 9 avos ck
Ok Ape W Klale - Wtantl ek peraod, 9 3 12 anas - e mediars
mes da ek s @ de 12 8 30 aws - D dtegab. Nk
partcpazde  da g sdo HiEads o TEACH & PECS.
peseuka, a Na clhka, o avier 8o akadide em gnpo ke
Sortath de ertin nlagho baska, antlstar em QrapDs graves e em setres.
Stk o Nog serer s 80 e wllces pack vEs & INOVEIEM , O QI
cancela Q GRRAZ @mpo de mertvragio em elciovamerts &
COWENK & ESE AR O S0ciEh ie eNTca At e DM OIaes & eres 550
setr da akndkks por protesknak e ortra arar ks,
Azzoclagho O akadime vos wos zefores e w0 GRRAS ocorEm e wna
Bohon, ATET VETRY POI £EM ANA.
Ercol Zmasil Eicola chiha |Tekme B = N Bm rocawdiolka & vem pare clnica. O prerama | neacEo ¢ na escol g uar e va pancrar i Zoa sl
[ HE] com  prograna |k, OPTI & desthalo a0 essho medlo de pack vBI com
com artis s dizaklades para heledo - 16 alnos. Brze programa el
éta, poltica, atealldack, scoiom by, Ivbmatea, A
disciplhvar de arks e edwcagio feka ooome [k com o
cemals alios. Eks Tazem parceriacon [tkdes para dar
cAEoE, tamm o tabaho de hehide ko tEbake @
amaknerte B kEm estd tabalando wa progreszio ke
CAreIra por e va kgkkgdo o ensdo e cotr ido wada
sobre progressio e canelia,
LFEE i) TohaHore | Escol espechl | TeRtone, emall | T Dezewcle Wm planc edicackaal pama cada Wma e |
om  Ercol can conEnk e vk, crianga, colk@Eeo a o ¢ rklanles. Sagew-ie
espechl com a Secretarla matias ath kladks manak.
ok Elcagdo
Ercola Zmasl Eicola espechl | Ednalle vkfa, | 20050002 Ercolarklade a€ 15 ance de [dack & ofchas para pack res | Uma hetikgSo oS0 govenamentl 1a Tona Sl
espzclal e anmopos oA erpeclak.  ARm ko, ekBd W Em te@phs ok
®rpla Wiadorte ®rapla Fowardiokgla,, Arstca, Maszagem Rimka, Ewvibma
edncatina, ealncata. Cuata, Muekst@ph, ouctoetca. Ha aeadmet

mhaniled ko WIREDEl ¢ orkevecdo A proesons, o
mek & mDEm-_UUMw«u oMk al g erta ksson.
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Acivka e parbculare ®m abordagem com portm & ital (26 &)
e ateack espectiamert catos e artkmo ¢ tarstono
hvacko oo ceseavolmento. Amakr parts dos ak adime ke
- a0 s de oo atoria em ovtrar cklades; apear 0%
& atadmertss B Ja weram broandbkgos, mat
geramert o6 pak |a €n wma promis kaal e comaigae por
kio.ela atamere orkitm essakraperta &k cadaun .

acnparkame o terapévtion, wiEawdo do ABA. O3
akwdmerte % realtades vl hamecare ov a prepria
hetitviSio, porém amabria € homecare. B sevko hikh
em setembro/20 11, a equpe 1§o tem hoardbloga, ma:
hdkan esse aEMEND (LA achan ecessark

NdEa; a0 Ok W piet vao govenan ental 1a ok ¢ 11, wna
cika partotlar, um cokghb oo hcheda partcular, anbes
pealeake 1a Zosa Sl gripo & erEpla

ocipacknal httipartcuan ilaZoiasle un site et peks pak
e gnpes que tabalkam com Aitsmo e 1es® corsta ima Ikt de
kcak par aedimert

haGa; Ul PIeD 140 QoUenian ental 1a Zosa ¢ 4l wma
cika partouar @ deas esoolas partculares e regulaes com
hehsdo 1a Zora Sul; ima escola partculare reguiar oun hchsdo
.m_Wo.mozao wn vicko &skEickhli® gwenane itlhazoa
10

cinkea Cikapareuan
clika Clika
partaar,
tabalio mak de
home care.
hstitiSo Particular  com
coWEND com a
ecretarla de
Satk, BBMSPE
& parteuar
itk a0 com (BTG
pare escolar & cOWEND com a
cihka. Skcretara
hales Esteal e
coktade Mukpal de
e i Sank.
pare cinka

Trabalko metklkc
artoacmla e

ertocardo pricpamer e ht:rago,
epercich, wicadese de Ecikas

baeaar 10 bunakmo & htrackhibmo. A€ et
gnpoe anbuabrial.

