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Resumo

O objetivo do presente estudo técnico € apresentar os aspectos do desempenho da
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno de Espectro
Autista (TEA), desenvolvida no estado do Espirito Santo, observando, como proxy
representativa desta populacdo em especifico, 0 nimero de autistas nas escolas
publicas e particulares do estado!. Para tanto, utilizou-se da base de dados da Geréncia
de Regulacdo Ambulatorial da Secretaria Estadual de Saude (SESA) e do Departamento
de Estatistica da Secretaria Estadual de Educacéo (SEDU), bem como informacdes da
rede privada de apoio socio assistencial no Espirito Santo, a exemplo da Associacao de
Pais e Amigos dos Extraordinarios (APAE) e a Associacdo dos Amigos dos Autistas do
Espirito Santo (AMAES). Em razdo do dia mundial da conscientiza¢do do autismo, data
celebrada em 2 de abril - criada em 2007 pela Organizagao das Nag¢des Unidas (ONU) -
, este boletim busca contribuir com a conscientizacdo sobre o tema, reunindo dados de
diferentes instituicbes que se relacionam com o atendimento da pessoa autista,

especialmente no contexto capixaba.

Elaboracéo:

Nucleo de avaliacdo e monitoramento de Politicas Publicas de Saude —
NSAUDE/SECEXSOCIAL

Lvariaveis proxy sdo variaveis utilizadas para substituir outra de dificil mensuragédo e que se resume a
guardar com ela uma relacéo de pertinéncia (BRUCE; BRUCE, 2019).



Introducéo

O direito fundamental dos autistas é frequentemente debatido e cobrado do Poder
Publico, haja vista que se refere ao direito a saude, que por forca de lei, também deve
ser assegurado ao individuo diagnosticado com TEAZ? Isto porque, além de
acompanhamento médico, também € necessario o auxilio de diversos profissionais a fim
de promover um melhor desenvolvimento clinico e social destas pessoas (REZENDE,
SILVA, 2021). Nesse contexto, a maioria dos tratamentos sdo de uma continua e longa
duracdo, 0 que pode ser um custo oneroso para a maioria das familias dos pacientes.
Uma realidade que faz com que sejam frequentes as batalhas judiciais com o0s planos
de saude, que muitas vezes relutam em dar a cobertura necessaria ao tratamento
(MARQUES, BERGSTEIN, 2021).

Isto acontece, entre outros fatores, porque comorbidades sdo comuns em criancas,
jovens e adultos com TEA, tais como epilepsia, depresséo, ansiedade, transtorno de
déficit de atencéo e hiperatividade (OPAS, 2023). Segundo o estudo de “Mapeamento
dos servicos que prestam atendimento a pessoas com transtorno do espectro autista no
Brasil”, observou-se que cerca de 70% dos autistas apresentam pelo menos uma

comorbidade e 48%, duas ou mais, conforme descrito no trecho a seguir:

A epilepsia é uma das principais comorbidades, podendo ocorrer em 7 a 46%
dos casos de TEA (LO-CASTRO; CURATOLO, 2013). [...] Outras comorbidades
psiquiatricas incluem transtorno do déficit de ateng&o e hiperatividade (TDAH),
encontrado em cerca de 30% dos casos de TEA (SIMONOFF et al., 2008);
depressdo em 2% a 30%, quando considerado apenas o TEA leve (LEYFER et
al., 2006; MATSON; NEBEL-SCHWALM, 2007); transtornos de ansiedade, num
intervalo de aproximadamente 2% a 45% (LEYFER et al., 2006; SIMONOFF et
al., 2008); transtornos do sono em 40-86% dos casos (MASKI et al., 2011); tiques
em 20% a 36% dos casos (BODFISH et al.,, 2000); e transtorno obsessivo
compulsivo (TOC) em 37% das criangcas com autismo (LEYFER et al., 2006).
(PORTOLESE et al., 2017, p.80)

Ante 0 exposto, nota-se que ha elevados custos financeiros, direta e indiretamente,
relacionados ao tratamento do TEA (ARARIPE et al., 2022)3. Todavia, ndo fazer os

tratamentos prescritos acarreta custos ainda maiores no decorrer do tempo, bem como

2Em 2012, por meio da lei Berenice Piana (Lei Federal n°® 12.764/2012), autismo foi considerado uma
deficiéncia. Em 2015, o estatuto do deficiente (Lei Federal n°® 13.146), trouxe um capitulo inteiro dedicado
ao direito & saude, trata-se do capitulo Il (BRASIL, 2012).

3“Considerando o tempo de vida de um individuo com TEA com deficiéncia intelectual, no Reino Unido os
custos foram estimados em aproximadamente £ 1,5 milhdo (US$ 2,2 milhGes) e US$ 2,4 milhdes nos
EUA; enquanto entre aqueles sem deficiéncia intelectual, as estimativas séo de £ 0,92 milhdo (US$ 1,4
milh&o) no Reino Unido e US$ 1,4 milhdo nos EUA” (ARARIPE et al., 2022, p.2).


