UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

ELTON LUIS ALVES

“E QUEM VAI CUIDAR”: ANALISE DA REDE DE ATENCAO AO TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO EM MATINHOS (PR) NA PERSPECTIVA DO
DESENVOLVIMENTO TERRITORIAL SUSTENTAVEL.

MATINHOS
2021



ELTON LUIS ALVES

“E QUEM VAI CUIDAR”: ANALISE DA REDE DE ATENCAO AO TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO EM MATINHOS (PR) NA PERSPECTIVA DO
DESENVOLVIMENTO TERRITORIAL SUSTENTAVEL.

Dissertacdo apresentada como requisito para
titulacdo de Mestre, do Programa de Po6s-
Graduacdo em Desenvolvimento  Territorial
Sustentavel, Setor Litoral, Universidade Federal do

Parana.

Orientador: Prof. Dr.Marcos Claudio Signorelli.

Co-orientadora: Profa. Dra. Taina Ribas Mélo.

MATINHOS
2021



Dados Internacionais de Catalogagéo na Fonte
Biblioteca da Universidade Federal do Parana - Setor Litoral

A474 Alves, Elton Luis
“E quem vai cuidar”: andlise da rede de atengdo ao transtorno do espectro do
autismo em Matinhos (PR) na perspectiva do desenvolvimento territorial
sustentavel / Elton Luis Alves ; orientador Marcos Claudio Signorelli. — 2021.
169 f.

Dissertagéo (Mestrado) — Universidade Federal do Parana - Setor Litoral,
Matinhos/PR, 2021.

1. Transtorno do espectro do autismo. 2. Autismo. 3. Litoral do Parana. I.
Dissertagéo (Mestrado) — Programa do Mestrado em Desenvolvimento Territorial
Sustentavel. II. Titulo.

CDD - 616.85882

Marcos Vinicius Fidencio CRB-9/1811




TERMO APROVACAO

POS-GRADUAGCAO
ENVOLVIMENTO

TERMO DE APROVAGCAO

r'vi_’:l':z’w'p;e}:jg;w g}p};&a
Mestrado de | 351-)1 L

o, ao atendimento de t

Assinatura Elotranic
21/05/2021 18:66:06.0
MARCOS CLA

Presidente da Banca Examinad

Avaliador Interno (U ,m”ﬁﬁﬁl DADE FEI ﬂ:ﬁ&la DO PARANA)

Assinatura Eletrénica

0SO RODRIGUES

Avaliador Externo weNlW‘ﬁ\{Hb‘lei-ﬂ:ivlJ RAL DE MINAS GERAIS)




Dedicado a todo sujeito autista e sua familia que
transitou no meu caminho necessitando de
alguma forma de cuidado e que me fez chegar até

aqui.



AGRADECIMENTO

E no formato de “memorial” que coloco meus agradecimentos nessa
dissertacdo de mestrado, e comeco agradecendo o0 exercicio proposto pelas
professoras Dra. Suzana Cini Freitas Nicolodi e Dra. Luciana Castilho Weinert que
auxiliaram a amenizar as demandas dessa trajetéria, e me firmar como parte do
processo, e identificar e ressignificar meu histérico de vida e correlacionar junto a
pesquisa.

