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RESUMO

O objetivo do presente estudo foi identificar e caracterizar o perfil de criancas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) atendidos em um
ambulatério de média complexidade no interior do Estado de Sao Paulo. Trata-se de
um estudo documental, retrospectivo, de abordagem quantitativa. A populagao alvo
foi composta por 27 criancas e adolescentes com TEA que passaram por
atendimento no ambulatério no periodo de 2015 a 2022. Os dados foram coletados
via prontuarios, a partir de um protocolo de pesquisa que continha diferentes
variaveis, sendo estas inseridas e tratadas por meio de planilhas do programa
Excel® e apresentadas descritivamente. Visando a melhor apresentagao dos dados,
eles foram organizados em trés categorias para melhor delineamento. Em relacao
ao perfil das criangcas e adolescentes, observou-se uma maior prevaléncia de
criangas do sexo masculino (74,1%), 44,44% tinham entre 0 a 4 anos, 59,3%
fecharam diagndstico também nessa faixa etaria, 52% estavam em fase pré-escolar,
mas sem um acompanhamento de um profissional auxiliar. Ainda, a maioria dos
pacientes faziam uso de alguma medicacgao (63%) e as caracteristicas clinicas mais
prevalentes se referiam a presenca de comportamentos e interesses restritos,
repetitivos e estereotipados, além das alteragbes sensoriais. Quanto ao perfil das
familias, a presenca e a auséncia de complicagdes e intercorréncias gestacionais se
igualaram (44,4%), ainda que a maioria tenha nascido a termo (51,9%). A maioria
(51,8%) dos pais estava na faixa etaria dos 30 anos no momento de nascimento do
filho e apesar das variagbes na questao da empregabilidade, a responsabilizagcéo do
cuidado se deu em grande parte a figura materna. Por fim, em relagcao ao perfil da
rede de cuidado e atengéo, ressalta-se o significativo vinculo das criangas a outros
servigcos (88,9%), apesar destes serem em sua maioria financiados por instituicoes
filantropicas, com uma prevaléncia de profissionais como fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais e psicologos. Ressalta-se que a compreensdo das realidades
existentes nos diferentes equipamentos de cuidado podera contribuir para o
desenvolvimento de politicas publicas e para a garantia do cuidado as criangas e

adolescentes com TEA.

Palavras-chave: Transtorno de Espectro Autista. Saude Mental. Criangas.

Adolescentes.



ABSTRACT

The objective of the present study was to identify and characterize the profile of
children and adolescents with Autistic Spectrum Disorder (ASD) treated at a
medium-complexity outpatient clinic in the interior of the State of Sdo Paulo. This is a
documentary, retrospective study with a quantitative approach. The target population
consisted of 27 children and adolescents with ASD who were treated at the
outpatient clinic from 2015 to 2022. Data were collected via medical records, based
on a research protocol that contained different variables, which were entered and
treated using Excel® spreadsheets and presented descriptively. Aiming at a better
presentation of the data, they were organized into three categories for better design.
Regarding the profile of children and adolescents, there was a higher prevalence of
male children (74.1%), 44.44% were between 0 and 4 years old, 59.3% were also
diagnosed in this age group, 52 % were in the preschool phase, but without
monitoring by an auxiliary professional. Still, most patients used some medication
(63%) and the most prevalent clinical characteristics referred to the presence of
restricted, repetitive and stereotyped behaviors and interests, in addition to sensory
alterations. As for the profile of the families, the presence and absence of
complications and gestational intercurrences were equal (44.4%), even though most
were born at term (51.9%). The majority (51.8%) of the parents were aged 30 years
at the time of the child's birth and, despite variations in the issue of employability,
responsibility for care was largely given to the maternal figure. Finally, in relation to
the profile of the care and attention network, the significant link between children and
other services is highlighted (88.9%), although these are mostly funded by
philanthropic institutions, with a prevalence of professionals such as speech
therapists, occupational therapists and psychologists. It is noteworthy that
understanding the existing realities in the different care equipment can contribute to
the development of public policies and to guarantee care for children and

adolescents with ASD.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder. Mental Health. Children. Adolescents.
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1 INTRODUGCAO

Ao fazer um resgate histérico sobre o surgimento do autismo, a literatura
aponta que embora tenha sido na década de 1940 as primeiras descricbes e
publicagdes especificas sobre a tematica, o termo “Autismo” ja havia sido
apresentado pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler em 1911 para designar uma
caracteristica especifica no quadro da esquizofrenia, a perda do contato com a
realidade (BRASIL, 2015; FERREIRA, 2018; REIS et. al., 2019). Somente em 1943,
com as contribuicdes do médico austriaco Léo Kanner e a publicagdo do seu artigo
“Disturbio Autistico do Contato Afetivo”, o autismo se afirma como tipo clinico
especifico (BRASIL, 2015; FERREIRA, 2018).

A partir de uma série de observagdes clinicas feitas com onze criangas,
Kanner identificou algumas caracteristicas em comum, como a soliddo e
imutabilidade, além do olhar ausente, estereotipias, auséncia de afeto, boa
memorizagao, angustia e dificuldades na linguagem, desde a aquisicdo da fala até
ecolalia, denominando a patologia enquanto “Autismo Infantil Precoce” (BRASIL,
2015; FERREIRA, 2018; REIS et. al., 2019). Apés um ano da publicagdo de Kanner,
Hans Asperger publicou a sua tese com caracteristicas semelhantes as descritas por
Kanner, como a limitacdo nas relagdes sociais, a dificuldade de compreender as
emocgdes, pobreza nas expressdoes gestuais, dificuldades motoras e de
desenvolvimento da fala, resisténcia a mudancga, reunindo estes tragos enquanto
“personalidade autistica” (BRASIL, 2015; FERREIRA, 2018).

Com a contribuicdo de estudos e observagdes posteriores, na década de
1980 o autismo passa a ser oficializado pelos manuais médicos de classificacao,
sendo considerado um “Transtorno Invasivo do Desenvolvimento” (TID), pela
Classificagcao Internacional de Doencas (CID) (BRASIL, 2015; REIS et. al., 2019).
Apds uma série de transformacdes e atualizagdes, a atual classificagdo do autismo
pelo DSM V (2013) o denomina de “Transtorno do Espectro Autista” (TEA), sendo
este localizado no grupo dos “transtornos do neurodesenvolvimento” (APA, 2014;
BRASIL, 2015; REIS et. al., 2019).

Apesar dos avangos da literatura em relacdo a etiologia, ainda hoje ela
permanece incerta, sendo apontada a partir de uma complexa combinagao
multifatorial que envolve desde fatores biologicos até fatores psicossociais
(BOTELHO, 2020; SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022). Portanto, o diagndstico é
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clinico, realizado a partir das observagdes dos sinais e sintomas, das informacoes
fornecidas pelos pais e/ou responsaveis e da utilizagdo de alguns instrumentos de
rastreio como, por exemplo, o Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT)
(BRASIL, 2015; REIS et. al., 2019).

De acordo com os critérios diagnosticos do DSM-V (2013), o prejuizo na
comunicagao e interagdo social reciproca e os padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades devem estar presentes desde a infancia,
causando prejuizos funcionais ao desenvolvimento (APA, 2014). A Sociedade
Brasileira de Pediatria (2019) aponta para alguns sinais que sé&o considerados
sugestivos no primeiro ano de vida, sendo eles: poucas expressdes faciais, baixo
contato visual, pouca interacdo social, atraso na fala e auséncia de balbucios,
pouca ou ausente imitagcdo, ndo responder a chamados, auséncia de atencdo
compartilhada, além da perda de habilidades em qualquer idade.

Nos ultimos anos, estudos epidemiolégicos vém apontando um drastico
aumento global na prevaléncia do TEA (SBP, 2019). Considerando os dados da
principal referéncia mundial sobre prevaléncia, o Center of Disease Control and
Prevention (CDC), observa-se que nos Estados Unidos da América (EUA) a
prevaléncia que ja era significativamente alta em 2018, sendo de 1 para cada 44
criangas com 8 anos de idade, aumentou em 2020, para 1 a cada 36 criangas,
numa proporgao de 1 menina para 3,8 meninos (CDC, 2023). No Brasil, ainda ndo
ha numeros que estabelegcam uma prevaléncia nacional, com poucas pesquisas
que descrevem a prevaléncia em locais especificos, entretanto, ao utilizar da
mesma propor¢cdo da CDC na populacio brasileira, estima-se quase 6 milhdes de
autistas no pais (PAIVA JUNIOR, 2023).

O estudo de Reis et. al. (2019) caracterizou o perfil de pacientes
diagnosticados com TEA atendidos no Centro Especializado em Reabilitacdo
(CER) Il da Universidade do Estado do Para. A partir de dados coletados em 100
prontuarios, os resultados apontaram que a maioria dos pacientes com TEA eram
do sexo masculino, estavam na faixa etaria entre 5 a 8 anos, cursavam o ensino
fundamental e apresentavam como comorbidades mais frequentes o transtorno de
déficit de atencgéo e hiperatividade (TDAH), deficiéncia intelectual e perda auditiva,
assim como faziam uso de medicagdes.

No estudo de Martins da Costa, Furtado e Blank (2021), foi realizado um

levantamento epidemiologico baseado em dados coletados por um questionario
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eletrénico respondido por pais ou responsaveis de pessoas com o diagndstico de
autismo do municipio de Joinville/SC. Foram analisadas 31 respostas que
apontaram para uma prevaléncia de pessoas do sexo masculino, na faixa etaria
entre os 08 e 11 anos, sendo que a idade média do diagndstico foi de 2,96 anos.
Todos estavam inseridos na escola e realizavam algum tipo de tratamento, sendo o
mais comum a Terapia Ocupacional, com o cuidado realizado prevalentemente
pelas maes.

Ainda no mesmo ano, porém em outro Estado, Magalhaes et. al. (2021a)
identificaram o perfil de criangcas com Transtorno do Espectro Autista que eram
atendidas na Associagdao de Amigos dos Autistas (AMA) em Teresina/Pl. A partir da
analise de 63 prontuarios de criangas que foram atendidas no ano de 2019,
observou-se a prevaléncia do sexo masculino, com idade entre 8 e 9 anos,
frequentando o ensino fundamental, sendo que a maioria realizava terapia
individual e uma significativa porcentagem utilizava-se do tratamento
medicamentoso.

Mais recentemente, Pontes (2022) em sua tese de doutorado, objetivou
analisar os dados de alunos com TEA, identificando as caracteristicas clinicas e
comportamentais, a partir do banco de dados do municipio de Embu das Artes/SP,
entre os anos de 2017 a 2020. Foram avaliados 129 escolares que apresentavam
TEA, sendo a maioria do sexo masculino, com idades que variaram entre 6 e 10
anos e idade do diagndstico anterior aos 5 anos. Ainda, a deficiéncia intelectual,
comprometimento de linguagem e epilepsia apareceram de maneira significativa. A
maioria das familias pertenciam as classes sociais C, D e E, com um histérico de
intercorréncias gestacionais maior que o esperado, sendo a prematuridade a mais
prevalente.

Cabe dizer que por meio de uma breve revisdo de literatura realizada pela
autora do presente estudo, observou-se que os poucos estudos encontrados sao
prevalentemente localizados nas regides sul e nordeste, com apenas dois estudos
que contemplavam municipios do Estado de SP, destacando a importadncia de
continuar investigando essa tematica. Ainda, de acordo com Ribeiro (2022), a
importancia dos estudos epidemiolégicos se da justamente por permitirem a
avaliagdo das necessidades e prioridades de cada comunidade, possibilitando o
planejamento de servigos de diagndsticos e intervengdes a curto e longo prazo e

para a comparagao das taxas de prevaléncia entre diferentes regides e paises.
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Portanto, considerando o panorama do contexto brasileiro e da crescente
prevaléncia do TEA, torna-se imprescindivel incentivar estudos que reflitam sobre a
presente tematica, tanto para uma melhor compreensdo do quadro quanto para
entender o cuidado que tem sido proposto a essa populagdo no ambito das

politicas publicas.

2 OBJETIVO

O objetivo do presente estudo foi identificar e caracterizar o perfil de criangas
e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) atendidos em um

ambulatério de média complexidade no interior do Estado de Sao Paulo.

3 PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo documental, retrospectivo, de abordagem
quantitativa, realizado com dados obtidos por meio dos prontuarios das criangas e
adolescentes com TEA.

Considera-se como pesquisa documental aquela realizada a partir de
documentos, contemporaneos ou retrospectivos, visando descrever ou comparar
fatos sociais, caracteristicas e tendéncias. Nessa direcdo, a pesquisa documental
permite o estudo aprofundado das diferentes fontes de coleta de dados (GIL, 2002).
Quanto a abordagem quantitativa, esta complementa este tipo de pesquisa ao atuar
em niveis de realidade com o objetivo de trazer a luz dados, indicadores e
tendéncias observaveis, classificando e tornando estes inteligiveis a partir de
variaveis (MINAYO; SANCHES, 1993).

3.1 PARTICIPANTES

A populagao alvo foi composta por 27 criangcas e adolescentes com TEA
atendidos em duas ac¢des especificas a esse publico.

Como critério de inclusdo foram considerados os prontuarios inativos de
criangas e adolescentes (até 18 anos incompletos'’), com diagnoéstico fechado de

TEA, que foram atendidos no Ambulatério no periodo de 2015 a 2022.