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument

consequéncias mais prejudiciais a curto e longo prazo para a saude do individuo. No
Brasil, um levantamento do Grupo Globo considerou que o conjunto de tratamentos para
os portadores de TEA custa entre R$ 3.000 reais a R$ 9.000 mensais. Esta realidade,
no entanto, depende do poder aquisitivo dos pais e das necessidades da crianga, de
modo que, quando ha reembolso destes gastos por parte do plano de saude, via de

regra, estes sdo apenas parciais (SOARES, 2022, p.192)%.

Consonante a este levantamento, um estudo realizado na Gra-Bretanha estimou que o
custo do autismo ao longo da vida, considerando-se a faixa dos 3 aos 65 anos de idade,
“é de mais de 2,5 milhdes de dolares, incluindo despesas familiares, medicamentos e
educacao”. Isto posto, estes dados corroboram em apontar que os Individuos portadores
de TEA precisam: (i) de servicos, sejam eles publicos ou privados, que oferecam desde
o diagnostico precoce; (ii) de tratamentos que promovam a sua habilitacdo e incluséo
social; (iii) atencdo com relacédo as possiveis comorbidades; (iv) de suporte para seus
familiares. Portanto, tendo em vista “seus impactos sobre a rede de salde e a
necessidade de investimentos para sua atencdo”, é oportuno que o TEA seja tratado e
enfrentado como uma questdo de satde publica (ARAUJO, VERA, VARELLA, 2019, p.
90).

Transtorno de Espectro Autista

O autismo € um transtorno que comumente se manifesta antes dos 3 anos de idade e se
prolonga por toda a vida. “Segundo dados da Organizacédo das Nac¢des Unidas (ONU),
cerca de 70 milhdes de pessoas no mundo sdo acometidos pelo transtorno, sendo que,
em criangas, € mais comum que o cancer, a AIDS e o diabetes” (SILVA, GAIATO,
REVELES, 2012, p. 11).

40 capitulo “O impacto financeiro nas familias que tem diagnéstico de TEA (Transtorno do Espectro
Autista) e suas consequéncias financeiras e econdmicas para a sociedade “do livro “Topicos Especiais em
Saude: Teorias, métodos e praticas” considerou esses valores para uma realidade em que pode-se chegar
a R$ 150,00 por um sesséo de 45 minutos, de modo que a crianga pode necessitar de 4 sessdes semanais
e, a depender do caso, até mais que esta estimativa (SOARES, 2022, p.192).



Entretanto, autismo € o termo geral utilizado para descrever o complexo grupo de
desordens neurodesenvolvimentais, também conhecido como Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD) ou mesmo transtornos invasivos do desenvolvimento sem outra
especificacao. Nesta definigdo, “neuro” significa que se trata de algo neurolégico, ou que
envolve o cérebro e o sistema nervoso, enquanto o termo “desenvolvimental” aponta que
o aparecimento dos primeiros indicios do espectro ocorre na infancia, de modo que este
transtorno altera o curso do desenvolvimento da crianca. A palavra “invasiva”, por sua
vez, pode ser utilizada como via para expressar que os efeitos do autismo cruzam varias

areas inclusive a linguagem, a social e a relacional (MPSP, 2011, p.10).

Um fato relevante a ser destacado € quanto a crescente producao académica de estudos
sobre o autismo, seja no campo histérico, linguistico, ou mesmo na area da saude. Esta
pratica traz luz para o problema, o qual até pouco tempo era visto como loucura ou
psicose. A saber, o “Guia Pratico do Autismo”, Mello (2001, p.15) menciona que “o
autismo foi descrito pela primeira vez em 1943 pelo Dr. Leo Kanner (médico austriaco,
residente em Baltimore, nos EUA) em seu histoérico artigo escrito originalmente em inglés:
Disturbios Autisticos do Contato Afetivo”. Um ano depois, em 1944, Hans Asperger, um
meédico também austriaco escreveu um artigo com o titulo “Psicopatologia Autistica da

Infancia”, descrevendo criangas bastante semelhantes as descritas por Kanner.

A vista disto, atualmente, atribui-se a identificacdo do autismo a ambos, sendo comum
encontrar estudos de um e de outro associado a disturbios ligeiramente diferentes. Os
estudos de Asperger, “provavelmente por terem sido publicados em lingua alema no
periodo pés-guerra, ganharam notoriedade apenas na década de 1980, através do
trabalho da psiquiatra Lorna Wing” (PONCE, ABRAAO, 2019, p. 343). Esta, no ano de
1979, em parceria com Judith Gould, definiram a triade sintomética do autismo, isto é:
[...] uma sindrome que apresenta comprometimentos em trés importantes
dominios do desenvolvimento humano: na interagdo social e compreensao
social, na comunicacdo e na imaginagdo, nos interesses e comportamentos
restritos. Essa triade de perturbagdes no desenvolvimento denominada “Triade
de Lorna Wing”, ficou mundialmente conhecida e é com base nela e na avaliacéo

direta do comportamento dos individuos que é feito o diagnostico clinico.
(MARTINS, 2012, p.30)