Aperan una wroardbloga Ik ade o pack 1tes artstas, s &
45 paclentes. Aequipe & compos B ck Pokjukatia, Ne wiokygla,
Foroandbkgla e Flbterapla, TO, Pedagogo, M kok@ph,
Pskokala.

De acorh com & dkcwsfes, o packik. 0 Gk
aedmerd hdvkial ¢ o ocmjunb de Pskokgla &
M ok ph,

hakag® de umaescold reguiar can hels S cowerlala con a
Szcretaria da Edcagdo 1a Zoa Sl

0 Para exce i & uma escol
especlal va com cowérk oom a S:cretarla de EdweagSio razma
1W0re.




101

T [Ege & |Zonacee | BqIpe @& [ Emall. T Fesporck fan viae4nall.
acompan kame P Kok es Metoh Sunrke.
"o BrEpao pacuiar Qe
e anbuabrial. realtan  at e
aerdimero
anbilaborial,
wicads 0
mébd snrke
5 | Ewh Tolalec® | Cowevlda con | TERDIE, ednall | 2012 W90 cedquem metdn espechoo, 16 ha 5 ¢ akw 6 e Tgan &
especial a cecretitla ok |evkia a kmak & dk profetos hegracs, ewokedo qiato
Eilvcado. dicplias. & Bacardkkga atia em sak 1a dkcpiha &
Igragem  portigeds).  ARnE  packies  realtam
a€ adine 1o an DDAl exteno, apesar e esse exkt 1a
hstitnkSo, mas ser partcuar.

B | Bssochgan Zoalore | Partouiar. Tekhae, Emall | 150012 O aballo (ks eav ol Ko & Tocadd 1a t2laph de vHa diark e

ek 1Wwmébd, O tatme o ¢ htegral. Ndo ba torcadionges,
mai eks estd quercads htodezlr este promsbial a
equpe que ¢ coMpast por Brape ity e plokssors
edvcago M ha que Hram himake 10 métd.
Esse métdo exclil o wso e medkagdo.

T |Ech zww_m_ Tonaleck | Partouiar E [ TeEbe & Tz E Wina e5c0l [Eguar com NCItGao & cake &5 [echk. &
oon el d & ook can a |vkia. sale  especlak % dwkMas e acordo oom &
sak espechak Secretarla o pokachalkiaks & faka et

Edicagdh. Aprepecta ¢ de ac0 oo a criaNga.

Apare de classes especials € wn hstitvd com cow falocan
a Blwagdo. E a helsdo ooore 1a Bl Feka, Artes ¢
Laichke.

Atala etrka ¢ comodk escola regular.

Agolescs ves e adittes Meam aa pare damankde criangas a
k.

Néo tem part: tergpértca, mas agus alnce toem
| acom pankam e ro.

& WA escoR espechl &
Ckard govenamertl 1a Zoa Lesk.