' Critério de idade adotado pelo Ambulatério do estudo, sendo que as linhas de cuidado da infancia e
adolescéncia do mesmo compreendem a faixa etaria até os 18 anos incompletos.
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3.2 LOCAL

O equipamento onde a pesquisa foi desenvolvida trata-se de um Ambulatério
de média complexidade, caracterizado como uma Unidade Académica
Multidisciplinar que possui como missédo formar pessoas por meio da assisténcia
interprofissional em saude, pautada na indissociabilidade entre ensino, pesquisa e
extensdo, priorizando a humanizagao e integralidade do cuidado. O ambulatério
atende seis municipios de pequeno e médio porte do interior do Estado de SP.

Os atendimentos ocorrem via referéncia da atengao basica e de todos os

pontos da rede de saude, assisténcia social e educagéo.

3.3 INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Para coleta de dados foi utilizado um protocolo de pesquisa (Apéndice A)
elaborado pela pesquisadora que continha variaveis como sexo, idade,
escolaridade, configuragdo familiar, aspectos socioecondmicos, idade do

diagnostico, aspectos clinicos e assistenciais, entre outros.

3.4 PROCEDIMENTOS

3.4.1 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi analisado e aprovado com n°® de parecer 5.861.144
pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de

Sao Carlos (Anexo A).

3.4.2 Identificacao e localizagao dos prontuarios

Os prontuarios foram localizados pela equipe do setor responsavel na
Unidade, a partir das duas acdes existentes que atendem esse publico alvo, sendo
uma direcionada ao atendimento continuo em terapia ocupacional na saude mental
infantojuvenil e uma voltada para as avaliagdes interdisciplinares de criangas com
suspeita de TEA.

Foram disponibilizados para o estudo 313 prontuarios vinculados a essas

duas acgdes existentes dentro do Ambulatério. Observa-se que no equipamento nao
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ha o sistema de prontuario eletrbnico, portanto, a separagcdo dos prontuarios,
aplicacao dos critérios de inclusao e selecao da amostra final se deu manualmente.
Assim, a equipe do setor separou todos os prontuarios inativos das duas agdes,
onde os critérios de inclusao foram aplicados, resultando na amostra final de 27
prontuarios, representando aproximadamente 8,62% dos prontuarios analisados.
Ressalta-se que as duas acgdes incluidas neste estudo sdo vinculadas aos
atendimentos em Terapia Ocupacional, sendo que das 27 criancas e adolescentes
com TEA, 26 eram atendidos continuamente e apenas 1 fez apenas uma avaliagao

da TO em parceria com o neurologista do Ambulatorio.

3.4.3 Coleta de dados

Apds a autorizagdo do Comité de Etica e aprovacdo do projeto pelo
equipamento, deu-se inicio a coleta de dados. Os dados foram coletados via
prontuarios, de onde se extrairam informacdes relativas ao perfil das criangas e
adolescentes com TEA. A coleta de dados ocorreu no periodo de fevereiro a margo
de 2023.

3.4.4 Analise dos dados

Os dados quantitativos obtidos foram inseridos e tratados por meio de

planilhas do programa Excel® e serdo apresentados descritivamente.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados serdao apresentados e discutidos a luz do referencial tedrico
metodolégico da saude mental e atengdo psicossocial. Visando a melhor
apresentacdo dos mesmos, eles foram organizados em trés categorias para
delineamento dos perfis, sendo as categorias compostas por caracteristicas da

pessoa (crianga/adolescente), familia e rede de cuidados/atengéo.

4.1 CRIANCAS/ADOLESCENTES:

Dos 27 prontuarios analisados, foram obtidos dados referentes a sexo, idade,
idade do diagndstico, acesso as instituigbes de ensino, medicamentos,

caracteristicas do quadro e comorbidades, conforme apresenta-se a seguir.
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Observa-se nos Grafico 1 a distribuicdo das criangas e adolescentes, quanto

ao sexo.

Grafico 1. Distribuicao das criangas e adolescentes com TEA quanto ao sexo.

Feminino
25,9%

Masculino
74.1%

Fonte: propria.

Pode-se observar uma maior frequéncia de pacientes do sexo masculino com
20 (74,1%) criangas e adolescentes, em comparag¢ao ao sexo feminino, com apenas
7 (25,9%), numa proporgao de 1 menina para aproximadamente 2,9 meninos. Tais
dados estdo de acordo com os achados na literatura nacional dos ultimos anos e se
aproximam das proporgdes, meninas:meninos, que variam em média de 1:3 e 1:4
(REIS et. al., 2019; SPODE, 2019; MARTINS DA COSTA; FURTADO; BLANK,
2021; PONTES, 2022). Ainda, estdo em concordancia com a literatura internacional,
considerando a mais recente publicacdo do “Centers for Disease Control and
Prevention” que traz a proporgao de 1 menina para 3,8 meninos até os 8 anos de
idade nos Estados Unidos da América, com variagdes de 1:3,2 até 1:4,3 a depender
da regiao (CDC, 2023).

O debate acerca dessa diferengca na propor¢ao de meninos € meninas com
TEA tem sido cada vez mais presente entre os especialistas e estudiosos da area,
visto que algumas evidéncias demonstram subdiagndsticos e/ou diagndsticos
tardios de TEA em relagdo ao género feminino (VIEIRA, 2022). Entre as possiveis
justificativas, tem-se a relagcdo com o percurso histérico, de sempre vincular o
autismo com o sexo masculino, com maior numero de observagoes e pesquisas
direcionadas a esse publico (VIEIRA, 2022; MIRANDA, 2023).

Ainda, em relacdo a genética, alguns estudos sugerem a necessidade de

uma maior carga etioldgica para as meninas demonstrarem o mesmo nivel de
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comprometimento que os meninos, sendo conhecido como um “efeito protetor
feminino”, associado a possibilidade das mulheres camuflarem suas caracteristicas,
adaptando-se as situagbes sociais, atrasando seu diagndstico (LIN et. al., 2022;
MIRANDA, 2023). Desse modo, ha a possibilidades das caracteristicas do autismo
apresentarem um fendtipo distinto em relacdo ao sexo feminino, dificultando a
conclusao do diagnostico em meninas (LIN et. al., 2022).

No Grafico 2 apresenta-se os dados referentes a distribuicdo de criancas e

adolescentes com TEA quanto a faixa etaria em que se fechou o diagndstico.

Grafico 2. Distribui¢ao das criancas e adolescentes com TEA quanto a idade do diagnostico.
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Numero de criangas/adolescentes
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Faixa etaria que fechou o diagnéstico de TEA

Fonte: propria.

Observa-se que dos 27 prontuarios analisados, 16 participantes, mais da
metade (59,3%), receberam o laudo de TEA ainda na primeira infancia, na faixa
etaria de 1 a 4 anos. Seguidos por 7 (25,9%) na faixa etaria dos 5 aos 8 anos, 3
(11,1%) na faixa etaria dos 9 aos 12 anos e apenas um participante (3,7%) ja estava
na faixa etaria da adolescéncia, dos 13 aos 18 anos. Esses dados aproximam-se de
alguns estudos nacionais realizados nos ultimos anos que apontam para uma idade
média de diagnodstico aos 3 anos (SPODE, 2019; MARTINS DA COSTA; FURTADO;
BLANK, 2021; SIQUEIRA; PRAZERES; MAIA, 2022), superando estudos mais
antigos que apontavam a idade média entre os 6 e 7 anos (SILVA; MULICK, 2009),
entretanto, a discussdo acerca das divergéncias de idades encontradas se faz
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pertinente.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) (2019), alguns sinais de
alerta do autismo podem ser identificados antes dos 18 meses de vida, porém
devido a sua trajetéria inicial variavel e por se tratar de um diagnéstico clinico, a
média de idade para concluir o diagnéstico aumenta.

Dessa maneira, a Academia Americana de Pediatria e a SBP orientam que
toda crianga entre os 18 e 24 meses passe por uma triagem precoce para autismo,
mesmo que nao apresente sinais clinicos claros e evidentes (SBP, 2019). Tal
orientagdo se ampara nas evidéncias dos resultados positivos da intervengao
precoce, sendo esta, associada aos ganhos significativos no funcionamento
cognitivo e adaptativo da crianga devido ao alto nivel de plasticidade cerebral (SBP,
2019). Ou seja, quanto antes as intervengdes forem iniciadas, maiores serdao as
chances de resultados positivos ao desenvolvimento (REIS et. al., 2019).

Entretanto, ressalta-se a reconhecida dificuldade encontrada na clinica
quanto a exigéncia do diagndstico para o inicio do processo de intervengao (ROSI;
LUCERO, 2018), ainda que ambos os processos nao devessem ser atrelados. A
identificagcado de sinais e sintomas de “risco psiquico”, implica em considerar modos
de sofrimentos muito mais amplos, levando em conta diferentes dificuldades e
fragilidades do desenvolvimento que nem sempre estdo circunscritas a quadro
psicopatologico especifico (JERUSALINSKY, 2018). Portanto, fazer a detecgao
precoce nao deve equivaler a fechar diagnosticos, mas considerar as situagbes de
sofrimento psiquico de maneira que o processo de estimulagdo precoce possa
favorecer a constituicdo e desenvolvimento do bebé (JERUSALINSKY, 2018).

Ainda que para a conclusdo do diagnodstico, o0 mesmo deve seguir critérios
definidos internacionalmente, com avaliacdo completa por uma equipe
multidisciplinar e uso de escalas validadas (SBP, 2019), a fim de n&o se diagnosticar
erroneamente e precocemente pessoas dentro do espectro, a atualidade aponta
para uma logica da patologizagdo da infancia com diagnosticos fechados e
definitivos, desconsiderando a importancia dos primeiros tempos de constituicao de
estrutura psiquica e organica para o desenvolvimento (JERUSALINSKY, 2018).

Relacionado ao inicio do processo de intervencdo, o Grafico 3 a seguir
apresenta os dados referentes a distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA

quanto a idade que chegaram ao Ambulatério.



19

Grafico 3. Distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA quanto a idade que chegaram ao
Ambulatdrio.

Numero de criangas/adolescentes

0-4anos 5-8anos 9-12 anos 13 -18 anos

|dade que crianca/adolescente chegou ao Ambulatério

Fonte: propria.

Em relacdo a faixa etaria de acesso ao Ambulatério, observa-se que a
maioria, 22 criangas/adolescentes chegaram ao Ambulatério até os 8 anos de idade,
sendo que 12 (44,44%) estavam na faixa etaria de 0 a 4 anos e 10 (37%),de 5a 8
anos. Em menor proporgao, 5 (14,81%) chegaram dos 9 aos 12 anos e apenas um
(3,7%), dos 13 aos 18 anos. Quando comparados com a literatura, tais dados
apresentam divergéncias entre os estudos, com prevaléncias que apontam
variagdes entre as faixas etarias dos 5 aos 8 anos (REIS et. al., 2019; SPODE,
2019) e dos 9 aos 12 anos (MARTINS DA COSTA; FURTADO; BLANK, 2021).

Considerando as discussdes realizadas no grafico anterior (Grafico 2), os
dados encontrados neste estudo apontam para uma perspectiva positiva ao
considerar que aproximadamente 45% das criangas iniciaram seu processo de
intervencao até os 4 anos de idade. Entretanto, também se ressalta a significativa
porcentagem encontrada na faixa etaria dos 5 aos 8 anos, com 37%, que quando
comparada ao Grafico 2, demonstra a diferenga de tempo entre a idade que a
crianga recebeu o diagnodstico e a idade que iniciou o processo de intervencao.

Hipotetiza-se que tal fato possa ser explicado considerando as queixas que
os proéprios cuidadores trouxeram em alguns estudos, tal como o de Balisa et. al.
(2022). Os autores apontam que o despreparo e falta de conhecimento familiar apos

receberem o diagnostico estdo presentes, principalmente ao considerar que muitas
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vezes essas familias ndo sao bem instruidas com informagdes sobre o TEA e sobre
0s servicos disponiveis para essa populacdo. Ainda, a falta de uma rede de apoio, a
caréncia de servicos e a reestruturacdo da rotina com grandes impactos na
dindmica familiar também foram fatores relatados (BALISA et. al., 2022). Dessa
forma, tais aspectos sédo possiveis justificativas para essa diferenga de tempo entre
o laudo e o inicio do processo de intervencéo.

Em relacdo ao acesso das criangas e adolescentes as instituicdes de ensino,
na Tabela 1 apresenta-se estes dados com informagdes acerca da frequéncia
escolar, escolaridade, tipo de escola e a presenga ou auséncia de profissional

auxiliar.

Tabela 1. Distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA quanto ao acesso as instituicdes de
ensino.

Variaveis N%
Sim 25 (92,6%)
Frequentava a escola quando chegou ao Ambulatério? Nao 2 (7,4%)
Nao foi informado 0 (0%)
Total 27 (100%)
Pré-escolar 13 (52%)
Ensino Fund. | 8 (32%)
Escolaridade
Ensino Fund. Il 4 (16%)
Ensino Médio 0 (0%)
Total 25 (100%)
Publica 11 (44%)
Privada 7 (28%)
Tipo de escola Publica e Especial 5 (20%)
Privada e Especial 1 (4%)
Nao foi informado 1 (4%)
Total 25 (100%)
Sim 5 (20%)
Na escola regular, ha profissional auxiliar? Nao 11 (44%)
Nao foi informado 9 (36%)
Total 25 (100%)

Fonte: propria.