A psiquiatra Lorna Wing tinha uma filha autista, e descreveu pela primeira vez a, hoje
conhecida, triade do autismo. O objetivo deste conceito foi introduzir a ideia de que os

sintomas relacionados a qualquer um dos trés dominios citados (socializacéo, a



comunicacao/linguagem e o comportamento) “podem ocorrer em variados graus de
intensidade e, portanto, com diferentes manifestacdes entre os individuos acometidos
pelo transtorno” (TULIO; CASTANHA, 2013, p.4). Ademais, outro marco importante na
historia do TEA foi a fundacdo da 12 entidade brasileira voltada a esta problematica.
Trata-se da Associacdo de Amigos do Autista (AMA), de Séao Paulo, iniciada em 1983

por um grupo de pais cuja maioria tinham filhos acometidos pelo autismo.

De um modo geral, ao longo do tempo, “o autismo foi objeto de hipéteses formuladas por
psicanalistas, educadores, bidlogos, geneticistas e cognitivistas. Permanece, no entanto,
como um mistério quanto a sua origem e sua evolucdo” (AMY, 2001, p. 19). Por essa
razdo, o TEA é um dos diagnésticos mais complexos de serem realizados em consultério.
Isto porque, “embora o autismo seja um problema médico, ainda nédo existe atualmente,
um teste. O diagnostico é feito com base na observacdo do comportamento e testes

educacionais/psicolégicos” (MPSP, 2011, p.10).

Aspectos Legais do Autismo

Ao longo dos anos, especialmente na ultima década, houve diversas iniciativas tanto no
ambito federal quanto estadual que procuram prestar apoio a pessoas identificadas com
TEA. O que indica que nédo faltam leis, mas a efetivacdo dos direitos ja assegurados
legalmente (ALES, 2021).

Um marco no aspecto legal dos direitos dos autista é a Lei Berenice Piana (BRASIL,
2012), porque por meio desta os autistas foram reconhecidos como pessoas com
deficiéncia (PCD). A esta lei foi acrescentada a Lei Romeo Mion (Lei Federal n°
13.977/2020), a qual institui a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Ciptea), e da outras providéncias (BRASIL, 2020). A Ciptea vai ao
encontro da Lei n® 13.861/2019, visto que aponta a necessidade de haver censos
demograficos que contemplem a especificidades inerentes ao transtorno do espectro

autista®.

5Sobre esta Lei 13.861/2019, é importante mencionar que sua aplicacdo mais imediata foi prejudicada em
razdo da pandemia que, entre tantas perdas, também prejudicou as pesquisas censitarias, desde aquelas
relacionadas a populacdo habitacional, quanto ao censo escolar (BRASIL, 2019).



Art. 3°-A. E criada a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Ciptea), com vistas a garantir atencdo integral, pronto
atendimento e prioridade no atendimento e no acesso aos servigos publicos e
privados, em especial nas areas de saude, educagéo e assisténcia social. [...] §
3° A Ciptea tera validade de 5 (cinco) anos, devendo ser mantidos atualizados
os dados cadastrais do identificado, e devera ser revalidada com o mesmo
ndmero, de modo a permitir a contagem das pessoas com transtorno do espectro
autista em todo o territorio nacional. (LEl ROMEO MION, 2020, p.2)

No Espirito Santo, a Lei Estadual n® 11.601/2022 corrobora em facilitar a contabilizacao
do quantitativo de autistas, pois que os laudos deixaram de ter validade por 60 meses —
como estava previsto na Lei Estadual n° 11.134/2020 — e passaram a ter validade
indeterminada (ESPIRITO SANTO, 2020). Isto quer dizer que com esta nova lei, ja a
partir do primeiro laudo, os direitos de deficientes por TEA deverdo ser cumpridos e ndo
mais questionados, seja este laudo proveniente do setor publico ou setor privado
(ESPIRITO SANTO, 2022b).

Segundo o documento do Ministério da Saude (MS) intitulado “Linha de cuidado para a
atencao as pessoas com transtornos do espectro do autismo e suas familias na rede de
atencdo psicossocial do Sistema Unico de Saude”, faz parte da diretriz da Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA:
Acesso a condicBes de uma vida digna, por meio da oferta publica de um
conjunto de agdes intersetoriais e articuladas de atencédo a salde, acesso
a educacdo, ao ensino profissionalizante, ao trabalho e a assisténcia social,
entre outros servicos no territério que promovam o desenvolvimento da

autonomia das pessoas com transtorno do espectro do autismo e oferecam apoio
as familias. (MS, 2015, p.130, grifo nosso)

Sob esta perspectiva intersetorial, uma vez que o deficiente € inserido em um
determinado ambiente, “toda a equipe passa a se envolver nas articulagdes das politicas
publicas em que o usuario esta inserido, seja na salude, educacao e/ou assisténcia social,
todas elas voltadas para a implementacéo da inclusdo dos usuarios” (VASCONCELOS,
2010, p. 25). A vista disto, na proxima secao serdo demonstrados os dados fornecidos
pela SEDU, obtidos via censo escolar, sendo o censo escolar de 2022 o primeiro da série
histérica a quantificar o nimero de autistas nas escolas estaduais e municipais. Dado o
pioneirismo destas informagdes, o NSAUDE buscou entender a realidade dos municipios
capixabas no que toca a populacdo autista. Para tanto, inicialmente buscou-se os

fundamentos legais, 0s quais estéo sistematizados nos quadros a seguir.