No meu ambiente familiar, sempre convivi com meus pais (Jodo Carlos Alves
e Lucia Helena Triaquim Alves) e minha avé materna, VO Lena, anos depois, na faixa
dos 4 anos, recebo a nova integrante, minha irma, Eloize Triaquim Alves. Viviamos
em Morretes, litoral do Parand, cidade pequena. Cresci com minha avé sendo
presente em parte meus cuidados diarios, me acompanhava a escola, enquanto
seguia seu caminho ao servi¢o, copeira de um banco, do qual se orgulhava de ser
aposentada no status de bancaria. Sempre ouvi falar das praticas de minha mae, filha
do meio, na area de enfermagem, cujo oficio cessou com meu nascimento, sendo
ressignificado quando eu era mais jovem, pois retornou aos estudos, se qualificando
enguanto técnica de enfermagem e voltando a atuar. Sobre meu pai, sempre ouvi falar
da sua infancia no interior do estado, dividindo seu cotidiano com inimeros irmaos e
0 quanto batalhou para crescer, estudar, se aprimorar, e poder aproveitar uma
qualidade de vida. Lembro do seu oficio, eletricista de uma empresa estatal, em que
com frequéncia estava uniformizado, até 7 dias por semana, mantendo suas funcdes
inclusive a noite, de madrugada, finais de semana e feriados e em nossos
aniversarios, uma vez que ninguém fica feliz quando ndo ha luz em casa, este era
chamado para resolver o problema dos outros. Sempre fui motivado a estudar, em
estar em atividades em contra turno, apresentacdes culturais da escola, com idade
maior, 11 anos inicio curso de inglés na cidade, e concluo essa fungdo com 16 anos,
na cidade vizinha, em Paranagua. Nesse meio tempo, sou condicionado a praticar
esportes uma vez que havia baixo interesse na area, hoje reconheco que € isso que
organiza minhas tensdes diarias. Nessa época também se inicia uma nova rotina, sair
de Morretes as 6:30 da manha, rumo a Paranagua, cidade vizinha, para qualificacao
enguanto ensino meédio, chegando em casa por volta das 13:30. Assim seguiu-se 0s

3 anos, sempre com algumas atividades complementares, como inglés, e



posteriormente, curso preparatorio ao vestibular, que por vezes geravam 3 turnos de
estudo. De meus pais, sempre foi me esperado o estudo, independente da profissao,
0 que entre escolhas como Ciéncias Biologicas e Fisioterapia, me enquadrei dentro
da Terapia Ocupacional, curso ingressado ao acaso, porém, concluido com a paixao
da melhor escolha da vida enquanto profissdo. Numa O&tica amadurecida,
retrospectiva, percebo que meus pais nunca me impuseram profissbes a seguir,
sempre me incentivaram a crescer e me desenvolver para o mundo, e naturalmente,
carrego hoje os cuidados aos outros que minha avé tanto teve, somado pela minha
mae, com sua retomada de estudos que convergem na salude, mesma area de pratica,
gue por muitas vezes passamos finais de semana discutindo casos clinicos, e de meu
pai, que nunca parou, me instigou e ensinou querer sempre mais, somar em minhas
experiéncias e por consequéncia, no cotidiano do outro.

Como mencionado, a Terapia Ocupacional tornou-se escolha assertiva ja no
primeiro semestre, 0 que proporcionou imensas experiéncias, como morar numa
capital, Curitiba, vivenciar os desafios de uma vida adulta, universitaria, perceber os
pilares de uma Universidade, passando pelo ensino, pesquisa e extensdo. A
graduacdo me proporcionou conhecimentos em inOmeras areas da ciéncia, com
grande variedade de personagens que por algum momento estavam em sofrimento
pela falta de independéncia e autonomia, por vezes para coisas simples como levar
um talher a boca, abotoar uma camisa, ou até mesmo, lembrar o que tinha ocorrido
no dia anterior, ou dor devido a algum movimento e/ou sofrimento, um diagndstico
inesperado, e até com vivéncias inadequadas e abusivas na infancia. Foi possivel
entender como direitos se constituem e se desmontam, como praticas se
ressignificam, o contato com as minorias proporcionou nova maneira de perceber o
mundo, e a certeza que ao exercer esse oficio, a viabilidade de oferecer um bem-estar
minimo a alguém através “do fazer” se tornou uma alternativa possivel. A paixao pela
profissdo me manteve até o final do curso, bem como de colegas de outros periodos,
e inclusive minha irm&, que na busca por cuidar de criangas, e motivada por nossas
conversas, ingressou ao mesmo curso durante meu ultimo semestre.