Identifica-se que dos 27 prontuarios analisados, 25 (92,6%) frequentavam a
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escola regular quando chegaram ao Ambulatério, sendo 13 (52%) no periodo
pré-escolar, 8 (32%) no ensino fundamental | e apenas 4 (16%) no ensino
fundamental 1. Quanto ao tipo de escola, houve uma predominancia em escolas
publicas com 11 (44%) identificagdes, um niumero que aumentou ainda mais quando
agrupado aos atendimentos especializados, totalizando 16 (64%), enquanto que as
escolas privadas corresponderam a 7 (28%) e quando agrupadas aos atendimentos
especializados subiram para 8 (32%). Entretanto, apesar do alto indice de
frequéncia escolar, grande parte de criangas e adolescentes, 11 (44%) nao
possuiam um profissional auxiliar dentro da escola regular. Hipotetiza-se que esse
namero seja ainda maior, considerando que em 9 (36%) prontuarios esse dado nao
foi informado.

Tais numeros corroboram com os resultados do Censo Escolar de 2022 que
apontam para uma significativa evolugédo, em todas as unidades federativas do pais,
no numero de matriculas do publico alvo da educagao especial em classes comuns
nas trés etapas de ensino: educagéao infantil, ensino fundamental e ensino médio,
entre os anos de 2010 e 2022 (SINPRO-DF, 2023). Estes resultados advém de um
processo que se iniciou na década de 1990, com a promulgac¢ao de documentos e
declaragbes que passaram a influenciar a formulacdo de politicas publicas da
educacao inclusiva no pais, como a propria Constituicdo Federal de 1988, o
Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990, a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacédo (LDB) de 1996, entre outros (WEIZENMANN; PEZZI; ZANON, 2020;
SINPRO-DF, 2023).

Em relagdo a garantia dos direitos educacionais das pessoas autistas no
Brasil, Mayer et. al. (2019) pontuam acerca dos trés principais documentos que
direcionam essa discussdo, sendo eles: 1) a Politica Nacional de Educacéao
Especial na Perspectiva da Educacéao Inclusiva (PNEEPEI) de 2008, a qual garante
o direito do aluno autista ser matriculado nas salas de ensino regular e prevé a
oferta do Atendimento Educacional Especializado (AEE) com recursos pedagdgicos
e de acessibilidade e como complemento e/ou suplementagao da formagao dos
alunos, ndao devendo substituir as atividades realizadas na sala regular (BRASIL,
2008); 2) a Lei Berenice Piana de 2012, que estabelece a Politica Nacional de
Protegao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e garante o
direito, em casos de comprovada necessidade, de um acompanhante especializado
dentro da sala de ensino regular (BRASIL, 2012); 3) e o Decreto n°. 8.368/14, que
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regulamenta a lei citada anteriormente e prevé a obrigatoriedade da instituicdo de
ensino em providenciar, quando devidamente solicitado, esse acompanhante
especializado (BRASIL, 2014).

Ainda que a analise do presente estudo tenha iniciado a partir de 2015, ou
seja, proximo aos anos em que esses direitos foram garantidos, o questionamento
acerca da realidade do processo de inclusdo que essa populagdo alvo vem
enfrentando ainda é pertinente, sendo também realizado pelos analistas do Censo
Escolar de 2022 (SINPRO-DF, 2023). A partir dos achados deste estudo, vemos que
embora a populagdo com autismo esteja conseguindo o acesso a rede regular de
ensino, nao é possivel identificar o nivel de qualidade desse ensino sem a presencga
de um acompanhante especializado para suprir as demandas e necessidades
individuais e a significativa auséncia da realizacdo dos AEEs no periodo de
contraturno, ambos garantidos por lei.

No Grafico 4 apresenta-se os dados referentes ao uso ou nao de

medicamentos pelas criancas e adolescentes com TEA.

Grafico 4. Distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA quanto ao uso ou ndo de
medicamentos.

Fonte: propria.

Identifica-se que a maioria, 17 (63%) criangas e adolescentes com TEA
faziam o uso de alguma medicac&o no periodo em que os dados foram analisados.
Os registros acerca da terapia medicamentosa no TEA sao recorrentes na literatura
(REIS et. al., 2019; LIRIA; BRITO, 2019; SPODE, 2019), entretanto, ressalta-se que
este tipo de tratamento n&o trata especificamente do TEA, mas objetiva a minimizar

algumas caracteristicas do quadro clinico existentes, como agressividade, agitacéo
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psicomotora, estereotipias, alteragdo da qualidade do sono, etc (LIRIA; BRITO,
2019; SILVA; SOUZA, 2021).

Ainda que a utilizagdo de diferentes psicofarmacos possa possibilitar uma
melhoria na qualidade de vida e no desenvolvimento de criangas e adolescentes
com autismo, alerta-se para os diferentes efeitos colaterais e consequéncias que os
medicamentos ocasionam na infancia e adolescéncia (LEITE; MEIRELLES;
MILHOMEM, 2015) e, principalmente, para os processos de medicalizagdo e
patologizagao da vida (CUNHA; MELLO, 2017; FRANCO; MENDONCA; TULESKI,
2020). Silva e Souza (2021) a partir de seus estudos, trazem que os efeitos
colaterais mais mencionados pelos familiares de criangas com autismo foram:
aumento do apetite, sedacao, insénia e tontura. Ademais, sabe-se que o0 uso
indiscriminado de medicamentos pode comprometer diferentes aspectos da vida,
atingindo a saude emocional, fisica e o bem-estar em geral, agravando-se na
infancia ao considerar a resisténcia imunolégica em construgao (MATOS; SOARES;
SANTOS, 2022).

O debate acerca da medicalizagdo na infancia ganha importancia ao
considerar inumeros estudos que demonstram uma crescente no uso de medicagao
controlada na sociedade de maneira cada vez mais precoce (FRANCO;
MENDONGCA; TULESKI, 2020). A titulo de exemplo, ao correlacionar os dados
sobre a idade de chegada ao Ambulatério e a utilizagdo de medicamentos no
presente estudo, tem-se que aproximadamente 80% dos usuarios do Ambulatério
eram criangcas até os 8 anos de idade e que 63% faziam o uso de alguma
medicacdo, portanto, alerta-se para a significativa utilizagdo de medicamentos
controlados em idade precoce.

Apoiada em uma visao biologizante da vida, a medicalizagao se apresenta de
maneira recorrente a partir da identificacdo de comportamentos considerados
inadequados, sendo um dispositivo de controle para a normatizacado dos corpos
(CUNHA; MELLO, 2017). Fenbmenos da vida cotidiana e a prépria infancia
adquirem um estatuto de doenca ou desordem, com roétulos e classificagdes
diagnosticas que inviabilizam a expresséo do sofrimento (CUNHA; MELLO, 2017).

Portanto, a prescricdo medicamentosa precisa acontecer de maneira
cautelosa e controlada, considerando a dosagem correta, a composigao quimica, as
reagcdes adversas, o historico clinico de cada individuo (MATOS; SOARES;

SANTOS, 2022). Salienta-se também, a importancia na associagao ao tratamento
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nado medicamentoso para se atingir resultados mais positivos aos individuos com
TEA (SILVA; SOUZA, 2021).

Relacionado aos sinais e sintomas, no Grafico 5 é possivel identificar os
dados referentes as caracteristicas do quadro de TEA mais presentes e

mencionadas nos prontuarios.

Grafico 5. Distribuicao das caracteristicas do quadro de TEA mais presentes nos participantes.
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Fonte: propria.

Observa-se que as caracteristicas mais presentes encontradas nas criangas
e adolescentes com TEA foram: comportamentos e interesses restritos, repetitivos e
estereotipados e alteragdes sensoriais, ambos mencionados em 22 prontuarios.
Seguidos de dificuldade no ambito da interagdo social e dificuldade na
comunicagdo, mencionados 16 e 15 vezes, respectivamente. Por fim, agitagédo
psicomotora, agressividade e seletividade alimentar apareceram no estudo 14, 13 e
11 vezes, respectivamente. Ressalta-se que tais numeros representam as
caracteristicas identificadas nos prontuarios de cada individuo, assim, percebe-se
que cada crianga/adolescente apresenta mais de uma caracteristica ao mesmo

tempo, cumprindo os critérios? para que o diagndstico fosse fechado.

2 Os dados néo estavam dispostos de maneira sistematica nos prontuarios, portanto, sé puderam ser
identificados a partir de intensas leituras e discussoes, justificando a possivel divergéncia numérica
entre os critérios definidores do diagnéstico pelo DSM V.
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Ao retomar os critérios propostos pelo DSM-V enquanto necessarios para
caracterizarem o quadro de TEA, tem-se que o prejuizo persistente na comunicagao
e interacdo social reciproca (Critério A) e os padrbes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades (Critério B) devem estar presentes desde a
infancia, limitando e/ou prejudicando o funcionamento diario (Critérios C e D).
Diante disso, ha de se considerar as diferentes manifestacbes de cada individuo,
com caracteristicas que se divergem dentro de um mesmo critério (APA, 2014).

Em relagédo aos prejuizos nos ambitos da comunicagéo e da interagao social,
estes eram entendidos de maneira separada até o DSM-IV, sendo constituidos
enquanto um so critério, o Critério A, no DSM-V (REIS; PEREIRA; ALMEIDA, 2016).
Reis, Pereira e Almeida (2016) afirmam, baseados em outros estudos, que os
déficits na comunicacdo e na interagdo sao inseparaveis e dessa maneira, podem
ser considerados de uma forma mais precisa quando juntados, sendo que as
competéncias de comunicagao social incluem uma ampla gama de comportamentos
utilizados na interagao social reciproca. Tais ambitos envolvem uma série de déficits
e também manifestagbes variadas, abrangendo déficits verbais e ndo verbais,
déficits de linguagem, déficits na reciprocidade socioemocional, etc., sendo
exemplificados desde uma auséncia total da fala até a redugdo do contato visual
(APA, 2014).

Quanto aos comportamentos e interesses restritos e estereotipados, sabe-se
que esses seguem um padrao fixo, sendo metddicos, repetitivos e, em muitos
casos, invariaveis (SILVA, A., 2020). Apresentam-se entre as mais variadas formas,
desde estereotipias motoras simples, como abanar as maos, até a resisténcia pela
mudanga de rotinas, com um sofrimento a mudanca de embalagem do alimento
favorito, por exemplo (APA, 2014). Acredita-se que alguns rituais e rotinas possam
estar relacionados a hiper/hiporreatividade aos estimulos sensoriais, dessa forma,
reagdes extremas ou rituais envolvendo os diferentes sentidos (olfato, paladar, etc.)
sdao comuns como, por exemplo, aversdo a barulhos e texturas e até mesmo as
restricbes alimentares (APA, 2014).

Posar e Visconti (2018) apontam que existem diferentes hipoteses para
explicar as alteragdes sensoriais, sendo que uma delas sugere a existéncia de um
prejuizo na integragdo multissensorial, sendo possivelmente relacionado ao
comprometimento da conectividade cerebral. Dessa maneira, as pessoas com TEA

teriam uma capacidade reduzida para integrar as diferentes informagdes sensoriais,
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contribuindo para os diferentes comportamentos do quadro (POSAR; VISCONTI,
2018; MARTINS DA COSTA; FURTADO; BLANK, 2021).

Diante do exposto, percebe-se a variabilidade de manifestacbes possiveis
dentro cada Critério, com comportamentos e caracteristica que variam e sao
singulares em cada caso.

Também previa-se verificar sobre a presenca ou auséncia de comorbidades
nessa populagdo alvo, entretanto, ndo foram encontradas informagdes suficientes
nos prontuarios para compor esse dado. Ainda, ao longo da coleta de dados,
observou-se uma auséncia nos registros dos prontuarios quanto aos dados acerca
de ragal/cor, tal fato pode estar correlacionado ao que Garcia e Lucas (2022)
apontam sobre a dificuldade de diagndstico de autismo em pessoas negras ter uma
base social.

Historicamente violentada e socialmente estratificada, a populagdo negra é
atravessada pelo racismo estrutural que se ramifica em diferentes ambitos sociais,
inclusive na saude, desde uma precariedade no acesso a saude até a negligéncia
ao diagnéstico (GARCIA; LUCAS, 2022). Observa-se que apesar do aumento das
pesquisas em todas as areas, a estrutura que perpetua o racismo permanece
gerando um ciclo, com lacunas importantes em estudos na academia cientifica que,
assim como nos primeiros estudos e observagdes, desconsideram o cenario do
autismo nessa populacdo ao nao cita-lo ou negligenciar o diagnéstico (GARCIA;
LUCAS, 2022).

4.2 FAMILIA:

Dos 27 prontuarios analisados, também buscou-se identificar os seguintes
dados para delineamento do perfil da familia das criangas e adolescentes com TEA:
gestacao e parto, idade dos pais no momento de nascimento do filho, escolaridade,
estado civil, composigao familiar, renda, empregabilidade e bairro. Tais dados seréo
apresentados a seguir.

Observa-se nos Grafico 6 e Grafico 7 os dados referentes a gestagéo, com a
presenga ou auséncia de complicagdes/intercorréncias gestacionais, e ao parto,

quanto a idade gestacional ao nascer, respectivamente.
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Grafico 6. Distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA quanto a presenga ou auséncia de
complicagbes/intercorréncias gestacionais.

Nao foi informado
11,1%

Fonte: propria.

A partir dos achados deste presente estudo, pode-se observar que apesar
dos registros de maes de criangas e adolescentes com TEA que apresentaram
complicagdes/intercorréncias gestacionais e as que ndo apresentaram se igualarem,
com 12 registros para cada, o percentual de presenca (44,4%) demonstra ser
significativo. Entre as principais complicagdes/intercorréncias gestacionais
registradas, tém-se: trabalho de parto prematuro, infeccbes e quadro de
pré-eclampsia.