D@ asock;ies, Wnata 2ol 10/E & olba 1a zoia EiE.
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(] Ercol EAEE Eicol erpeclal [Tekbe,  e- [RORD0IZ EckEicla ba mak de 35 ance, odfetvo de tegracio da [ Uma arceclacio va Zova Lerte, e2col regn@rcon DS 1a
espechl arteiar malle vk e, peszoa erpecial, atenck diers ar patokdla. valorEado da | Zowa Hore &
COMNERCE £ qualklade g kA, camenh Micke al satial, | Azzociagdo sem M NCEMoE 1a Zoa Sl
TEACH para compreessdo. Nio akdem cadelantss,
profisknak especiallzads a area especil.
& Fowoandblogla & parterlar @ Wk kival, wakaha oo
com nnkeagiio afenatia,
[E] [ Zona sl [ S Tekte & | R0 hitiGie Fllanbopka que pastor a Br atesdmerto [Azsocke@o va Zona Sal, Porbl da Prefera de S5o Panlo que
Fllartripkea, ukta. ambalorial cesck o Mal de 20807, Ivfom a
[k el SErer de Je wdime vto, Dvar Arsoclgt®s 4a Zowa Sl wma
Paan na erool especial @ cenTo B cOWNENCEA. kA Zma Sil,oam
ik Ao com Prod AN A e SeclhbiEagds 1a
aalagdie e Toea Oeste, wna hatitngEo cem e hoatios aa zova sl e
Tenelime s . Uma Izt kgso beretcene ™ 4a 2ona sal.
o0 E:cola ImaNorke | Bcol especlal | Tekbue e 25050012 Aescold € convenlala pela Secretrla de Edwcagho, B | Azzockgio com escola erpeclal 1a Zma Nore.
Ezpzcial e clviea. Ercola |vE M. propocta e L pErodo - mankd, tark, emedlari &
cowe 1ada com kg ral No €m lin fes de taka etaria. Rece bem [aclertes
a Secrdrl de com DeTckicla mewkl, Demckaclas matplas, avtime
Eclvcar i, wkorANERH oy N,
Ametokg l iIEaca & do des e ol ine it laptamo do
Zerhmana (Uwkampm
] (Bl EEE Tzt 5 Tekte & [ 130K AreniFo Bl ealkada com a Bwoandiloga da hetitekSo. | oo sont=am Tudlear wn kcal
cowve 1lada com | vk, Elacovion que o6 ateadimenis 80 e alEados hdkivak.

o Hogpltal o
Tenkkr Pbleo
0 erde de
o Pank

A hettekSo afo arcke apsea antetar, mar ovio
iz ncetcas mental. Nio 180 realzalos atewdmentos em
anp.

Az zalas € atklades de afabettzagio e com portam ertal.
Preckm nANCIa ok adokscenes ¢ adnios. Ha 19 sal e
@ Brapks sh Pikokala, FERERpR & Mok aph,
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Iredubiios dog dds e 45 3w de ldade. A perspechia pelapiglca €
Famaris b, escda mis b, e delddar pelamabaldale , nivd pedagglko
& canprane Imenko. 2 park ERpEUls € parlala. o kraeubs Jerns
Acanpariom oF AUcs e fa de Ak pIa olerks S, Gl e
por I oplddiga, | frcadBiga, 1 kmpeuld cowpadad e
Tslok e

de Falamenkogue ¢ okreddo em dnlcas parladane .

A heaelala € de ak T ave de ldsle, pordan hauma fechlldade ok o
10 aros de liade bz ooaoite por ebes ndo kerem coracfer RaneinT ¢ de
w3paqn para receber mds padenler, Toda a crianga recele um kabmenk
chiigaldo de 2 e 55 fes semands de Fonauddogla e Pricdogla Euma
crlenkygSo remarnl paraces pak reslE Jear ok .

A Pdologla ulllza o AB4 ¢ a Focasiolgla, ulllza Korca dveran
coriomme arecsrkade dopacierk

O par 38 chigakr & pEsA pdo arro de par que ooome
Blireshamerie , pos o plar daire Dugi € el desermobendo o kabdlo
ks com afanila

Ha equipe pedagogica que ual 3K ar e sl ¢ reds oknig s,

O paclent que |uer STallan € alanalcameni deslgad odo rakae .

Fedo

a EEEED
Ar eraplx dereruduiar sSo Il duds e an guncE, 5k e andisdo
peior bramuls, A krpla o Magem rimca, Brmla, Termla
Arfirkca, RArlokrapa e Maukokepla, Ja keran dmoaddoga, mar
alamenk rdoladedds o e s irane .

g EfCHS Epead s Nk EffdS BT i [ TEte, i LUy ) ey
covdie com afvlilla
Sacre lada de
Eluex& do B lalo
& do Muicpk &
parloua,
i) FIETETs e E | NG TanBls £ | RIEHE, et ¢ | Gnorans
2011 por pds de | ulslla
crlangar can DE:.
Zknle ak a wha
elala de T ana de
Idasde
= EET=E= 3 ora sl Tirockols gk | Teletre, cmal ¢ | SoOSS012
rabalba como ONG | visiia,
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Anexo H

N Tipo do Local

10NG
2Escol. Esp. Eclin
3Assaciagdo
4Escol. Esp. Eclin
SEscol. Esp. Eclin
Glnstituig 3o
TAssaciag 30
8Associagdo
9Clinica
10Associag S0
11Clinica

12Esc. Especial
13Esc. Inclusiva
14Associag d0
15Clinica

16Esc. Especial
17Instituig 30
18Esc. Especial
19Esc. Especial
20Esc. Esp. Eclin
21Clinica
22Instituig 30

23Inst. Beneficie.