Na pratica profissional, novamente no litoral, em uma escola especial me
deparo com inumeros desafios que s6 fomentaram o crescimento como o0 convivio
com novos colegas de trabalho, novas demandas, diversos diagnosticos, a busca por

adaptacdes de materiais que facilitassem a aprendizagem, orientacbes a equipe



quanto a melhor maneira de alimentar cada aluno, orientacbes quanto a
acessibilidade, o ensinar deficientes visuais a se movimentarem na escola, lidar com
a estimulacao precoce em bebés e a independéncia de idosos na escola. Novamente,
numa otica retrospectiva, percebo que D. foi uma figura da escola que sempre me
inquietou, adolescente diagnosticada com Autismo, num grau severo, tinha inimeras
necessidades dentro de uma escola, como por exemplo, uma sala individualizada com
professor Unico, por vezes com apoio de outro profissional em que a seguranca
sempre foi um critério relevante ao considerar a auto agresséo e a hetero agressao.
Felizmente, apds 8 anos sem contato, sabe-se que esse quadro amenizou e que D.
tem participado na mesma escola especial de uma sala com mais colegas e
corresponde a comandos simples.

Durante os ultimos 6 anos, concluo uma especializacdo em gestdo em saude,
me insiro enquanto estatuario na prefeitura de Matinhos, em um CAPS, Centro de
Atencédo Psicossocial, com demandas relacionadas a depressao, transtorno bipolar,
dependéncia quimica, esquizofrenia, dentre outros, passados alguns meses, expando
praticas para a clinica de Fisioterapia municipal, atuando junto a fisioterapeutas e
fonoaudidloga, com atencdo a cadeirantes, pessoas que tiveram AVC, alguma leséo
fisica, mas também, com parceria entre secretaria de salude e educacao para atender
demandas relacionadas dificuldades na aprendizagem. Nao bastado a pratica publica,
me insiro no setor privado, e dentre os desafios, me deparo com J. e L., irmaos com
Transtorno do Espetro do Autismo (TEA), advindos de uma familia sedenta de
conhecimento e que instigam todos ao redor em sempre se aprimorar. Nessa
trajetéria, o TEA ganha novo significado e vira mais uma bandeira, entre tantas
minorias, a ser levantada.

Nesse lastro temporal, a pratica profissional consome demasiado tempo com
pouco espacgo para aperfeicoamento, até que surge 0 momento de retomar o0s
estudos, incialmente com um sonho enquanto mestrando do programa de DTS —
Desenvolvimento Territorial Sustentavel -, adormecido por insucesso na selecéo,
porém, substituido por uma especializacdo na area do Autismo. Como tudo tem seu
tempo, em 2019 o ingresso ao DTS foi efetivado em meio a a conclusdo da
especializagéo.

As vivéncias obtidas, sempre foram instrumento de aprendizagem, desde as

mais remotas e bem sucedidas, até as mais recentes e conflitosas, pouco



especificadas até aqui. Através da aprendizagem com as proprias vivéncias e
compartilhamento do conhecimento com outros, esses sempre foram os meios de
fazer a diferenga na sociedade envolta. Conflitos na vida profissional, conflitos da vida
académica, na vida pessoal (como aceitar orientacédo de género e desenvolver um
relacionamento), na vida familiar (ressignificar todos os processos vividos), no
contexto de atendimento, sempre foram instrumento para desenvolvimento de
habilidades, afinal, “mar calmo nunca faz bom marinheiro”. E nesse contexto, que nos
altimos 8 anos que meu companheiro se faz presente, no compartilhamento dos dias,
e principalmente, no apoio nas decisdes tomadas ao longo do nosso tempo.

Na atualidade, no programa DTS, ao tracar um caminho que envolve o
desenvolvimento territorial sustentavel e que de alguma maneira favoreca sujeitos
envolvidos com TEA, enquanto ativista e pesquisador, carrego a expectativa de poder
reconhecer especificidades para compartilhar conhecimento e mudar a vida de
alguém, trazer o minimo de bem-estar através de todo esse processo vivido. Dentre
desafios que esta proposta incube, estd em lidar com todas as demandas que surge
enquanto sujeito pesquisador, que também é classe operacional do sistema, que atual
no vértice publico e privado, que tem conflitos na vida pessoal, profissional e
académica e que de alguma maneira, tem que “dar conta” de todas essas facetas.