A literatura aponta que os agravos ocorridos durante a gravidez podem
causar significativos impactos na formacdo fetal, e principalmente, no
desenvolvimento cerebral, com prejuizos que podem levar a desordens
neuropsiquiatricas (BOTELHO, 2020; SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022). Diversos
fatores de risco, entre eles as infecgcdes e o quadro de pré-eclampsia encontrados
no presente estudo, sdo apontados como possiveis de ocasionarem alteragdes no
sistema imune materno-fetal e atingirem o Sistema Nervoso Central, a partir de
diversas vias (SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022). E, a partir de uma série de
alteragdes neuronais, tais fatores, quando associados aos fatores genéticos tém
sido apontados como predisponentes para o desenvolvimento do autismo
(BOTELHO, 2020; SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022).

Outros fatores de risco, como os péri e pds-natais também sao discutidos
pela literatura e entre eles esta a prematuridade, dado que sera melhor discutido a

partir das informacdes do Grafico 7 sobre a idade gestacional ao nascer.



28

Grafico 7. Distribuigao das criangas e adolescentes com TEA quanto a idade gestacional ao nascer.
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Fonte: propria.

Observa-se que quanto a idade gestacional, a maioria, 14 (51,9%) criangas e
adolescentes com TEA nasceram a termo, ou seja, dentro do tempo esperado.
Enquanto que 5 (18,5%) nasceram pré termo e apenas 1 (3,7%), pos termo.
Entretanto, ressalta-se que em 7 (25,9%) prontuarios este dado nao foi informado.

Embora o presente estudo aponte para uma perspectiva positiva em relagao
ao tempo ideal da idade gestacional, a literatura traz alertas em relagdo a esse
aspecto. Os estudos de Santos, Souza e Passos de 2022 encontraram uma
prevaléncia préxima aos 30% da ocorréncia da prematuridade em criangas com

&,

autismo. Ainda que nao seja uma prevaléncia significativamente alta, ‘“a
prematuridade pode acarretar inumeras consequéncias ao desenvolvimento
neurolégico da crianga” (SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022), com a possibilidade do
comprometimento de mecanismos neurais que podem acarretar déficits cognitivos e
deficiéncias motoras (SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022).

Ainda, ao considerar o estudo realizado por Maia (2022) com enfoque na
revisdo bibliografica acerca do tema, encontra-se uma significativa variacdo nas
prevaléncias, entre 1,8% a 41%, da populagdo nascida prematuramente e que foi
diagnosticada com TEA. A autora afirma que diante da multiplicidade de fatores pré,
peri e pdés-natais que também podem estar associados ao TEA, a literatura ainda
nao consegue afirmar se o TEA esta de fato relacionado a prematuridade em si ou
as comorbidades associadas a ela (MAIA, 2022).

Entretanto, mesmo que ndo se possa afirmar uma correlagdo entre a
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prematuridade e o autismo, sugere-se que a prematuridade como um fator de risco
para TEA (MAIA, 2022), principalmente ao considerar as consequéncias ao
desenvolvimento neuroldgico da crianga.

Ainda, outra variavel apontada como um possivel fator de risco para o
desenvolvimento do TEA se refere a idade avangada dos genitores (SANTOS;
SOUZA; PASSOS, 2022). Dessa forma, na Tabela 02 apresenta-se os dados

referentes a idade materna e paterna no momento do nascimento do filho.

Tabela 2. Distribuicdo das idades materna e paterna no momento do nascimento do filho.

Variaveis N%
19 - 23 anos 4 (14,8%)
24 - 28 anos 3(11,1%)
Idade materna no nascimento do filho 29 - 33 anos 8 (29,6%)
34 - 37 anos 4 (14,8%)
Nao foi informado 8 (29,6%)
Total 27 (100%)
25 -29 anos 5 (18,5%)
30 - 34 anos 6 (22,2%)
Idade paterna no nascimento do filho 35 -39 anos 3 (11,1%)
40 - 45 anos 5(18,5%)
Nao foi informado 8 (29,6%)
Total 27 (100%)

Fonte: propria.

Identifica-se uma prevaléncia de idade nos primeiros anos na faixa dos 30
anos, sendo a faixa etaria da idade materna representada dos 29 aos 33 anos por
29,6% dos dados, enquanto que a faixa etaria da idade paterna representada dos
30 aos 34 anos corresponde a 22,2%. Essa faixa etaria prevalente se aproxima dos
achados na literatura nacional, apontando desde de uma variagdo da média entre
os 28 e 32 anos (MAIA et. al., 2018), quanto uma prevaléncia em ambos 0s sexos
superior aos 32 anos (SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022).

Entre as justificativas para a possibilidade de associagcdo desse fator idade
com o desenvolvimento do TEA, primeiro ha de se considerar que a idade avancada
por si sO ja é vista como um fator de risco para complicagbdes obstétricas (SANTOS;
SOUZA, PASSOS, 2022), sendo estas discutidas anteriormente. Ainda, estudos

demonstram que devido ao préprio processo de envelhecimento e do ciclo celular,
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as células, incluindo os gametas, tém maior probabilidade de sofrerem mutag¢des
genéticas, acarretando malformagdes congénitas, associadas ao desenvolvimento
de disturbios, doengas e até transtornos (SANTOS; SOUZA; PASSOS, 2022).

Maia et. al. (2018) realizaram um estudo de caso-controle no Brasil e, a partir
de seus achados, discutiram acerca da divergéncia de resultados encontrados na
literatura referente a associagdo entre o TEA e a idade dos genitores, tanto em
associagdes de idade de ambos os genitores quanto a associagao apenas da idade
paterna, hipotetizando uma justificativa para as diferengas metodologicas adotadas
nos trabalhos. Entretanto, o que eles observaram é que de fato, quando ambos os
genitores apresentavam idade avangada, a magnitude de associagcdo com o TEA
aumentou (MAIA et. al., 2018).

Outro parametro que buscou-se analisar foi em relagdo a empregabilidade
dos pais e/ou responsaveis das criancas e adolescentes com TEA, entretanto a
auséncia de algumas informagbdes nos prontuarios limitou a analise. Com a
auséncia de dados como escolaridade e os tipos de vinculos empregaticios, as
identificacdes limitaram-se as descricoes dos diferentes tipos de atividades de
trabalho, e, devido a heterogeneidade dos dados, ndao foram encontradas formas de
categorizagdo. Porém, algumas comparacgbes foram possiveis e tais dados se
tornam relevantes ao possivelmente refletirem sobre a dindmica familiar em relagao
ao papel do principal cuidador.

Em relacdo ao género masculino, dos 27 prontuarios analisados, a
informagédo foi descrita em 23. Entre as 23 descrigdes, 21 se referiam a
heterogeneidade das atividades de trabalho, como: mecanico, pedreiro, auxiliar
administrativo, promotor de vendas e, apenas 2, referentes a desemprego e “do lar’,
com uma descri¢do para cada. Ja em relagdo ao género feminino, as proporgdes
apresentaram maiores divergéncias, sendo que entre as 22 descri¢gdes registradas,
dos 27 prontuarios analisados, 10 registros foram em “do lar”, 1 em desemprego e
11 nos diferentes tipos de atividades de trabalho, como: faxineira, técnica de
enfermagem, agente de saude, professora, entre outras.

Dessa forma, a partir desses e outros registros ao longo dos prontuarios,
percebe-se que tais informacdes se tornam um reflexo das dindmicas familiares
quanto ao aspecto do cuidado com seus filhos com autismo, recaindo sobre a figura
materna o papel de principal cuidador das criancas e adolescentes com TEA. Fato

este, que ao agrupar “do lar” e desemprego o numero atinge metade dos dados
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possiveis de analise, hipotetizando que esse numero seja ainda maior ao considerar
a auséncia de 5 registros.

Tal fato corrobora com os achados na literatura, na medida em que o estudo
de Magalhades et. al. (2021b) demonstra que a mudanga na rotina dos familiares
apos a descoberta do diagnéstico de TEA é uma realidade, impactando a dindmica
familiar, com uma reorganizagao da rotina e a incorporacdo de novos habitos para
permitir o cuidado da crianga autista. E, embora n&o seja uma regra, com um
avango em nossa sociedade quanto a presenca de pais e outros familiares no
cuidado, Pinto e Constantinidis (2020) a partir de outros achados apontam que a
mae ainda € o membro da familia que mais faz adaptagdes em seus papeis e
rotinas de vida, dedicando grande parte do seu tempo ao cuidado do filho com
necessidades especiais. Tal fato é associado a histérica incorporagdo do papel
social do cuidado que foi destinado a figura feminina, sob uma perspectiva da
configuracdo de uma sociedade patriarcal e machista, com diferentes discursos,
inclusive o bioldgico, da existéncia de institutos naturais para o cuidado (SILVA, J.
et. al., 2020).

Diante disso, estudos apontam que a vida dessas maes é marcada pela
sobrecarga em todos os niveis: social, psicolégico, financeiro e nos cuidados com a
crianga, negligenciando constantemente o seu préprio cuidado e, por vezes,
acabam por abdicar de suas carreiras profissionais, da sua vida social e das
relacbes afetivas, vivendo para os filhos e perdendo, aos poucos, a sua propria
histéria e identidade (PINTO; CONSTANTINIDIS, 2020; MAGALHAES et. al.,
2021b).

Por fim, na Figura 1 a seguir, apresenta-se hipoteticamente o espacgo
geografico da cidade em que o Ambulatério do presente estudo se localiza. Os
numeros demarcados correspondem as regides® dos bairros em que as familias das
criangas e adolescentes com TEA residiam e, como demonstrado na legenda, cada
localidade da regiao apresenta uma distancia aproximada e com variagdes em
quildmetros (km) até o Ambulatério, sendo que “A” representa a localizagédo do

Ambulatodrio.

3 As regibes foram estabelecidas por um agrupamento dos bairros proximos, justificando as variagbes
em km da distancia dentro de uma mesma regido até o Ambulatério.
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Figura 1. Distribuigcdo dos bairros em que as familias de criangas e adolescentes com TEA residiam.

Fonte: prépria; elaboragao pelo Canva.

Através do mapeamento, identifica-se que ha uma significativa amostra de
bairros localizados em regides periféricas da cidade, representadas pelas Regides
1, 2, 3, 4 e 6 com distancias que variam de 5 a 17 km da regido dos bairros até o
Ambulatdrio, enquanto que a Regidao Central (5) apresenta variagédo de 5 a 6 km de
distancia até o Ambulatério.

Ainda, no Grafico 8 demonstra-se a distribuicdo das familias por regidao e
suas respectivas porcentagens.
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Grafico 8. Distribuicdo das familias de criangas e adolescentes com TEA quanto a regido do bairro
em que residiam.

@ Regido 1-Sul (18,5%)

@ Regido 2 - Centro Oeste (33,3%)
Regiao 3 - Noroeste (11,1%)
Regido 4 - Nordeste (14,8%)

Regido 5 - Central (18,5%)

Regiao 6 - Norte (3,7%)

Fonte: propria.

Observa-se que dos 27 participantes da pesquisa, 9 (33,3%) residiam na
Regido 2, seguidos por 5 na Regido 1 e 5 na Regido 5, correspondendo a 18,5%
cada. Em menores proporgoes, 4 (14,8%) residiam na Regidao 4, 3 (11,1%) na
Regido 3 e apenas 1 (3,7%) na Regido 6, a regido mais proxima do Ambulatério.
Tais dados quando somados as informacdes sistematizadas na Figura 1, com o
mapeamento da distribuicdo das regides, apontam que 81,5% das familias deste
estudo residiam em regides periféricas da cidade (Regides 1, 2, 3, 4, 6).

A literatura acerca das regidbes e local de residéncia das criangas e
adolescentes com TEA e seus familiares € escassa, e por mais que os achados do
presente estudo demonstrem que mais de 80% dessas familias residiam em regides
periféricas e mesmo assim conseguiram o acesso ao Ambulatério, ha de se
considerar as dificuldades que populagdes de regides periféricas encontram no
acesso aos equipamentos de saude conforme a literatura aponta. Hipotetiza-se que
diante da escassez de servigos publicos na rede voltado a essa populagédo, quando
as familias conseguem uma vaga, ha todo um esforgo e movimento para que eles
consigam de fato acessar.

Cabe ressaltar que o acesso e a utilizagcao de servigos de saude dependem
de um conjunto de fatores e variaveis, como idade, género, escolaridade, renda e

classe social, sendo que todos esses fatores influenciam no modo e quantidade de
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consumo de servicos de saude e, portanto, tendem a refletir os niveis de
desigualdades existentes na sociedade (BARATA, 2008).

Também previa-se coletar dados acerca da escolaridade dos responsaveis,
estado civil, composicao familiar e renda, entretanto, em mais de 80% dos
prontudrios tais informagdes ndo foram mencionadas e/ou ndo foram registradas de
maneira contundente, portanto ndo houve dados suficientes para serem
contabilizados neste estudo. Tais aspectos quando somados a auséncia de dados
acerca de racga/cor e das comorbidades das criancas e adolescentes com TEA
resultam em seis dados que nao puderam contribuir para o estudo.

De acordo com os estudos de Bombarda e Joaquim (2022), a fragilidade no
registro de prontuarios € uma evidéncia presente na literatura, sendo apontada a
partir das inconformidades quanto a auséncia de dados de identificagdo do paciente
e do profissional, dos dados incompletos acerca das intervengdes e prescrigdes, da
auséncia de informagdes sobre queixa e plano terapéutico, do uso das siglas de
maneira ndo padronizada e das anotagdes inelegiveis, sendo que esta ultima foi um
fator significativo para o presente estudo.