A sequéncia adotada tem por inicio a CF88, passando pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente (Lei 8.069 de 1990) e pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°
13.146 de 2015), haja vista a constante busca pela inclusao dos deficientes no ambiente
escolar, cujas criangas, por forca de lei, iniciam obrigatoriamente a vida escolar aos 4
anos (BRASIL, 1990 e BRASIL, 2015). Isto posto, ambos os quadros estdo por ordem
cronoldgica, sendo o quadro 1 mais simplificado e o quadro 2 um quadro composto pela

letra da lei®.

Quadro 1 - Cronologia do arcabouco legal utilizado no presente estudo técnico, por ente da federagdo

1988 - Constituigdo Federal

* "Art. 62 Sdo direitos sociais a
educagdo, a saude [...]".

Brasil

1990 - Estatuto da Crianga e do
Adolescente

o As criangas e adolescentes
deficientes tem direito a
atendimento educacional
especializado.

2020 - Lei Romeo Mion

¢ A Ciptea auxiliarara na
contagem dos portadores de
TEA no territdrio nacional.

2012 - Lei Berenice Piana

¢ Os portadores de TEA sdo
considerados para todos os fins
legais como deficientes.

2019 - Lein213.861

e "Pardgrafo Unico. Os censos
demograficos realizados a
partir de 2019 incluirdo as
especificidades inerentes ao
TEAL...]".

2021 - Lein211.488

e Reconhece o Corddo de
Girassol como instrumento
auxiliar de orientagdo para
identificagdo de pessoas com
deficiéncias ocultas.

Espirito Santo

2015 - Estatuto da pessoa com

Deficiéncia

¢ Busca assegurar e a promover,
em condigdes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais.

2022 - Lei n2 11.601

¢ Os laudos dos portadores de
TEA tem prazo de validade
indeterminado no estado
Espirito Santo.

Elaborac&o: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023.

6Tais quadros ndo tem por objetivo preterir os esforcos de todas as instancias da federacdo (Unido,
estados, municipios e distrito federal) no que toca a conscientiza¢do e ampliagdo dos direitos dos autistas.
Cumpre a esses quadros apenas informar a via legal pela qual buscou-se trazer informacdes quantitativas
e qualitativas referente a populagéo de autistas no Espirito Santo.



Quadro 2 - Sintese cronoldgica do arcabougo legal utilizado como fundamentagéo e justificativa do presente estudo técnico

Elaboracéo: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023




Educacédo e Assisténcia Social: TEA nas escolas do Espirito Santo

Por efeito da Lei Berenice Piana, para todos os fins legais, desde 2012 o TEA é
considerado uma deficiéncia no Brasil. Segundo o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, mais especificamente no Capitulo Ill — Do Direito a Saude, as acdes
e 0S servicos de saude publica devem assegurar a pessoa com deficiéncia
diagnostico e intervencao precoces, realizados por equipe multidisciplinar. Da
mesma maneira, o Capitulo IV - Do Direito a Educacéo, informa que cabe ao
poder publico a articulacao intersetorial na implementacéo de politicas publicas
para os deficientes. Em consonancia com o capitulo do direito a educacao, o
Capitulo VII - Do Direito a Assisténcia Social aponta os cuidadores como aqueles
que prestam cuidados basicos aos deficientes. Nao obstante, cumpre salientar
que para a Assisténcia Social, a deficiéncia (fisica ou cognitiva) € um fator de
vulnerabilidade. Por isso, existe previsdo de acolhimento de familias compostas
por PCD em outros servigos nao especificos, tais como o servi¢o de Protecao e
Atendimento Integral & Familia e o Servigo de Convivéncia e Fortalecimento de
Vinculos, além dos servicos de Protecdo Basica e de Protecdo Especial de
Média Complexidade (BRASIL, 2009).