O exercicio da escrita do memorial forneceu subsidio para entender muitas
situacdes subentendidas que estavam na trajetoria de vida, das referéncias familiares
e pessoais. O quanto o cuidar dos outros, atencao a direitos e minorias, compreender
especificidades, o aprender, o compartilhar, e o atuar em alguma demanda sete dias
por semana, trés periodos por dia estdo incumbidos a muito tempo em muitas
vivéncias, e que apesar dos conflitos presentes, sempre somou em novas habilidades,
aprendizagens, sempre “deu certo”.

E nesse processo, contextualizando minhas vivéncias, que agradeco a todos
os docentes que me instruiram até aqui, com énfase ao Prof. Dr. Marcos Claudio
Signorelli e Prof. Taina Ribas Mélo por acreditarem na viabilidade do projeto de
pesquisa, pela liberdade de escrita e nas inUmeras contribuicbes académicas e de
conforto nos momentos ténues dessa trajetoria. Percebo o quao privilegiado eu fui por
ter tidos vocés como guias nesse itinerario académico, trouxeram certo grau de

“leveza” nesse caminho.



Aos docentes dos programas de graduacao e pés-graduacéo (do mestrado e
da especializacdo) que estimularam o conhecimento cientifico, e também o especifico
em TEA e Terapia Ocupacional, que engrandeceram e qualificaram esse trabalho com
seus conhecimentos impares, Dra. Marisete Teresinha Hoffmann Horochovski, Dra.
Simone Steyer Lampert, Dra. Ana Amélia Cardoso e Dr. Rodrigo Reis. Agradeco
também ao prof. Dr, Derivan Brito da Silva, padrinho de turma, que durante um
congresso, me auxiliou a colocar minhas ideias no papel e tornar esse caminho
tangivel. E ao prof. Dr. Clévis Wanzinack que favoreceu imensamente a organizacao
dos dados qualitativos.

Agradeco aos colegas do programa que durante as aulas compartilharam os
conhecimentos interdisciplinares, favoreceram as trocas de saberes. Com muita
énfase ao grupo Saude Sustentavel, formando nosso trio, Nathalia Fernandes
Oliveira, Nana (Aline Rocha Rodrigues) e eu, meu grupo de apoio, de
compartilhamentos, de choros, de conquistas, que toparam abrir um canal no youtube
para compartilhar nosso conhecimento cientifico de uma maneira livre e descontraida,
buscando assim favorecer o acesso e troca de saberes.

Agradeco aos meus colegas de trabalho, tanto do CAPS como da clinica, por
estarem disponiveis a amenizar demandas junto comigo, a trocar informacdes e me
apoiarem, fornecerem informa¢des, bem como aos gestores municipais que
favoreceram as flexibilizacdes de horarios e principalmente, ao acesso aos registros
municipais e oportunizaram a pesquisa.

Agradeco as minhas colegas de profissdo do espaco BrincarlS e do Sensory
que sdo pedras fundantes na minha pratica junto ao desenvolvimento infantil, e
principalmente, com a qualidade e rigor que esse publico demanda, afinal o nosso
brincar vai muito além do que é feito no atendimento.

Agradeco as familias que aceitaram minha entrada nos seus cotidianos, seja
no publico, no privado ou na pesquisa, que compartilharam inimeras vivéncias de vida
gue somaram na qualificacdo profissional e pessoal, compreendendo o0 processo
terapéutico como uma via dupla em que todos os lados podem aprender. Agradeco
em especial a familia do J. e do L., que mesmo que nao saibam, através do apoio
indireto, através da escuta de seus posicionamentos, dos conhecimentos

compartilhados, foram grandes propulsores da pessoa que me tornei hoje.