Como consequéncia, tais fatores interferem diretamente na probabilidade da
ocorréncia de eventos adversos e na diminuicdo da comunicagdo multiprofissional,
acarretando uma fragmentacdo do cuidado prestado (BOMBARDA; JOAQUIM,
2022). Ainda, ao considerar que os registros sao de suma importancia tanto para os
pacientes, instituicio e equipe de saude, quanto para o ensino e pesquisa
(BOMBARDA,; JOAQUIM, 2022), denota-se que as consequéncias das fragilidades
dos registros interferem em todas as instancias. Por fim, as autoras apontam que o
processo de inconformidade dos registros esta associado ao processo de
formagao/capacitagdo dos profissionais e aos desinvestimentos em estruturas
organizacionais para o gerenciamento dos dados (BOMBARDA; JOAQUIM, 2022).

4.3 REDE DE CUIDADO/ATENGAO:

Quanto ao delineamento do perfil da rede de atengéo, os dados obtidos para
esta categorizacdo se referem ao vinculo existente ou inexistente com outros
servicos da rede e quais servigos, a quais profissionais a crianga/adolescente
passava para além do Ambulatério, ao tempo de intervencéo e motivo da alta dentro

do Ambulatério.
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No Grafico 9 a seguir, observa-se a distribuigdo das criangas e adolescentes
com TEA quanto ao vinculo existente ou inexistente com outros servigos da rede de

cuidado da cidade.

Grafico 9. Distribuicdo das criangcas e adolescentes com TEA quanto ao vinculo com demais
servigos da rede.

Néo foi informado

Sim
88,9%

Fonte: propria.

Identifica-se que dos 27 participantes do estudo, 24 (88,9%) estavam
vinculados a outros servigos da rede de atencao disponiveis na cidade, dentre eles:
Organizagdes Nao Governamentais (ONGs), Associagdo de Pais e Amigos
Excepcionais (APAE) e Projetos Sociais, mencionados 21 vezes, seguidos de
Clinicas Privadas com 13 menc¢des. Ainda, o Centro de Especialidades Médicas
(CEME) apareceu por 5 vezes e apenas 3 mengdes quanto ao vinculo com o
Centro de Atencao Psicossocial (CAPS).

Ao fazer um resgate histérico acerca da assisténcia no cuidado em saude
mental de criangas e adolescentes no pais, tém-se que esse aconteceu de maneira
bastante tardia e singular quando comparada a populacdo adulta, com a
implementacdo de politicas publicas apenas nas Ultimas décadas (TANO;
MATSUKURA, 2015; FERNANDES et. al, 2020; FERNANDES; TANO;
MATSUKURA, 2021). Ainda, foi somente em 1990, com o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA), que a populagédo infantojuvenil foi reconhecida enquanto
sujeitos de direitos, com a garantia de prote¢ao da integridade fisica e psicolégica,
lazer e bem-estar. E, até esse marco, a literatura aponta que a assisténcia a saude
infantojuvenil foi pautada em trés fases, sendo elas: Caritativa (1500-1800),
Filantropica (1800-1920) e Estado do Bem-Estar Social (1930-1980) (FERNANDES;
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TANO; MATSUKURA, 2021).

Apesar da escassez de registros da institucionalizacdo de criangas e
adolescentes em sofrimento psiquico para além das instituicdes psiquiatricas,
sabe-se que grande parte dessa populacdo adoecida permanecia em instituicoes
assistenciais mantidas por entidades filantrépicas, marcadas pelos modos de
exclusdo e violéncia (TANO; MATSUKURA, 2015), sendo tratadas por muitos anos
sem nenhuma consideracado da familia ou Estado pelos aspectos relacionados ao
crescimento e desenvolvimento infanti (FERNANDES; TANO; MATSUKURA,
2021).

A partir da influéncia de alguns movimentos sociais em prol dos direitos da
populacdo, como a Constituicdo Cidada de 1988, a Reforma Sanitaria, a Reforma
Psiquiatrica, o ECA e outros fatores, a assisténcia a saude mental infantojuvenil
comecou a ser transformada (FERNANDES; TANO; MATSUKURA, 2021). Pautada
nas premissas e nas praticas psicossociais, volta-se o olhar para a construgao de
um modelo de cuidado forjado na perspectiva da dignidade humana, propondo um
cuidado em rede, intersetorial, com acolhimento (FERNANDES; TANO;
MATSUKURA, 2021). A partir do ano 2000, houve a criagdo dos primeiros Centros
de Atencéao Psicossocial Infantojuvenis (CAPSIj), sendo configurados como pontos
de atencao prioritarios para estes sujeitos, preconizando agdes de articulagdo com
a rede e que alcancem o territorio dos mesmos (FERNANDES; TANO;
MATSUKURA, 2021).

Considerando esse panorama, os achados do presente estudo apontam
para pouco avango quanto a assisténcia em saude mental infantojuvenil no
municipio, apesar do vinculo com outros servicos da rede, estes sao
majoritariamente financiados por entidades filantrépicas ou privadas, sem uma
responsabilizacdo do Estado nesse cuidado, indo na contramao do que é previsto
pelas politicas. Tal cenéario pode ser um reflexo do subfinanciamento e descaso
com as politicas de saude mental ocorridos nos ultimos anos, com perspectivas
normatizadoras e abandono ao fomento do cuidado as criangas e adolescentes
(FERNANDES; TANO; MATSUKURA, 2021).

Ainda, correlacionado aos servigos da rede, no Grafico 10 apresenta-se os
dados referentes aos profissionais que atendiam as criangas e adolescentes com

TEA nestes outros servigos da rede para além do Ambulatério do estudo.
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Grafico 10. Distribuicao dos profissionais de outros servigos que atendiam as criangas e
adolescentes com TEA.

Terapeuta Ocupacional
Fisioterapeuta
Psicologo
Fonoaudidlogo
Neurologista
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Qutros

Por quais profissionais é atendido
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outros profissionais
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Quantidade de vezes que os profissionais foram mencionados

Fonte: proépria.

Observa-se que os profissionais mais mencionados que atendiam as
criangas e adolescentes com TEA em outros servigos vinculados aos participantes
foram: Fonoaudidlogo com 14 mengdes, seguido de Terapeuta Ocupacional e
Psicologo, ambos citados 12 vezes. Ainda, Psiquiatras apareceram 9 vezes e
Neurologistas 8 vezes e, por fim, Fisioterapeutas foram mencionados 6 vezes.
Apesar da categoria “Outros” apresentar um maior numero, com 16 mengdes, essa
categoria é bastante ampla com diferentes profissionais, sendo que entre eles os
que mais apareceram foram geneticistas, psicopedagogos, nutricionistas e
equoterapia.

Retoma-se que tais dados se referem aos profissionais néo vinculados ao
Ambulatério deste estudo, visto que no Ambulatério 26 das 27 criangas e
adolescentes com TEA passavam por atendimento continuo em Terapia
Ocupacional.

Considerando a grande variabilidade sintomatoldgica dentro do espectro e a

sua diversidade de manifestagcdes, a Sociedade Brasileira de Pediatria aponta para
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a necessidade de um tratamento que envolva a triade familia-saude-escola na
conducdo adequada do plano terapéutico, sendo que este deve considerar as
necessidades individuais de cada sujeito (SBP, 2019). Ainda, o acompanhamento
por uma equipe multidisciplinar se torna relevante ao considerar a diversidade de
conhecimentos técnicos de cada area acerca do desenvolvimento humano,
possibilitando um cuidado ampliado e integral ao sujeito (STEFFEN et. al., 2019).

Em concordancia com os achados do presente estudo, Vieira (2022) também
sinaliza para a prevaléncia de profissionais da fonoaudiologia, terapia ocupacional
e psicologia como os mais mencionados pela sua amostra, sendo a fonoaudiologia
em primeiro lugar e a psicologia, em terceiro. Quanto a fonoaudiologia, a evidente
presencga de disturbios e dificuldades de comunicagéo e linguagem no espectro e a
importancia de evolugdes nesse aspecto para o desenvolvimento como um todo,
podem justificar a relevancia e prevaléncia desse profissional nos tratamentos
(VIEIRA; 2022).

Em relagdo as contribuicbes da terapia ocupacional, a literatura discute
sobre a relevancia do olhar ampliado da profissdo para o cotidiano e atividades de
vida diaria, com atuagdes junto aos sujeitos e seus familiares que visam o
desenvolvimento e a melhoria na qualidade de vida, a partir de reflexdes sobre as
singularidades e particularidades de cada individuo (MAPURUNGA et. al., 2021).
Uma das abordagens mais utilizadas com essa populagdo alvo € a integracao
sensorial, haja vista a frequéncia de alteragbes no processamento sensorial
encontradas no espectro, entretanto, outras abordagens intervengdes também sao
descritas para suprirem as diversas demandas (FERNANDES; SANTOS; MORATO,
2018; VIEIRA, 2022). Independente da abordagem utilizada, cabe ao terapeuta
ocupacional atuar oferecendo aos individuos melhores condicbes de
desenvolvimento, autonomia e inclusao social (FERNANDES; SANTOS; MORATO,
2018).

Por fim, quanto aos profissionais da psicologia, aponta-se para as
contribuicdes nas intervengbes comportamentais no espectro, com diferentes
abordagens e técnicas, entre elas, a analise do comportamento e a terapia
cognitivo comportamental, que visam desde a ampliagdo do repertério
comportamental adaptativo até a amenizagao de sintomas e promogao de maior
bem-estar psicoldgico (VIEIRA, 2022).

Outro parametro possivel de analise foi em relagdo aos dados de
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atendimentos do préprio equipamento em que o estudo foi realizado, sendo
possivel identificar dados referentes ao tempo de intervengao dos atendimentos em
Terapia Ocupacional que as criangas e adolescentes com TEA eram vinculados e
ao motivo da alta. Tais dados serado apresentados a seguir.

Observa-se no Grafico 11 a distribuicdo das criangas e adolescentes com
TEA quanto ao tempo que permaneceram nas intervencdes de Terapia

Ocupacional no Ambulatério.

Grafico 11. Distribuicdo das criangas e adolescentes com TEA quanto ao tempo que permaneceram
nas intervengdes de TO no Ambulatério.

8

Menos de 1 ano 1-2 anos 2 -4 anos 5 anos ou mais

Tempo de intervencao em Terapia Ocupacional
Fonte: propria.

Dos 26 participantes em atendimento continuo em TO, pode-se observar
uma prevaléncia nas faixas de tempo de intervencédo de 1 a 2 anos e de 2 a 4 anos,
ambas com 8 participantes (30,8%). Seguidas por intervengées em menos de 1
ano, com 7 participantes (26,9%). E por fim, 3 participantes (11,5%) permaneceram
em intervengao por 5 anos ou mais.

Ainda, identificou-se o motivo da alta destes participantes que sera

apresentado no Grafico 12 a seguir.
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Grafico 12. Distribuicdo das criancas e adolescentes com TEA quanto ao motivo da alta.
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Fonte: propria.

Identifica-se que das 26 criangas/adolescentes em atendimento continuo em
Terapia Ocupacional, apenas 7 receberam alta por terem de fato suas demandas
supridas, ou seja, 19 receberam alta por outros motivos, como: suporte terapéutico
em outros servicos, incompatibilidade de horario com a escola, solicitacido de
encerramento dos atendimentos pela familia e dificuldade de comparecimento da
familia e aceitacéo da crianga/adolescente.

A literatura acerca do processo de alta em Terapia Ocupacional no campo da
saude mental infantojuvenil é escassa (RICHTER; CID, 2020) e quando limita-se a
populagdo alvo de criangcas e adolescentes com TEA, ndo foram encontrados

estudos que discutissem acerca dessa tematica.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo identificar e caracterizar o perfil
epidemiologico de criangas e adolescentes com TEA atendidos em um ambulatorio
de média complexidade. Os resultados avangam ao tragar o perfil das criangas e
adolescentes atendidos, uma vez que ha uma escassez de estudos dessa natureza
no Brasil.

Em relacdo ao perfil das criangcas e adolescentes, observou-se uma maior
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prevaléncia de criangas do sexo masculino (74,1%), 44,44% tinham entre 0 a 4
anos, 59,3% fecharam diagndstico também nessa faixa etaria, 52% estavam em
fase pré-escolar, mas sem um acompanhamento de um profissional auxiliar. Ainda, a
maioria dos pacientes faziam uso de alguma medicagéo (63%) e as caracteristicas
clinicas mais prevalentes se referiam a presenga de comportamentos e interesses
restritos, repetitivos e estereotipados, além das alteragdes sensoriais.

Quanto ao perfil das familias, a presenca e a auséncia de complicagdes e
intercorréncias gestacionais se igualaram (44,4%), ainda que a maioria tenha
nascido a termo (51,9%). A maioria (51,8%) dos pais estava na faixa etaria dos 30
anos no momento de nascimento do filho e apesar das variacbes na questdo da
empregabilidade, a responsabilizagao do cuidado se deu em grande parte a figura
materna.

Por fim, em relagdo ao perfil da rede de cuidado e atencédo, ressalta-se o
significativo vinculo das criangas a outros servigos (88,9%), apesar destes serem em
sua maioria financiados por instituicbes filantropicas, com uma prevaléncia de
profissionais como fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais e psicologos.

No geral, aponta-se que a maioria dos resultados foram de encontro com a
literatura nacional, com alguns aspectos que merecem atengado, como a significativa
utilizagdo de medicamentos por criangas em idade precoce, a auséncia de
profissionais auxiliares na sala de aula regular, a responsabilizagao do cuidado sob a
figura materna e a falta de investimento publico em servigos na rede de ateng&o no
municipio. Também, ressalta-se a escassez de alguns dados na literatura que
impossibilitaram maiores discussées, como o local de residéncia dos familiares de
criangas e adolescentes com TEA, o tempo de intervengdo e o motivo da alta em
Terapia Ocupacional.