24Esc. Reg. Clasesp.

25Esc. Especial

Classificag 2o Local ldade do Informante

Ong

Escola

Associagdo n3o informado
Escola

Escola

Instituig 3o

Associag o

Associag 3o

Clinica n3o informado
Associag 3o

Clinica

Escola

Escola

Associag 3o

Clinica

Escola

Instituig 3o n3o informado
Escola

Escola

Escolae Clinica n3o informado
Clinica

Instituig 3o

Instituic 30

Escola

Escola

Género do Informate

34Feminino
49Feminino
Feminino
36Feminino
48Feminino
27Feminino
32Feminino
S3Feminino
Masculino
30Feminino
33Feminino
46Feminino
62Feminino
41Feminino
24Feminino

35Feminino

Feminino

S3Feminino

40Feminino

Feminino
49Feminino

65Fem

no
47Feminino

34Fem

no

48Feminino

FormagZo Académicado
Informante

Fonoaudiologa
Psicologa
Pedagoga n3o informado
Fonoaudiologa
Psicologa/Psicoped.
Fonoaudiologa
Fonoaudiologa
Ass. Social/ Psicomot.
Psicologo
Psicolago
Psicologa
Fonoaudiologa
Psicologa

Adm. De Empresas
Psicologa
Pedagoga/ Psicop.
Psicologa
Psicologa
Psicologa
Pedagoga
Fonoaudiologa
Psicologa

Ass. Social
Psicopedagogia
Prof. Ed. Especial

Tempo de atuz;3o na arez

12
14

12
22
37

13
25

o
2

18
35
26
35

16
20
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N° de sujeitos com autismo puro

39¢C

5C 9adul
36C d6adol 42adul
SC 12adel 7adul

12C 9adol  ladul

1C ladel 3adul

43

6C

34¢C

SC 18adol Tadul
1Adol Lladul
2¢

7C ladel

14C 9adol Ladul

16C Sadol 1ladul

19C  6Gadel 3adul

B C Sadol I1ladul

1C  ladol
3C  ladel
1C  Sadel dadul
2C  dadel
20C dadol  Zadul

2C  ladel  ladul

N°de ADOLESCENTES com autismo

N° de CRIANCAS com autismo puro
puro

39

36

12

143

14
15

19

N° de ADULTOS com autizmo puro

° de sujeitos com autismo de
alto funcionamento

o

9
uNNO 6 Adol 3 Adul

1 Ladel
3
143
Ouﬁ
0
[}
oloC
-2c
1
olC
o? € ladel
1 2adel

115C  Zadel ladul

32C  3adel
112¢ Ladul
o

o1¢C

4

o1C

21C 3adel

N°de CRIANGAS com autismo de

o o

o o o w~n

-

10

[



106

N° de ADOLESCENTES com N°de ADULTOS com autismo de  N°de sujeitos com autismo associado a N°de CRIANGAS com autismo N° de ADOLESCENTES com autismo N° de ADULTOS com autismo associado
sutismo de alto funci alto func outras patologias 7ado a outras patologi indo a outras patologi aoutras patologias
a %2¢ 2 o o
o 0
Ladel Ladul o 1 1
6 3
2C  ldadel 19 adul 2 14 19
2 % 3adel 2adul 3 3 2
. %0¢  3adel 10 E 0
[} 0
3adul [} -] 3
1 1
6 2 F 2
o % dadel Jadul 3 1 1
g 2 ladel o 1 o
0 0
a5 15 15 15
o % 5 o o
a %c 13adel  9adul ] 13 )
Q0 00 0 [} o ]
a %¢ 3 o o
1 [}
0 [} [«] o
= %2¢ 2 o o
2 112C 13adol  20adul 12 13 2
3 oLc 9adol 2adul 1 9 2
[} I5C ladel  9adul s 1 Q
[} 0 Ladol [} 1 o
0 [ 1 6 [} o
3 1 1 1
03 03
[} [}
0 [} [«] o
3 oc Ladol 1 1 ]
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N® de ADOLESCENTES at=ndidos por

TOTAL 1 Fonoaudiokigos no local N® d= sujeitos atendidos por fana N* de CRIGNCAS atzndidos porfono i N° de ADULTOS atendidos por fono
1 541 i o
15 _Tn Ladal 1 1
- 45C 668 Adel  Gdadul a5 13
176 1
31 2C Sadal Zadul 2 5