Agradeco ao meu companheiro Luis Fellipe dos Santos José, que € minha
familia, por ofertar o apoio que eu precisava, na compreensao das auséncias, no
compartiihamento e até sobrecarregamento de demandas e por me colocar na
realidade quando meus limites queriam ser ultrapassados. Que se desafiou a encarar
uma nova graduacéo, em outro estado, com idas e vindas diarias, que s6 somam na
compreensdo de que “estd dando certo”. A também minha familia, pelo tanto que
contribuiram nas minhas vivéncias de vida, no apoio incondicional, e também na
compreensao das minhas auséncias. Agradeco minhas duas avés que tanto me
ensinaram sobre a qualidade de vida, o batalhar, o cuidar e a ter fé, e que partiram
para o plano espiritual entre meu processo de qualificacdo e defesa da pesquisa,

deixando suas mensagens na memoria do meu cotidiano.



E o fim é belo, incerto, depende de como
VOCE Vé.

(O Teatro Magico)



RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) apresenta-se como uma condi¢céo
vinculada aos transtornos do neurodesenvolvimento que se manifesta com alteracdes
de comportamentos e de prejuizos na linguagem e comunicacado social. Tal processo
influencia no cotidiano dessas pessoas com autismo nas mais diferentes areas, sendo
0 eixo de politicas publicas voltadas ao TEA um espaco relevante de estudo. Dessa
forma, a presente pesquisa buscou compreender as perspectivas locais, favorecer o
encontro de elementos especificos do territorio de Matinhos, tecendo conhecimentos
acerca do tema TEA e politicas publicas, se articulando com o programa de pos-
graduacdo em Desenvolvimento Territorial Sustentavel, que dentre suas linhas de
pesquisa, aborda o eixo rede sociais e politicas publicas. Por conseguinte, o objetivo
deste trabalho foi investigar a implementacéao de politicas publicas e a rede de cuidado
(institucional e domiciliar) de criancas com TEA de Matinhos, a partir de diferentes
olhares e seguindo uma perspectiva do Desenvolvimento Territorial Sustentavel. O
caminho metodoldgico adotado envolveu a revisdo de literatura, a pesquisa
documental, a analise retrospectiva de prontudrios e entrevistas semi-estruturadas
junto aos participantes. Fundamenta-se como abordagem qualitativa, com recursos
como triangulacdo de métodos, analise de conteudo e a andlise semantica. Foram
analisados registros de 2018 a 2020, e abordadas 17 maes de criangas com autismo
e seis professoras da rede municipal de educacgéo. Os resultados obtidos apresentam-
se em forma de dois artigos. No primeiro aponta-se a relevancia de tracar um
panorama geral acerca do TEA e das redes de cuidado presentes no municipio e como
as acoes sdo executadas. O segundo artigo, por sua vez, aborda a perspectiva de
sujeitos perante o acesso a servicos publicos, efetivacdo de direitos sociais, e a
implementacéo de politicas publicas.

Palavras-chaves: Transtorno do Espectro do Autismo. Saude. Educacdo. Politica
Plblica. Participacdo Social. Colaboracdo Intersetorial.
Indicadores de Desenvolvimento sustentavel.



ABSTRACT

The Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopment disorder condition in
which it manifests with behavioral changes and prejudice in the language and social
communication, modifying the routine of these people in the most different contexts,
being the public policy back to TEA an axis a relevant space for study. In this way, the
research sought to understand the local perspectives, give opportunity the meeting of
specific elements of the Matinhos territory, sewing knowledge about the topics ASD
and public policy, articulating with the program of postgraduate studies in Sustainable
Territorial Development, which among its lines of research, the axis social networks
and public policies. Therefore, the objective of this work was to investigate the
implementation of public policies and the care network (institutional and home) of
children with ASD in Matinhos, from different perspectives and following a perspective
of Sustainable Territorial Development. The methodological approach adopted
involves the literature review, the documental research, retrospective analysis of heath
records and semi-structured interviews with the participants. It’s a qualitative approach
witch resource like triangulation of methods, content analysis and semantic analysis.
It Records from 2018 to 2020 were analyzed, and 17 mothers of children with ASD and
six teachers from the municipal education system were approached. The results
obtained are presented in the form of two papers, which in the first, the relevance of
drawing a general vision about ASD and the care networks present in the city and how
the actions are carried out are pointes out. While the second paper, addresses the
prospect of people in the face of access to public services, enforcement of social rights,
and the implementation of public policies. The findings reveal needing to rethink local
practices considering the assertiveness and sustainability of actions, and that social
participation, cross-sectoral approaches and integrality are ways to be reinforced.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Health. Education. Public Policies. Social
Participation. Intersectoral Collaboration.Sustainable Development
Indicators.