Para além do limite da analise a partir dos prontuarios, considerando a
auséncia de alguns dados, outro limite que se evidenciou foi em relagéo a baixa
amostra de prontuarios analisados. Dessa forma, sugere-se que outros estudos
busquem analisar o perfil de criangas e adolescentes com TEA e seus familiares,
para que se possa compreender a realidade brasileira a partir de diferentes cenarios,
contribuindo para o desenvolvimento de politicas publicas e para a garantia do

cuidado as criancas e adolescentes com TEA.
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APENDICE A - Protocolo de Pesquisa

04/07/2023, 12:36 Instrumento para Coleta de Dados - Quantitativo

Instrumento para Coleta de Dados -
Quantitativo

1. N°do prontuario

Caracteristicas da crianga/adolescente

2. Iniciais do paciente:

3. Sexo:

Marcar apenas uma oval.

Masculino

Feminino

4. ldade que a crianga/adolescente chegou para a agao:
Marcar apenas uma oval.

0-4
5-8
9-12
13-17

5. Idade que fechou o diagnostico:

https://docs.google. com/forms/d/1mfwO67 16argWiSim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit

118
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6. Frequentava a escola quando chegou para a agdo?

Marcar apenas uma oval.

C Jsim

() Nao

() Nao foi informado

7. Escolaridade

Marcar apenas uma oval.

() Pré-escolar

() Ensino fundamental |
() Ensino fundamental Il
() Ensino Médio

() N&o foi informado

N ~
() Né&o frequentava escola

8. Tipo de escola:

Marque todas que se aplicam.
|| Publica
J Privada

|| Especial
|| Néo foi informado

9. Na escola, ha algum profissional que acompanha essa crianga/adolescente?

Marcar apenas uma oval.

() Sim
() Nao

\:\ Néao foi informado

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit

50

2/8
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10.

11.

12.

Instrumento para Coleta de Dados - Quantitativo

Faz uso de medicamentos?
Marcar apenas uma oval.
() sim

() Nzo

() Nao foi informado

Caracteristicas do quadro mais presentes

Marque todas que se aplicam.

|_| Comportamentos e interesses restritivos, repetitivos e estereotipados

D Agressividade

[] Agitagdo psicomotora

|| Dificuldade na comunicacéo

|| Dificuldade no dmbito da interagéo social
D Alteragdes sensoriais

| | Seletividade Alimentar

D Outros

Comorbidades:

Marque todas que se aplicam.

| | Ngo possui/nao foi mencionada no prontudrio
| | Deficiéncia Intelectual

|| TDAH

|| Paralisia Cerebral

r| Perda Auditiva

[] Cegueira

|| Atraso de linguagem

|_| Transtornos relacionados ao comportamento
|_| Sindromes Genéticas

|_| Qutros

Caracteristicas da familia

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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13. Iniciais do responsavel:

14. Complicagdes/intercorréncias gestacionais:

Marcar apenas uma oval.
Sim
Nao

Nzo foi informado

15. Sesim, quais?

16. Parto:
Marcar apenas uma oval.

Pré-termo
Atermo

Nao foi informado

17. ldade da mae quando o/a filho/a nasceu:

18. Idade do pai quando o/a filho/a nasceu:

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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19. Escolaridade do responsavel:

Marcar apenas uma oval.

Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Ensino Superior Incompleto
Ensino Superior Completo
Nao foi informado

Nenhuma das Alternativas Anteriores

20. Estado civil dos pais:

Marcar apenas uma oval.

Casados
Divorciados

Nao foi informado

21. Composigao familiar:

22. Renda familiar:

Marcar apenas uma oval.

Até 2 salarios minimos
3 - 4 salarios minimos
5 ou mais salarios minimos

Nao foi informado

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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23. Empregabilidade dos pais:

24, Bairro:

Caracteristicas da rede de cuidado/atengéo

25. Esta vinculado a outros servigos da rede publica ou privada?
Marcar apenas uma oval.
Sim
Nao

Nzo foi informado

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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26.

27.

28.

29.

Instrumento para Coleta de Dados - Quantitativo
Se sim, quais?
Marque todas que se aplicam.

| | ONGs ou Institui¢des Filantropicas

[ | caps

|| APAE

| | CREAS OU CRAS

[] Projetos Sociais

|| Clinicas Privadas

|| cEME

|| N#io estd vinculado a outros servigos
|| Nao foi informado

Por quais profissionais € atendido:

Marque todas que se aplicam.

[] Terapeuta Ocupacional

[] Fisioterapeuta

|| Psicélogo

|| Fonoaudislogo

|| Neurologista

D Psiquiatra

|_| Qutros

|| N#o é atendido por outro profissional
[ | Nao foi informado

Outros profissionais:

Quanto tempo a crianga/adolescente ficou em intervengédo?

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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30. Motivo da alta:

Este contetido néo foi criado nem aprovado pelo Google.

Google Formularios

https://docs.google com/forms/d/1mfwO67 16argWisim-juu9LrvGOKwPMwik TSBUTVIh4/edit
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA (TEA) ATENDIDAS EM UM AMBULATORIO DE MEDIA COMPLEXIDADE
NO INTERIOR DO ESTADO DE SP

Pesquisador: Amanda Dourado Souza Akahosi Fernandes

Area Tematica:

Versé@o: 3

CAAE: 63318422.0.0000.5504

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Sdo Carlos/UFSCar
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 5.861.144

Apresentagao do Projeto:
As informacgdes elencadas nos campos "Apresentagdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e Avaliacao dos
Riscos e Beneficios" foram extraidas do arquivo InformagSes Basicas da Pesquisa (
PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844 pdf, de 30/11/2022) e/ou do Projeto Detalhado (
projetoicgm.pdf, de 30/11/2022): RESUMO, HIPOTESE (se houver), METODOLOGIA, CRITERIOS DE
INCLUSAO E EXCLUSAO.

RESUMO: O objetivo do presente estudo € caracterizar o perfil das criangas e adolescentes com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) atendidas no periodo de 2015 a 2020 em um ambulatério de média complexidade
no interior do Estado de Sao Paulo. Para tanto, trata-se de um estudo documental, retrospectivo, de
abordagem qualiquantitativa a ser realizado com dados obtidos por meio dos prontuarios das criangas e
adolescentes com TEA que ja foram atendidas e tiveram alta no ambulatério no periodo de 2015 a 2020.
Para coleta de dados sera construido um protocolo de pesquisa composto pelos seguintes itens: sexo,
idade, escolaridade, configuragdo familiar, aspectos socioecondmicos, origem do encaminhamento, idade do
diagnostico, aspectos clinicos, assistenciais, entre outros. Quanto a analise dos dados, para as questdes
abertas, pretende-se utilizar a técnica de analise categorial, uma das técnicas contidas na Analise de
Conteudo. Ja os dados quantitativos serdo inseridos e tratados por meio de planilhas do programa Excel® e
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apresentados descritivamente. Espera-se que este estudo possa contribuir para uma maior compreenséao
das realidades existentes nos diferentes equipamentos de cuidado, possibilitando novas reflexdes e

discussbes acerca das estratégias de intervencdo e de politicas publicas voltadas a essa populagéo.

HIPOTESE Hipotetiza-se que as criancas e adolescentes atendidas no ambulatério majoritariamente estiio
inseridas nas acdes da terapia ocupacional;Hipotetiza-se que as criangas e adolescentes tenham apenas
um tipo de assisténcia na rede de cuidados, um vez que ha uma super lotagdo dos servigos.

METODOLOGIA:Pretende-se desenvolver um estudo documental, retrospectivo, de abordagem quali-
quantitativa, a ser realizado com dados obtidos por meio dos prontuarios das criangas e adolescentes com
TEA atendidas em um ambulatério de média complexidade no interior do Estado de S&o Paulo no periodo
de 2015 a 2020.A populagédo alvo sera composta por criangas e adolescentes com TEA que ja foram
atendidas e tiveram alta, em um ambulatério de média complexidade. Como critério de inclusdo serao
considerados os prontudrios de criancas e adolescentes (até 18 anos incompletos), com diagndstico
fechado de TEA que foram atendidos no ambulatério no periodo de 2015 a 2020. A identificacédo e
localizacdo da populagdo alvo acontecera a partir das duas agdes especificas a esse publico existente no
ambulatério, as quais as criangas e adolescentes com TEA se vinculam, assim como, do apoio do setor de
prontuarios, o qual fara um levantamento dos prontuarios desse periodo. A Unidade onde a pesquisa sera
desenvolvida trata-se de um ambulatério de média complexidade, caracterizado como uma Unidade
Académica Multidisciplinar que possui como missédo formar pessoas por meio da assisténcia interprofissional
em saude, pautada na indissociabilidade entre ensino, pesquisa e extensao, e priorizando a humanizacao e
integralidade do cuidado. O ambulatdrio atende seis municipios de pequeno e médio porte do interior do
Estado de SP. Para coleta de dados sera construido um protocolo de pesquisa composto pelos seguintes
itens: sexo, idade, escolaridade, configuragdo familiar, aspectos socioeconémicos, origem do
encaminhamento, idade do diagnoéstico, aspectos clinicos e assistenciais, entre outros. Apés a autorizagéo
do Comité de Etica, a coleta de dados tera inicio. Os dados serso coletados via prontudrios, de onde se
extrairdo informacgdes relativas ao perfil das criancas e adolescentes com TEA. A coleta de dados ocorrera
em dia e horarios previamente agendados com o ambulatério. Somente as pesquisadoras terdo acesso as
informagdes sera garantido a anonimizacao dos participantes ao adotar numero (PI,
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P2..). Os dados serdo salvos em dispositivos eternos e ndo na nuvem. Para as questdes abertas, pretende-
se utilizar a técnica de analise categorial, uma das técnicas contidas na Analise de Contelido proposta por
Bardin (2011, 2008). Quanto aos dados quantitativos serdo inseridos e tratados por meio de planilhas do
programa Excel® e apresentados descritivamente.

CRITERIO DE INCLUSAQ: Como critério de inclusdo serdo considerados os prontuarios de criangas e
adolescentes (até 18 anos incompletos), com diagnéstico fechado de
TEA que foram atendidos na USE no periodo de 2015 a 2020.

CRITERIO DE EXCLUSAQ: S&o critérios de exclusdo os casos em que os prontudrios estejam incompletos

e que impossibilitem a coleta das informacgdes.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo do presente estudo é caracterizar o perfil das criangas e adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) atendidas no periodo de 2015 a 2020 em um ambulatério de média complexidade no
interior do Estado de Sao Paulo.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: OS RISCOS ENVOLVIDOS PODEM ESTAR RELACIONADOS AO ACESSO E MANUSEIO DAS
INFORMACOES EXISTENTES NOS PRONTUARIOS, INVASAO DE PRIVACIDADE, SEGURANGCA DOS
PRONTUARIOS. POREM, ESTES POSSIVEIS RISCOS SERAO MIMINIZADOS PELAS
PESQUISADORAS, DE FORMA QUE SEJAM ACESSADOS SOMENTE INFORMAGOES EXISTENTES NO
PROTOCOLO, COLETADAS NOS PRONTUARIOS NA PROPRIA UNIDADE, EM SALA DESTINADA PARA
ESTE FIM. AS PESQUSIADORAS TAMBEM SE RESPONSABILIZAM POR RETIRAR E DEPOSITAR 0OS
PRONTUARIOS NO LOCAL ESTIPULADO PELA UNIDADE. ALEM DISSO, PARA PRESERVAR A
IDENTIDADE DO PARTICIPANTE NAO SERAO COLETADOS DADOS QUE POSSAM IDENTIFICA-LOS,
ASSIM, SERA UTILIZADO NUMEROS PARA GARANTIR A ANONIMIZACAOQ (P1, P2, P3, P4...). APONTA-
SE QUE OS DADOS SERAO SALVOS EM DISPOSITIVOS EXTERNO, CONFORME PRECONIZADO
PELO CEP E NAO EM “NUVEM’. SOMENTE QUEM TERA ACESSO A ESSES DADOS.

Beneficios: Os beneficios do projeto serdo a caracterizagdo do perfil de criancas e adolescentes com TEA
atendidas em um ambulatério que faz parte da rede de cuidados. Desta forma, sera
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possivel compreender as demandas e necessidades de saude dessa populagao de forma que seja possivel
uma melhor compreensio do cuidado que tem sido proposto a essa populagdo no ambito das politicas

publicas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de uma pesquisa que deve seguir os preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo CNS n°

466/2012 e suas complementares.

Estudo nacional, tipo documental, retrospectivo, de abordagem quali-quantitativa, a ser realizado com dados
obtidos por meio dos prontuarios das criangas e adolescentes com Transtorno de Espectro Autista (TEA),
atendidas em um ambulatério de média complexidade no interior do Estado de Sao Paulo, sendo a previsédo
de um total de 100 participantes. Carater académico, realizado para iniciacdo cientifica. Foi solicitado
dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tendo a previsdo de inicio e término da coleta de
dados em 01/02/2023 e 28/02/2023, respectivamente. Os dados a serem obtidos do prontuario envolvem:
sexo, idade, escolaridade, configuracéo familiar, aspectos socioeconémicos, origem do encaminhamento,

idade do diagndstico, aspectos clinicos e assistenciais, entre outros.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Vide campo "ConclusGes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.