2
1
1 ._Nh Zadol 2 2
T3 1 Ladal G adul 1 1
s 1
5z 3 a0 133 133 133
2z
L o o o o
’ o o o o
13 IBC adel » a
44C ([mmoutios bk 13 o
50 a
65 ._.hﬁ. Ladal 1 X
3 o L] o [:]
5 1 o o o
12 6 C lamoutes k| [ [+]
o
= 4] (+] o o
23 mcC dadal Ladul » 4
o 1
15 2cC 2 ]
1
30C Gadol 0adul 30 &
59
3
1c Zadel 1 2
3
1
11 ._Nﬂ. 2 [}
1 o o o o
B o o o o
3 o o o o

1ic 1idal  Ladul 1 1

@

(= =]

-
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<

3C

22¢C

6C

1ac

1c

3C

ac

20C

uc

7¢C

1c

ac

5C
sC

i1cC

scC

12¢

1C

41 adol
6 adol
12adol

Ladel

3adel

Ladol

Sadol

Ladel

Ladol

Sadol

12adol

Sadol

Ladel
Sadel

1cC

®de sujeitos falantes N®de CRIANGAS falantez “Mon”“oo_.mwanzﬁm N°de ADULTOS falantes N° de zujeitos ndo falantes “ﬁoo—oa:n.nnunﬁﬁbm ndo “““:M“ao_hmhmz._.mw nSo
24 o o017 ¢ (]
Zadul 3 o 24dc ladel Gadul 4 1
23 adul 22 a1 2B24C 26 Adel 40adul 24 %
Tadul 6 6 72C 9adol Zadul 2 9
Ladul 14 12 19¢ Sadel 9 5
Sadul 1 1 s Ladul o Q
20 67 67 67 32 1066666667 1066666667
dadul 3 3 aC Lladol 3 1
4 1 02¢C 2 0
20 5 Q16C  dadol 15 4
i [} owC 6 [}
11adul 7 17 1111C ldadel  Sadul 11 13
1 1 [} Ladul 0 [}
4 o 02¢ 2 0
5 1 % C 6 o
2adu 2 5 2C  Sadel 2 S
13adul 12 1414C Sadel  18adul 11 2
2adu S 2 217C 1ladel  2adul 11
24 2 2 8 35 117 117
1 o 0 Zadel o 2
2 o 03C 3 o
S adul [} [+] S3C  Sadel Ladul 3 5
2 1 o dadol o 4
Ladul 12 g 110C Dadol Ladul 10 o
1c 1 1 11c 1 0
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N° de ADOLESCENTES que foram

reinzeridos no tratamento (Uktimos reinzeridoz no tratamento (uitimos

5 anoz)

MmA A A

N° de ADULTOS que foram

5 anoz)

(Ultimos 5 anos)

[
2z Ladel
c1c
[
(-1 Ladol
17
23
[
CISC  dadel
CS0 (dezl=akandono)
31C 2adul
03
ac
[
1¢C
[
o7
o ladel 1adul
2
[
07
[
[
3C  Sadel
c2¢

nio zoube informar

nio zoube informar

N° de sujeitos desligados do tratamento  N°da CRIANCAS dezligados do

tratamento (Uitimos 5 anoz)

o

15

N° de ADOLESCENTES deszhigados do N°de ADULTOS desligados do

tratamento (Ultimos 5 anos)

tratamento (ditimos 5 anoz)

© o o o o o
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10

11

12

13

1

15

16

21

22

24

Fonoaudiologos no

°sessdez [z
_onv_z se359es fono/me

N° de sujeitos com indicagdo
para fono

41

a5

ol

11

34

43

56

Dura;30 da terapia de fono
(maszaz)

Indeta rminado
a2

Hio tamalta
36

aravel

12
Indetaiminado
]

Inclete rminado
30

(]

36

o

Hio tamalta

60
24
Indetarminado
42

36

36

Tampa médio do
Tratamento no Jocal

Indete rminado
120

Hio temalta
72

aravel

13

Incdleta iminade
12
Indatarminado
30

a3

a2

2

a2

11

de 602 120 meaze:
Hio temalta
24

Indeata rminado

60

Sujeitos que abandonaram o
tratamento

Sujeitos reinseridos no
tratamento

10

Sujeitos
desfigados do
tratamento
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