AAE
ABA
AMA
APA

Psiquiatria.

APS
BPC
CAPS
CID
CIPTEA
Autista.
CMEI
DNA
DSM
HNSN
IBGE
INEP
Teixeira.
IPARDES

LISTA DE ABREVIATURAS E/OU SIGLAS

- Atendimento Educacional Especializado.
- Applied Behavior Analysis — Andlise do Comportamento Aplicada.
- Associacdo de Amigos do Autista.

- American Psychiatric Association — Associacdo Americana de

- Atencdo Priméria em Saude.

- Beneficio de Prestacdo Continuada.
- Centro de Atencédo Psicossocial.

- Codigo Internacional de Doencas.

- Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro

- Centro Municipal de Educacao Infantil.

- Acido Desoxirribonucleico.

- Diagnostic and Statistical Manual - Manual de Diagnostico e Estatistica.
- Hospital Nossa Senhora dos Navegantes.

- Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.

- Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio

- Instituto Paranaense de Desenvolvimento Econémico e Social para

Instituto Paranaense de Desenvolvimento Econdmico e Social.

NAC
ODS
OMS
ONU
PAAE
PAC
PBE
PECS

- National Autism Center — Centro Nacional de Autismo.
- Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel.

- Organizacdo Mundial da Saude.

- Organizacéo das Nac¢fes Unidas.

- Professor de Apoio Educacional Especializado.

- Professor de Apoio a Comunicagéo Alternativa.

- Pratica Baseada em Evidéncia.

- Picture Exchange Communication System - Sistema de Comunice

por Troca de Figuras.

PPGDTS

Sustentavel.

- Programa de Poés-Graduacdo em Desenvolvimento Territorial



16

RNA - Acido Ribonucleico.

SuUs - Sistema Unico de Saude.

TEA - Transtornos do Espectro Autista.

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Related Communication

Handicapped Children — Ensino Estruturado.

UBS - Unidade Basica de Saude.
UFA - Unido das Familias pelo Autismo.
UPA - Unidade de Pronto Atendimento.

WHO - World Health Organization - Organizacao Mundial da Saude.


https://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/unidade-de-pronto-atendimento-upa-24h
https://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/unidade-de-pronto-atendimento-upa-24h
https://www.who.int/hac/crises/syr/sitreps/syria_2014_annual_report.pdf
https://www.who.int/hac/crises/syr/sitreps/syria_2014_annual_report.pdf
https://www.who.int/hac/crises/syr/sitreps/syria_2014_annual_report.pdf
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1 INTRODUCAO

A tematica de pesquisa surge em decorréncia das experiéncias profissionais
do pesquisador, atuante no setor publico e privado, bem como, com capacitacdes e a
afinidade em atuar nas demandas relacionadas ao TEA, abreviag&o para Transtorno
do Espectro do Autismo. Somam-se ainda, os levantamentos bibliograficos realizados
ao longo do processo académico para formulacdo de cada etapa do projeto e
dissertacgéo.