Art. 18. E assegurada atencdo integral a salde da pessoa com
deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por intermédio do
SUS, garantido acesso universal e igualitario. [...] 8 4° as acdes e 0s
servicos de saude publica destinados a pessoa com deficiéncia devem
assegurar: | — diagnéstico e intervencdo precoces, realizados por
equipe multidisciplinar. [...] (p.16 e 17)

Art. 28. Incumbe ao poder publico assegurar, criar, desenvolver,
implementar, incentivar, acompanhar e avaliar: [...] XVIl — oferta de
profissionais de apoio escolar; XVIII — articulagdo intersetorial na
implementacéo de politicas publicas. (p. 19 e 21)

Art.39. [...] 8 2° Os servigos socioassistenciais destinados a pessoa
com deficiéncia em situacdo de dependéncia deverdo contar com
cuidadores sociais para prestar-lhe cuidados basicos e instrumentais.
(ESTATUTO DO DA PESSOA COM DEFICIENCIA, 2015, p. 27)

Com base nos artigos acima destacados, nota-se que o TEA possui grande
articulacao intersetorial para fins de analise das “politicas publicas de educagao,
saude e assisténcia social, todas voltadas para implementacédo da inclusao”
(SILVA, LOPES, QUINTANA, 2020, p.101). O que indica que a intersetorialidade

e a multidisciplinariedade séo caracteristicas intrinsecas do autismo.
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Logo, este é um transtorno que trafega com naturalidade entre as areas de

atencao basica, seja por forca de lei, seja na pratica cotidiana.

Figura 1 - Relacéo Intersetorial do Autismo

Saude

Educacdo Assisténcia

Social

Elaboragéo: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023.

A figura 1 representa esta relacdo acima descrita, o que também pode ser
entendido como um elo que facilita o diagnéstico precoce. Isto porque “é na idade
escolar quando se intensifica a interacdo social das criangcas” (TRINKS, 2021,
p.481). Portanto, a educacéo é umas das principais portas para se identificar os
tracos do TEA ainda na infancia, sendo este um fator central para garantir o
desenvolvimento adequado (TULIO; CASTANHA, 2013, p.3).

Com o objetivo de apresentar um contetudo direcionado e concernente as
atribuicdes do Tribunal de Contas Estadual no que toca ao NSAUDE, frente aos
dados que foram possiveis de serem angariados, os dados do censo escolar
vém ao encontro do que apregoa o estatuto, bem como a Lei Romeo Mion,
tocando na tematica da contagem dos autistas. Tendo em vista que o censo
estadual dos portadores de deficiéncia ainda ndo possui prazo determinado para
ser divulgado — conforme informacfes da Secretaria de Direitos Humanos
Estadual (SEDH)’-, as informagdes do censo escolar serdo utilizadas nesse
presente estudo como proxy do tamanho da populacdo autista no estado do

Espirito Santo.

’No dia 10 de marco de 2023, em reunido online a Gerente de Politicas para a Pessoa com
Deficiéncia da SEDH, informou ao NSAUDE ainda no haver data prevista para a divulgacio
deste levantamento de dados socioeconémicos de pessoas com deficiéncia do estado do
Espirito Santo, o qual j esta em andamento desde 2022, conforme o edital 008/2022 do pregéo
eletronico (ESPIRITO SANTO, 2022a).
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Analise de dados

Buscando realizar este levantamento de dados acerca das pessoas com TEA,
foi feito contato com as instituicbes que buscam fornecer ajudar e cuidados a
estas pessoas e seus familiares, isto €, a AMAES e a APAE. Ambas as
instituicbes cumprem um papel importante na sociedade, tendo em vista serem
a rede privada de apoio socioassistencial. A AMAES, por sua vez, nos forneceu
seus numeros internos, apontando que atualmente possuem 619 pessoas em

atendimento e outros 968 em lista de espera&.

Sobre estes dados tocantes a realidade do quantitativo de consultas
demandadas no contexto capixaba, a SESA informou que tem buscado
contornar a escassez de profissionais da area da neuropediatria no Estado®.
Sobre esta modalidade de atendimento, cumpre ressaltar que a “implementacao
dos servicos de telemedicina, telessaude e telediagnostico, a partir das
necessidades identificadas” consta no relatorio anual de gestdo de 2020 como
uma meta a ser alcancada no periodo de 2020-2023 da SESA (SESA, 2020).
Corroborando com o alcance desta meta, conforme apontado na Folha do
Legislativo (ALES, 2023, p.35), o “primeiro edital de licitagdo em telemedicina foi
justamente na neuropediatria”. Importa dizer que as teleconsultas néo
substituirdo as consultas presenciais, mas complementardo, auxiliando na

diminuicao da fila de espera por atendimento, a qual esta retratada na tabela 1.

Tal tabela apresenta o nimero total de pessoas em espera por uma consulta

com as especialidades de neurologia pediatrica e psiquiatria pediatrica, as quais

8Conforme descrito no e-mail encaminhado ao NSAUDE no dia 23 de margo de 2023, vale
mencionar, que ‘o numero de atendimento varia de acordo com 0s recursos em andamento,
tendo em vista, que muito dos atendimentos ainda s&o por projetos, que tem data de inicio e
encerramento”. Ademais, O NSAUDE fez uma reuni&o online com a AMAES no dia 16 de marco
de 2023, onde tal instituicdo trouxe a conversa suas principais dificuldades para realizar os
atendimentos, bem como apontou as leis de grande impacto para suas conquistas cotidianas, a
exemplo do colar de girassol (Lei Estadual n® 11.488).