A pesquisadora solicita dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme documento
dispensatcle.pdf, submetido em 30/11/2022, com a respectiva justificativa: "Trata-se de uma pesquisa
documental, retrospectiva, a qual dispensa o TCLE e o TALE (Conforme resolucédo 466/2012), uma vez que
inviabilizaria o desenvolvimento da pesquisa. A pesquisa utilizara como fonte de dados os registros em
prontuarios presentes na USE, sem necessidade da coleta de dados que permitam a identificagdo dos
participantes (como nome, nimero de prontudrio ou quaisquer informagées nesse sentido). Para tanto,
visando a anonimizagdo das informacdes serdo adotados numeros (P1, P2, P3, P4...). Somente serdo
coletados os dados existentes no protocolo da pesquisa. Observa-se que muitos usuarios atendidos no
periodo de 2015 a 2020 ja ndo se encontram mais no municipio, a maioria trocou de contato ndo sendo
possivel localiza-los e ha situagdo de falecimento, principalmente diante da situagdo pandémica. Assim,
devido ao recorte
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de tempo, por serem usuarios que ja tiveram alta, entre outros fatores ja citados, compreende-se que seja
possivel a dispensa do TCLE e TALE. Caso seja necessario adotar o TCLE e o TALE, mesmo com todos os
fatores ja citados, a pesquisa sera inviavel, ainda que se tenham muitos beneficios, pois ndo sera alcangado
um numero suficiente de participantes que seja possivel tragar o perfil, conforme a proposta do estudo”.

Foi anexado documento intitulado PARECERUSE.pdf submetido em 08/09/2022, salientando anuéncia da
Comissao de Ensino, Pesquisa e Extensdo - CEPEx da Unidade Saulde Escola (USE) da Universidade
Federal de Sdo Carlos para realizagdo da pesquisa; assinado digitalmente por Elaise Regina Goncalves
Cagnin, Secretaria da Comissdo de Ensino, Pesquisa e Extensdo da USE, em 05/09/2022.

Anexado o instrumento de coleta de dados, conforme documento intitulado protocolo.pdf, submetido em
08/09/2022.

Recomendagoes:

Vide campo "ConclusGes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.

Recomenda-se leitura Lei Geral de Protegdo de Dados atualizada n. 13.853/2019, art.6°, 7°, 11°, 130 e 140
e Carta Circular n.39/2011.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Agradecemos as providéncias e os cuidados tomados pelos pesquisadores ao apresentarem a 3? verséo do
protocolo de pesquisa ao CEP da UFSCar. Seguem abaixo as pendéncias listadas no parecer anterior do
CEP e seu status (atendida, ndo atendida, parcialmente atendida).

Trata-se de andlise de resposta ao parecer pendente n. 5.785.518 emitido pelo CEP em 30/11/2022.

Agradecemos as providéncias e os cuidados tomados pelos pesquisadores ao apresentarem a 3? versdo do
protocolo de pesquisa ao CEP da UFSCar. Seguem abaixo as pendéncias listadas no
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parecer anterior do CEP e seu status (atendida, ndo atendida, parcialmente atendida).
Trata-se de andlise de resposta ao parecer pendente n. 5.785.518 emitido pelo CEP em 30/11/2022.

No documento PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844 pdf submetido em 30/11/2022 |&-
se:

PENDENCIA 4: A pesquisadora aponta como riscos: “Possiveis riscos de exposicdo dos participantes serdo
minimizados, uma vez que dados de identificagdo e fotos dos pacientes ndo serao coletados, preservando-
se ao maximo a privacidade e a confidencialidade dos pacientes conforme a Resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude”. Entretanto, ndo explicita bem os riscos quanto a privacidade,
confidencialidade, sigilo e anonimizagéo dos dados e os procedimentos para minimiza-los ou evita-los. Este
CEP solicita a pesquisadora refletir sobre os possiveis riscos quanto ao acesso e invasdo de privacidade
das informacgdes; divulgacdo de dados confidenciais e risco a seguranca dos prontuarios. Solicita-se
explicitar melhor os riscos e os procedimentos para evita-los ou minimiza-los, conforme Resolugdo n.
466/12, item 111.1.b, 111.2.d e Lei Geral de Protegao de Dados atualizada n. 13.853/2019, art.6°, 7°, 11° e 14°

RESPOSTA: FOI INSERIDO NA PLATAFORMA OS RISCOS ENVOLVIDOS: “OS RISCOS ENVOLVIDOS
PODEM ESTAR RELACIONADOS AO ACESSO A INFORMAGCOES PESSOAIS EXISTENTES NOS
PRONTUARIOS, PARA ALEM DAS INFORMAGOES DO PROTOCOLO. POREM, ESTES POSSIVEIS
RISCOS SERAO MIMINIZADOS PELA PESQUISADORA, DE FORMA QUE SEJAM ACESSADOS
SOMENTE INFORMACOES EXISTENTES NO PROTOCOLO, EVITANDO IDENTIFICAR O NOME DO
USUARIO OU OUTROS DADOS QUE POSSAM IDENTIFICA-LOS. ALEM DISSO, OS DADOS SERAO
SALVOS EM DISPOSITIVOS EXTERNO, CONFORME PRECONIZADO PELO CEP E NAO EM “NUVEM”.
SOMENTE QUEM TERA ACESSO A ESSES DADOS SERAO AS PESQUISADORAS ENVOLVIDAS".
ANALISE: PARCIALMENTE ATENDIDA.

4.1 A pesquisadora aponta que os riscos podem envolver “acesso a informagdes para além do protocolo”.
Este CEP orienta a pesquisadora que as informagdes obtidas para a pesquisa devem contemplar somente

as apontadas no instrumento de coleta de dados, conforme documento
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protocolo.pdf submetido em 08/09/2022, enviado e anexado a Plataforma Brasil. Solicita-se adequar

redacdo textual, conforme Resolugdo n.466/12, item 11.22 e Xl.2.c.

RESPOSTA: RESPOSTA: OS RISCOS ENVOLVIDOS PODEM ESTAR RELACIONADOS AO ACESSO E
MANUSEIO DAS INFORMAGOES EXISTENTES NOS PRONTUARIOS, INVASAO DE PRIVACIDADE,
SEGURANGA DOS PRONTUARIOS. POREM, ESTES POSSIVEIS RISCOS SERAO MIMINIZADOS
PELAS PESQUISADORAS, DE FORMA QUE SEJAM ACESSADOS SOMENTE INFORMAGOES
EXISTENTES NO PROTOCOLO, COLETADAS NOS PRONTUARIOS NA PROPRIA UNIDADE, EM SALA
DESTINADA PARA ESTE FIM. AS PESQUISADORAS TAMBEM SE RESPONSABILIZAM POR RETIRAR
E DEPOSITAR OS PRONTUARIOS NO LOCAL ESTIPULADO PELA UNIDADE. ALEM DISSO, PARA
PRESERVAR A IDENTIDADE DO PARTICIPANTE NAO SERAO COLETADOS DADOS QUE POSSAM
IDENTIFICA-LOS, ASSIM, SERA UTILIZADO NUMEROS PARA GARANTIR A ANONIMIZAGAO (P1, P2,
P3, P4...). APONTA-SE QUE OS DADOS SERAO SALVOS EM DISPOSITIVOS EXTERNO, CONFORME
PRECONIZADO PELO CEP E NAO EM “NUVEM". SOMENTE QUEM TERA ACESSO A ESSES DADOS
SERAO AS PESQUISADORAS ENVOLVIDAS.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.
4.2 A pesquisadora ndo esclarece como sera o processo de anonimizagdo ou pseudonimizagdo dos dados
coletados. Solicita-se explicitar, conforme Resolugdo n. 466/12, item I1l.1.b, Ill.2.d, Lei Geral de Protegao de

Dados atualizada n. 13.853/2019, art. 7° item IV; art. 11° item c; art. 13°
e inciso 4° e Carta Circular n. 039/2011.

RESPOSTA: PARA PRESERVAR A IDENTIDADE DO PARTICIPANTE NAO SERAO COLETADOS DADOS
QUE POSSAM IDENTIFICA-LOS, ASSIM, SERA UTILIZADO NUMEROS PARA GARANTIR A
ANONIMIZACAO (P1, P2, P3, P4...). ESSA ALTERACAO FOI REALZIADA NA PLATAFORMA E NO
PROJETO DETALHADO.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA

Nos documentos PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844.pdf e projetoicgm.pdf
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PENDENCIA 5: A pesquisadora solicita dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(do responsavel pelo participante) e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido — TALE (do participante
menor de 18 anos). Entretanto, a justificativa ndo esta bem embasada, conforme Norma Operacional
n.1/2013, item 3.3g e Resolugdo n. 466/12, item IV.8.

5.1 A pesquisadora aponta que “alguns casos ndo possuem mais seguimento no ambulatério”. Entretanto,
nao esclarece como obtera informacgao dos participantes - criangas e adolescentes - que nao estdo mais em
acompanhamento no ambulatdrio da USE, para decidir sobre a dispensa do TCLE do responsavel e TALE,

conforme Norma Operacional n.1/2013, item 3.3g e Resolugdo n. 466/12, item IV.8. Solicita-se esclarecer.

5.2 Caso as criangas e adolescentes ainda estejam em acompanhamento no ambulatério da USE, como a
pesquisadora obtera tal informagdo, bem como o TALE do participante e TCLE do Responsavel pelo
participante? Solicita-se esclarecer, conforme Resolugdo n.466/12, item 11.23, 11.24,

5.3 Caso os participantes estejam ainda em atendimento no ambulatério da USE, a pesquisadora devera
enviar o TCLE do responsavel e TALE, esclarecendo como serdo obtidos, conforme Resolugdo n.466/12,
item 11.23, 11.24.

RESPOSTA: AS PENDENCIAS 5, 5.1, 5.2 E 5.3: SOMENTE SERAO ACESSADOS PRONTUARIOS DO
PERIODO DE 2015 A 2020, DE CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE JA TIVERAM ALTA E NAO SE
ENCONTRAM MAIS EM ATENDIMENTO NA USE. PARA LOCALIZAR OS POSSIVEIS PRONTUARIOS
SERA SOLICITADO APOIO DO SETOR DE PRONTUARIOS, O QUAL FARA O LEVANTAMENTO DOS
PRONTUARIOS, DISPONIBILIZANDO-OS AS PESQUISADORAS. AS CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM TEA ESTAO VINCULADAS A DUAS ACOES ESPECIFICAS A ESSE PUBLICO NA USE. ASSIM, O
SETOR DE PRONTUARIO FARA O ELEVANTAMENTO DOS PRONTUARIOS DESSAS DUAS AGOES,
DE CRIANGAS E ADOLESCENTES QUE PASSARAM ENTRE OS ANOS DE 2015 A 2020. OU SEJA, O
SETOR PRECISARA CONSULTAR NO SISTEMA O NUMERO DOS PRONTUARIOS DO PERIODO. NAO
SERA PRECISO QUE A EQUIPE DO SETOR DE PRONTUARIO ACESSE OS DADOS, NEM OUTRAS
INFORMACOES. QUANTO A
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DISPENSA DO TCLE, MUITOS USUARIOS ATENDIDOS NO PERIODO DE 2015 A 2020 JA NAO SE
ENCONTRAM MAIS NO MUNICIPIO, A MAIORIA TROCOU DE CONTATO NAO SENDO POSSIVEL
LOCALIZA-LOS, HA SITUACAO DE FALECIMENTO. ALEM DISSO, APONTA-SE QUE A USE, POR SE
TRATAR DE UMA UNIDADE DE ENSINO, PESQUISA E EXTENSAO, POSSUI O PROPRIO TERMO DE
CONSENTIMENTO. O TERMO ENCONTRA-SE ASSINADO E NEXADO EM TODOS 0S PRONTUARIOS.
ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. A pesquisadora aponta como justificativa de
dispensa do TCLE, conforme documentos dispensatcle.pdf,
PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844.pdf e projetoicgm.pdf submetidos em 21/11/2022
que: “ALEM DISSO, APONTA-SE QUE A USE, POR SE TRATAR DE UMA UNIDADE DE ENSINO,
PESQUISA E EXTENSAO, POSSUI O PROPRIO TERMO DE CONSENTIMENTO. O TERMO ENCONTRA-
SE ASSINADO E ANEXADO EM TODOS OS PRONTUARIOS". Este CEP orienta a pesquisadora que o
CEP segue as normativas da CONEP para cada pesquisa a ser realizada e que cada projeto de pesquisa
que envolve seres humanos, que segue os preceitos éticos da Resolugdo CNS n. 466/12, requer um TCLE,
no qual é explicitado o consentimento livre e esclarecido do participante e/ou de seu responsavel legal, de
forma escrita, devendo conter todas as informagdes necessarias, em linguagem clara e objetiva, de facil
entendimento, para o mais completo esclarecimento sobre a pesquisa a qual se propde participar, conforme
Resolugdo n. 466/12, item 11.23. O TCLE estabelece anuéncia do participante da pesquisa e/ou de seu
representante legal, livre de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia, subordinagéo ou intimidagao,
apos esclarecimento completo e pormenorizado sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciais riscos e o incdmodo que esta possa acarretar, conforme Resolugdo n.
466/12, item I1.5. Portanto, a Resolugdo n. 466/12 aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos e todas as pesquisas que envolvem seres humanos devem possuir
um TCLE. Conforme Resolugdo n. 466/12, item V.8 - Nos casos em que seja inviavel a obtencdo do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido ou que esta obtencéo signifique riscos substanciais a privacidade e
confidencialidade dos dados do participante ou aos vinculos de confianga entre pesquisador e pesquisado, a
dispensa do TCLE deve ser justificadamente solicitada pelo pesquisador responsavel ao Sistema
CEP/CONEP, para apreciacdo, sem prejuizo do posterior processo de esclarecimento.