9 A Geréncia de Regulacdo Ambulatorial da SESA encaminhou um e-mail a0 NSAUDE no dia 05
de abril de 2023, informando que as consultas com as especialidades de (i) “neurologia
pediatrica” e (ii) “psiquiatria pediatrica” possuem as seguintes demandas: (i) “nas consultas de
neurologia pediatrica atualmente ha uma média de inser¢cdo de 1.872 pacientes atraveés dos
municipios®, com uma oferta mensal prevista, apds anuncio nesta terca feira pelo Hospital Infantil
Nossa Senhora da Gléria e HIMABA, para 2.000 consultas entre presencial e tele consulta
(i)‘nas consultas de psiquiatria pediatrica atualmente hd uma média de insercdo de 192
pacientes através dos municipios, com uma oferta de 30 consultas por més”. Em adendo, sobre
a especialidade de “psiquiatria pediatria”, a SESA ainda informou que tais atendimentos séo
ofertados no HIMABA e na Unidade de Saude Mental de Marataizes.
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juntas somam 16.160 pessoas. Deste total, em ambas as especialidades, a
maioria das consultas ja estdo autorizadas, sendo que o quantitativo em espera
pelo atendimento da especialidade de neurologia pediatrica chega a ser quatro
vezes maior que o volume em aguardo pelo atendimento de psiquiatras
pediatricos. Todavia, deve-se ressaltar que estes numeros retratam uma alta
demanda por especialidades aptas a laudar o TEA, porém, nesta fila de espera
ha também aqueles que estdo em busca da consulta por motivos alheios ao
autismo. Ainda assim, 0 que esta tabela busca enfatizar € o gargalo atual
existente, o qual obstaculiza o devido diagnostico e com isto a busca pelos

direitos cabiveis a estes que possuem o espectro.

Tabela 1 — Total de consultas autorizadas e aguardando regulacéo para as especialidades
de neurologia pediétrica e psiquiatria pediatrica no Espirito Santo

Situagao de Espera pelas Consultas
Aguardando Autorizado Total por %de | %de(A) | %doTE
Especialidade | Regulagdo (AR) (A) Especialidade | (AR)do | do (TE) | do Total
(TE) (TE) )]
Neurologia
1.313 11.710 13.023 10% 90% 81%
Pediatrica
Psiquiatria
371 2.766 3.137 12% 88% 19%
Pediatrica
Total (T) 1.684 14.476 16.160 10% 90% 100%

Fonte: Dados fornecidos pela SESA. Elaboracdo: NSAUDE / SecexSocial. Abril de 2023.

Por ndo ser possivel mensurar 0 quanto este montante represado pelas
consultas em situacdo de espera impacta no total de pessoas com TEA no
territério estadual, optou-se por utilizar nesse estudo técnico os dados da SEDU.
Embora estes ndo captem a realidade global do nUmero de autistas no Espirito
Santo, as secretarias e organizacfes consultadas (SEDH, APAE, AMAES)
concordam que atualmente os dados da SEDU sdo a melhor opcao de proxy
para expressar o tamanho desta populacéo. Sabe-se, contudo, que tais numeros
sao subestimados, pois ndo contemplam aqueles portadores de TEA ainda néo

laudados.

Portanto, a analise a seguir esta posta com base nas informacdes cedidas pela
coordenacdo de estatistica da SEDU, conforme descrito no quadro 3, cujo

periodo disponivel é referente as matriculas concernentes ao primeiro semestre
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de 2022, abarcando dados de escolas publicas e privadas, da esfera estadual e
municipal'®. Conforme demonstra o grafico 1, de um universo de 13.634
portadores de TEA dentro das unidades de ensino, a maioria dos diagnosticados
sdo pessoas do sexo masculino e negras, matriculadas na rede de ensino
fundamental, com idade entre 6 e 14 anos. Importa registrar que tal dado vai ao
encontro da literatura quanto a proporcgao de incidéncia entre individuos do sexo
masculino e feminino, haja vista que os “estudos indicam que o autismo é quatro
vezes mais prevalecente em meninos do que em meninas em individuos com
niveis normais de inteligéncia” (SILVA, MULIK, 2009, p.123).

Tomando como ponto de analise comparativa o total de alunos da rede regular
de ensino exposto na tabela 2, observa-se que a rede municipal conta uma
demanda sobremaneira superior a rede estadual. Isso indica que “a maior
matricula de alunos publico-alvo da Educacdo Especial ainda se concentra na
educacao infantil e no ensino fundamental municipais” (JESUS et al., 2018,
p.321). Conforme a tabela a seguir, pode-se inferir que 0 ingresso no ensino

médio e no ensino profissional ainda é bastante timido.

Sobre esta informacdo, deve-se ressaltar que o0s municipios da Regido
Metropolitana da Grande Vitéria (RMGV) sdo aqueles com maior nimero de
autistas nas escolas, haja vista seu maior percentual de populagdo (ESPIRITO
SANTO, 2005)*. Sendo Serra o municipio mais populoso do Espirito Santo —
com uma populacao de 546 mil pessoas -, este esta em primeiro lugar no ranking
do total de pessoas com TEA nas escolas, sendo o Unico municipio com mais de
2 mil criangas laudadas matriculadas, estando 71% na rede municipal de ensino
(IBGE, 2022). Os outros municipios da RMGV também expressam essa mesma
realidade, de modo que Vitéria e Cariacica possuem em sua rede municipal 75%

dos alunos laudados. Vila Velha, por sua vez, chega a 79% para esta proporgao.

OEntende-se que as matriculas do segundo semestre tendem a ser iguais ou pouco superiores
ao primeiro semestre, posto que o calendéario do ano letivo € continuo, iniciando no comeco do
primeiro semestre, por volta do més de fevereiro e terminando no fim do segundo semestre, por
volta de dezembro.

1 Em 1999 a RMGV foi classificada como Centro Regional pelo IPEA e pelo IBGE, sendo
composta pelos municipios de Vitéria, Serra, Vila Velha, Cariacica, Viana, Guarapari e Fundao.
Em 2001 estes municipios foram instituidos como membros da Regido Metropolitana, através da
Lei Complementar (LC) no 204, a qual foi posteriormente reestruturada pela LC 318 de 2009.
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Quadro 3 - Metodologia de obtenc&o dos dados

N¢ de deficientes com TEA

-
Escolas publicas e particulares do
Espirito Santo

Coordenagao de Estatistica Periodo Disponivel

Sedu 12 Semestre de 2022

Dados Estaduais Dados Municipais

Instituto Nacional de Estudos
Pesquisas Educacionais (Inep)

Sistema de Gestdo Escolar (Seges)

Elaboracdo: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023

No que toca o contexto das escolas particulares e de ensino federal, tem-se que
estas possuem uma representacao de 7% e 0,5%, respectivamente. Acerca das
escolas privadas, nem todos 0S municipios apresentam numeros nesta
categoria, de modo que apenas 33 dos 78 municipios possuem alunos
matriculados nesta rede. Sobre as escolas federais, entretanto, € oportuno
mencionar que 0s registros coincidem com os campi do Instituto Federal do
Espirito Santo, haja vista estarem em destaque dos municipios de Alegre (2),
Aracruz (2), Cachoeiro de Itapemirim (4), Cariacica (7), Colatina (4), Guarapari
(4), Ibatiba (1), Linhares (3), Montanha (5), Nova Venécia (3), Piuma (2), Santa
Maria de Jetiba (2), Serra (3), Venda Nova do Imigrante (6), Viana (1), Vila Velha
(1) e Vitdria (15)2.

12| ista de Campi do Ifes. Importa esclarecer que o Campus Centro-Cerrano fica em Santa Maria
de Jetiba (IFES, 2023).
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Gréfico 1 - Quantidade de alunos laudados com TEA no Espirito Santo, por categorias®®
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Fonte: Dados fornecidos pela SEDU. Elaboragdo: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023.

Por ultimo, cumpre salientar as informacdes que a figura 2 apresenta, a comecar
pelo fato de que ha uma distribuicdo similar da faixa etaria com o nivel de
escolaridade das criangas portadoras de TEA, isto porque, conforme
informacdes da SEDU, estes alunos sdo matriculados nas séries

correspondentes a sua idade biolégical®.

BA fim de condensar as informagfes, para fins de mais facil entendimento, nas colunas
referentes a cor/raga, a coluna referente as pessoas negras congregam pretos, pardos e
indigenas, assim como a coluna referente as pessoas brancas trazem os dados conjuntos das
pessoas brancas e amarelas. Com este mesmo intuito, a coluna referente ao ensino médio
agregou as informacbes de ensino médio convencional e o ensino médio integrado, sendo
desconsiderado nesse gréfico as informacdes do EJA.

“|sto ndo quer dizer, que os alunos tenham apenas uma matricula. Observou-se que os alunos
podem ter mais de uma matricula, a qual pode se dar no mesmo municipio ou mesmo em
municipios diferentes, bem como em niveis diferentes se este aluno estiver matriculado na rede
publica e particular, simultaneamente. Por este motivo, os dados aqui expostos buscaram trazer
0 numero de alunos e ndo o nimero de matriculas, a fim de evitar sobreposicéo de dados.
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Ademais, pode-se destacar que dos 13 municipios que se destacaram nos
mapas, apenas 3 ndo aparecem no mapa concernente ao Ensino Infantil (El),
s&o eles: Sooretama, Aguia Branca e S&o Mateus. O dois primeiros ficaram na
faixa de 0 a 100 casos no mapa do El e nos demais niveis de ensino tiveram
seus resultados concentrados na faixa compreendida entre 101 e 200 casos.
Sao Mateus, contudo, embora também tenha ficado na faixa de 0 a 100 na El,
nos demais niveis ficou na faixa de 201 a 400 casos. Os outros 10 municipios
gue apresentaram destague, mantiveram suas respectivas faixas em todos os 4
mapas da figura 2, sdo eles: os municipios da RMGV (com excec¢édo de Fundao),

Cachoeiro de Itapemirim, Aracruz, Linhares e Colatina.