Solicita-se a pesquisadora rever tal redagdo textual, em que justifica a dispensa do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido com a frase acima citada em caixa alta.

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUAMABARA CEP: 13 565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail: cephumanos@ufscar.br

Pagina 09 de 15

65



UNIVERSIDADE FEDERAL DE 20'060‘3011110

UFF-"I.{** SAO CARLOS - UFSCAR

Continuagdo do Parecer: 5.861.144

RESPOSTA: TRATA-SEDEUMAPESQUISA DOCUMENTAL,RETROSPECTIVA, A QUAL DISPENSA O
TCLE E O TALE (CONFORME RESOLUGCAO 466/2012), UMA VEZ QUE INVIABILIZARIA O
DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA. A PESQUISA UTILIZARA COMO FONTE DE DADOS 0OS
REGISTROS EM PRONTUARIOS PRESENTES NA USE ENTRE 2015 E 2020 QUE JA TIVERAM ALTA,
SEM NECESSIDADE DA COLETA DE DADOS QUE PERMITAM A IDENTIFICAGAO DOS
PARTICIPANTES (COMO NOME, NUMERO DE PRONTUARIO OU QUAISQUER INFORMAGOES NESSE
SENTIDO). PARA TANTO, VISANDO A ANONIMIZACAO DAS INFORMAGOES SERA ADOTADOS
NUMEROS (P1, P2, P3, P4...). SOMENTE SERAO COLETADOS OS DADOS EXISTENTES NO
PROTOCOLO DA PESQUISA. OBSERVA-SE QUE MUITOS USUARIOS ATENDIDOS NO PERIODO DE
2015 A 2020 JA NAO SE ENCONTRAM MAIS NO MUNICIPIO, A MAIORIA TROCOU DE CONTATO NAO
SENDO POSSIVEL LOCALIZA-LOS E, HA SITUACAO DE FALECIMENTO, PRINCIPALMENTE DIANTE
DA SITUACAO PANDEMICA. ASSIM, DEVIDO AO RECORTE DE TEMPO, POR SEREM USUARIOS QUE
JA TIVERAM ALTA, ENTRE OUTROS FATORES ACIMA CITADOS, COMPREENDE-SE QUE SEJA
POSSIVEL A DISPENSA DO TCLE E TALE. CASO SEJA NECESSARIO ADOTAR O TCLE E O TALE,
MESMO COM TODOS OS FATORES JA CITADOS, A PESQUISA SERA INVIAVEL, AINDA QUE SE
TENHAM MUITOS BENEFICIOS, POIS NAO SERA ALCANGCADO UM NUMERO SUFICIENTE DE
PARTICIPANTES QUE SEJA POSSIVEL TRAGAR O PERFIL, CONFORME A PROPOSTA DO ESTUDO.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA. A pesquisadora também justifica no projeto de pesquisa, documento
projetoicgm.pdf, submetido em 30/11/22, p. 7 que: “Somente serdo acessados prontuarios do periodo de
2015 a 2020, de criangas e adolescentes que ja tiveram alta e ndo se encontram mais em atendimento no
ambulatério. Para localizar os possiveis prontuarios sera solicitado apoio do setor de prontuarios, o qual fara

o levantamento dos prontuarios, disponibilizando-os as pesquisadoras”.

PENDENCIA 6: Em relagio ao acesso e manuseio dos prontuarios:

6.1 A pesquisadora ndo deixa claro como sera o processo de acesso e manuseio dos prontuarios e quais
recursos serdo utilizados para manter o sigilo, confidencialidade e anonimizacdo das informagées e dados
do prontuario, conforme Carta Circular n.39/2011; Resolucdo n. 466/12, item IIl.2.i, Lei Geral de Protegao de

Dados atualizada n. 13.853/2019, art.6°, 7°, 11° e 14° .

RESPOSTA: OS PRONTUARIOS SERAO ACESSADOS VIA SETOR DE PRONTUARIOS, CONFORME
CITADO
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NO PROJETO. AS CRIANGAS E ADOLESCENTES COM TEA ESTAO VINCULADAS A DUAS AGOES
ESPECIFICAS A ESSE PUBLICO NA USE. ASSIM, O SETOR DE PRONTUARIO FARA O
LEVANTAMENTO DOS PRONTUARIOS DESSAS DUAS ACOES QUE PASSARAM ENTRE OS ANOS DE
2015 A 2020. OU SEJA, O SETOR PRECISARA CONSULTAR NO SISTEMA O NUMERO DOS
PRONTUARIOS DO PERIODO. NAO SERA PRECISO QUE A EQUIPE DO SETOR ACESSE OS DADOS,
NEM OUTRAS INFORMAGOES. COM OS PRONTUARIOS EM MAQS PELAS PESQUISADORAS, 0S
DADOS SERAC REGISTRADOS NO PROTOCOLO E ARMAZENADOS EM DISPOSITIVO EXTERNO.
NAO SE TERA ACESSO A INFORMAGCOES QUE POSSAM IDENTIFICAR OS PARTICIPANTES.
ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. A pesquisadora ndo esclarece como sera o
processo de anonimizagdo ou pseudonimizagdo dos dados coletados. Solicita-se explicitar, conforme
Resolugdo n. 466/12, item 111.1.b, 11.2.d, Lei Geral de Protegdo de Dados atualizada n. 13.853/2019, art. 7°
item IV; art. 11° item ¢; art. 13° e inciso 4° e Carta Circular n. 039/2011.

RESPOSTA: PARA PRESERVAR A IDENTIDADE DO PARTICIPANTE NAO SERAC COLETADOS DADOS
QUE POSSAM IDENTIFICA-LOS, ASSIM, SERA UTILIZADO NUMEROS PARA GARANTIR A
ANONIMIZAGAO (P1, P2, P3, P4...). ESSA ALTERAGAO FO| REALZIADA NA PLATAFORMA E NO
PROJETO DETALHADO.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

NOVA PENDENCIA ADVINDA DAS RESPOSTAS AO PARECER DA 12 VERSAO.

No documento PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844 pdf submetido em 30/11/2022 |&-
se:

PENDENCIA 8: A redac#o textual dos riscos foi revista, porém, encontra-se incompleta a frase. Solicita-se
adequar.

RESPOSTA: INFELIZMENTE ISSO NAO ESTA SOB CONTROLE DO PESQUISADOR, UMA VEZ QUE FOI
CONSULTADO A INFORMAGAO NA PLATAFORMA E A MESMA ENCONTRA-SE COMPLETA. TRATA-

SE DE ALGUM ERRO NO SISTEMA OU NA TRANSFERENCIAS DOS DADOS.
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ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

PENDENCIA 9: Ha diferenga no objetivo do projeto de pesquisa nos respectivos documentos. O documento
PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844 pdf submetido em 21/11/22 |é-se: item objetivo
primario da pesquisa: “O objetivo do presente estudo é caracterizar o perfil das criangas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) atendidas em um ambulatério de média complexidade no interior do
Estado de S3do Paulo”.

O documento projetoicgm.pdf submetido em 21/11/2022 1é-se: item objetivo da pesquisa: “caracterizar o
perfil das criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) atendidas no periodo de 2015
a 2020 em um ambulatério de média complexidade no interior do Estado de Sdo Paulo”. Solicita-se

padronizar as informagdes, conforme Norma Operacional n.1/2013, item 3.4.1. 4 .
RESPOSTA: FOI FEITO A ADEQUACAO E PADRONIZACAO NOS DOCUMENTOS.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

PENDENCIA 10: O documento dispensatcle.pdf submetido em 21/11/22, em que aponta justificativa de
dispensa do TCLE, |é-se: “Além disso, aponta-se que a USE, por se tratar de uma unidade saude escola,
de ensino, pesquisa e extensdo, possui o proprio termo de consentimento. Desta forma, todos os usuarios
que sdo ou foram atendidos assinaram um termo. O termo encontra-se anexado em todos os prontuarios.”
Este CEP orienta a pesquisadora que o CEP segue as normativas da CONEP para cada pesquisa a ser
realizada e que cada projeto de pesquisa que envolve seres humanos, que segue os preceitos éticos da
Resolugdo CNS n. 466/12, requer um TCLE, no qual é explicitado o consentimento livre e esclarecido do
participante e/ou de seu responsavel legal, de forma escrita, devendo conter todas as informagées
necessarias, em linguagem clara e objetiva, de facil entendimento, para o mais completo esclarecimento
sobre a pesquisa a qual se propde participar, conforme Resolugdo n. 466/12, item 11.23. O TCLE estabelece
anuéncia do participante da pesquisa e/ou de seu representante legal, livre de vicios (simulacdo, fraude ou

erro), dependéncia, subordinagio ou intimidacdo, apés esclarecimento completo e
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pormenorizado sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais
riscos e o incomodo que esta possa acarretar, conforme Resolugdo n. 466/12, item I.5. Portanto, a
Resolugdo n. 466/12 aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos e todas as pesquisas que envolvem seres humanos devem possuir um TCLE. Conforme
Resolugao n. 466/12, item V.8 - Nos casos em que seja inviavel a obtengdo do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido ou que esta obtencao signifique riscos substanciais a privacidade e confidencialidade
dos dados do participante ou aos vinculos de confianga entre pesquisador e pesquisado, a dispensa do
TCLE deve ser justificadamente solicitada pelo pesquisador responsavel ao Sistema CEP/CONEP, para
apreciacdo, sem prejuizo do posterior processo de esclarecimento.

Solicita-se a pesquisadora rever tal redagado textual, em que justifica a dispensa do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido com a frase acima citada em caixa alta.

RESPOSTA: ESSA PENDENCIA JA FOI APRESENTADA E RESPONDIDA ANTERIORMENTE. POREM
SEGUE NOVAMAENTE A RESPOSTA. RESPOSTA: TRATA-SE DE UMA PESQUISA DOCUMENTAL,
RETROSPECTIVA, A QUAL DISPENSA O TCLE E O TALE (CONFORME RESOLUCAO 466/2012), UMA
VEZ QUE INVIABILIZARIA O DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA. A PESQUISA UTILIZARA COMO
FONTE DE DADOS OS REGISTROS EM PRONTUARIOS PRESENTES NA USE ENTRE 2015 E 2020
QUE JA TIVERAM ALTA, SEM NECESSIDADE DA COLETA DE DADOS QUE PERMITAM A
IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES (COMO NOME, NUMERO DE PRONTUARIO OU QUAISQUER
INFORMACOES NESSE SENTIDO). PARA TANTO, VISANDO A ANONIMIZAGAC DAS INFORMACOES
SERA ADOTADOS NUMEROS (P1, P2, P3, P4..). SOMENTE SERAO COLETADOS OS DADOS
EXISTENTES NO PROTOCOLO DA PESQUISA. OBSERVA-SE QUE MUITOS USUARIOS ATENDIDOS
NO PERIODO DE 2015 A 2020 JA NAO SE ENCONTRAM MAIS NO MUNICIPIO, A MAIORIA TROCOU DE
CONTATO NAO SENDO POSSIVEL LOCALIZA-LOS E HA SITUACAO DE FALECIMENTO,
PRINCIPALMENTE DIANTE DA SITUAGCAO PANDEMICA. ASSIM, DEVIDO AQO RECORTE DE TEMPO,
POR SEREM USUARIOS QUE JA TIVERAM ALTA, ENTRE OUTROS FATORES JA CITADOS,
COMPREENDE-SE QUE SEJA POSSIVEL A DISPENSA DO TCLE E TALE.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA. A pesquisadora padronizou as informagdes tanto no documento de
solicitagdo de dispensa do TCLE (dispensatcle.pdf) como no documento sobre informagdes basicas do
projeto (PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1992844.pdf), no campo sobre justificativa de
dispensa do TCLE, ambos submetidos em 30/11/2022.
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.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuigdes definidas na
Resolugdo CNS n® 466 de 2012 e 510 de 2016, manifesta-se por considerar "Aprovado” o projeto. A
responsabilidade do pesquisador € indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe, apés aprovaglo deste Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de
Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido; Il - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela
CONEP a qualquer momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua
guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa; V -
apresentar no relatério final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudancga ou interrupgdo. Este relatério final devera ser protocolado via notificagdo na
Plataforma Brasil. OBSERVACAQ: Nos documentos encaminhados por Notificagdo NAO DEVE constar
alteracdo no contetido do projeto. Caso o projeto tenha sofrido alteragées, o pesquisador devera submeter
uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 30/11/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1992844 pdf 16:34:09
TCLE / Termos de | dispensatcle.pdf 30/11/2022 | Amanda Dourado Aceito
Assentimento / 16:33:34 | Souza Akahosi
Justificativa de Fernandes
Auséncia
Outros cartaresposta.pdf 30/11/2022 | Amanda Dourado Aceito

16:32:37 | Souza Akahosi
Fernandes
Projeto Detalhado / |projetoicgm.pdf 30/11/2022 | Amanda Dourado Aceito
Brochura 16:32:00 |Souza Akahosi
Investigador Fernandes
Outros protocolo.pdf 08/09/2022 | Amanda Dourado Aceito
16:56:04 | Souza Akahosi
Fernandes
Declaragédo de PARECERUSE .pdf 08/09/2022 | Amanda Dourado Aceito
Instituicao e 16:48:20 |Souza Akahosi
| Infraestrutura Fernandes
Folha de Rosto gmfolhaderosto.pdf 08/09/2022 | Amanda Dourado Aceito
16:45:40 |Souza Akahosi
Fernandes
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Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAQO CARLOS, 23 de Janeiro de 2023

2

Assinado por:
Adriana Sanches Garcia de Aratjo
(Coordenador(a))
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