Tabela 2 — Total de alunos laudados com TEA matriculados na rede regular de ensino
nos municipios do Espirito Santo

Municipio Municipal Estadual Federal Privada Total
Espirito Santo 10.456 2.122 67 989 13.634
Afonso Claudio 53 10 - - 63
Aguia Branca 56 45 - - 101
Agua Doce do Norte 12 7 - - 19
Alegre 36 20 2 2 60
Alfredo Chaves 75 11 - - 86
Alto Rio Novo 18 6 - - 24
Anchieta 108 5 - 5 118
Apiaca 9 6 - - 15
Aracruz 320 28 2 21 371
Atilio Vivacqua 20 2 - - 22
Baixo Guandu 65 21 - 7 93
Barra de S3o Francisco 81 30 - 7 118
Boa Esperancga 31 6 - - 37
Bom Jesus do Norte 31 3 - 4 38
Brejetuba 8 9 - - 17
Cachoeiro de Itapemirim 542 143 4 100 789
Cariacica 1.031 229 7 98 1.365
Castelo 65 6 - 9 80
Colatina 490 64 4 44 602
Conceigdo da Barra 63 10 - - 73
Conceigdo do Castelo 9 10 - - 19
Divino de Sao Lourengo 9 23 - - 32
Domingos Martins 41 11 - 2 54
Dores do Rio Preto 7 2 - - 9
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S3o José do Calgado
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Fonte: Dados fornecidos pela SEDU.
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Figura 2 - Quantidade de Alunos laudados com TEA no Espirito Santo, por faixa etéaria e

respectivo nivel de escolaridade em 2022.

Fonte: Dados fornecidos pela SEDU. Elaboracdo: NSAUDE / SecexSocial. fev. 2023.
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Consideracgbes Finais

Ante o0 exposto, observa-se que a saude enquanto um direito social ndo se
resume ao fornecimento de medicamentos e acesso aos hospitais, mas que
envolve também os aspectos preventivos, englobando educacdo, higiene,
alimentacdo saudavel, dentre outros. Afinal, “o direito a satde ndo implica
somente direito de acesso a medicina curativa. Quando se fala em direito a
salde, refere-se a saude fisica e mental” (MAGALHAES, 2008, p. 208). Isto
posto, observa-se que a prevencdo e o diagndstico precoce corroboram para
conter gastos excessivos, uma vez que tratar uma deficiéncia instalada e néo
diagnosticada demanda demasiadamente mais recursos, sejam estes publicos
ou privados (PRADO, 2012, p.13 el4).

Dessa forma, cumpre informar que esse estudo técnico buscou levantar os
dados tocantes a realidade da populacdo autista no estado do Espirito Santo,
dos quais, deve-se destacar os numeros fornecidos pela SEDU, que apontam
em parte a realidade do TEA no territorio estadual, endossando a urgéncia do

censo estadual dos portadores de deficiéncia.

Destaca-se ainda, a necessidade de atencdo para as especialidades médicas
gue circundam o atendimento das pessoas portadoras de TEA, especialmente a
neurologia pediatrica e psiquiatria pediatrica, que apresentam, conforme dados
fornecidos pela SESA, elevada demanda para consultas, culminando no atraso
do diagnéstico e emissao do laudo, dificultando a busca pelos direitos cabiveis

daqueles que se enquadram no espectro.

Esta realidade evidencia uma pressao sobre a necessidade de profissionais da
area pediatrica, posto que, segundo o artigo 2° do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA), “considera-se crianga, para os efeitos desta lei, a pessoa até
doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito anos
de idade”. Adiante, o ECA indica em seu artigo 7° que “a crianca e o adolescente
tém direito a protecdo a vida e a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais
publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso,

em condi¢cdes dignas de existéncia”.
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No que tange aos dados do autismo categorizados por municipios, mesmo com
os esforcos do NSAUDE em contatar a SEDU, SEDH, SESA, AMAES e APAE,
a tabulacdo dos dados por municipio dentro do escopo estrito a saude nao foi
possivel de serem fornecidos, o que impossibilitou uma analise estratificada da
demanda pelos servicos de salude concernentes ao TEA. Por ultimo, importa
salientar que o contato com as instituicbes como a AMAES e APAE foi valioso
para elucidar davidas pertinentes a este arcabouco, além de ratificar a escassez

de profissionais para laudar e acompanhar aqueles que possuem tal espectro.

Isto posto, espera-se que os dados apresentados corroborem em apontar que
os individuos portadores de TEA necessitam de politicas publicas que
oportunizem desde o diagndstico precoce a tratamentos que promovam a
habilitacdo e inclusdo social e que, tendo em vista seus impactos sobre a rede
de saude e a necessidade de investimentos para sua atencdo, que o TEA seja

tratado e enfrentado como uma questdo de saude publica.
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