Percebe-se nessa trajetéria que h& muitas técnicas em estudo, variados
modelos de abordagem e que ha politicas publicas na area. Porém, na pratica, ainda
ha gap acerca da implementacdo de acbes, bem como, do acesso a informacdes
relevantes por parte dos profissionais e dos familiares de pessoas com TEA para
melhor atencdo as demandas. Por meio do Programa de Pés-Graduacdo em
Desenvolvimento Territorial Sustentavel (PPGDTS) percebe-se uma oportunidade
para explorar a realidade local do TEA no que tange a saude e educacdao, discutir a
tematica, e assim, estabelecer um dialogo com o desenvolvimento territorial
sustentavel.

Durante o contato com as disciplinas do curso de PPGDTS, ampliaram-se as
concepcBes sobre o desenvolvimento social, indo além do eixo econdmico -
transcendendo ao eixo cultural, ambiental, e das relagdes, mas formulando nortes
para reflexdes acerca dos meios de producéo e de consumo. Considera-se o ambiente
como algo além da logica voltada estritamente ao espaco com vegetacao e animais,
mas sim, com o envolvimento humano em variados espacos, e a necessidade de
mudancas de comportamentos individuais, coletivos e politicos, para garantias de
acessos aos mais variados tipos recursos para o desenvolvimento em territérios. A
sustentabilidade mostra-se como um meio de compartilhar responsabilidades entre os
envolvidos, a fim de obter ganhos intergeracionais que superem as desigualdades.
Além disso, o fato de os pesquisadores estarem articulados com o grupo de pesquisa
TEDIS, grupo interdisciplinar de pesquisas sobre Territério, Diversidade e Saude,
portanto, a escolha do referencial tedrico e alinhamento metodoldgico adotado busca
o alinhamento entre o programa, linha de pesquisa e o grupo de estudos.

O presente projeto de pesquisa aborda a tematica Transtorno do Espectro do
Autismo e politicas publicas no municipio de Matinhos, localizado no litoral do Parana.
A pesquisa tem como objeto a investigacao acerca da articulacao de politicas publicas
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relacionadas ao TEA e a implementacdo destas em nivel municipal, em que o0s
participantes abordados versam aqueles presentes nesse cotidiano como familiares
de criancas com TEA e docentes que assistem esse publico, e ainda, registros
municipais oficiais.

No que se refere a quantidade de criancas com TEA no municipio, se
desconhecia em material oficial dados sistematizados de Matinhos, ressalta-se que a
cidade possui cerca de 35 mil habitantes. Baseado na experiéncia profissional do
pesquisador, sabia-se que em 2019 havia na lista de espera para avaliagédo e
intervencao pelo setor de Terapia Ocupacional da Secretaria Municipal de Saude
cerca de 25 criancas, mostrando-se assim como uma justificativa para a investigacao
mais aprofundada da situagéo.

Em termos mundiais, durante a 672 Assembleia Mundial de Saude promovida
pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), foi aprovada uma resolucédo que visa
fomentar as discussoes junto aos Estados Membros com intuito de promover a saude
e bem-estar de todas as pessoas com TEA, principalmente através da ampliacdo de
discusséo do assunto em ambito internacional e criagdo de politicas e planos de acéo
que favorecam a atencdo a essa especificidade (WHO, 2014). Aponta-se ainda
enquanto relevancia social e cientifica o elevado nimero de casos de TEA, que
comumente sdo identificados na infancia e permanecem até a vida adulta, com niveis
de independéncia e funcionalidade variados, com incidéncia média de um caso para
cada 160 criancas, havendo dados incipientes em paises com renda baixa/média
(WHO, 2014).

Apontando uma perspectiva global, evidencia-se a pactuacao firmada em
2015, proposicBes direcionadas pelos 193 paises membros das OrganizacBes das
Nacdes Unidas (ONU), em seus esfor¢cos coletivos, e organizados em um modelo
sistematico através da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel.
Compreende-se como uma proposta, um plano de acdo, envolvendo 17 itens,
configurados como Objetivos de Desenvolvimento sustentavel (ODS) — sendo um
extrato de outras 169 metas — em que se evidencia como finalidade o desenvolvimento
das pessoas, do planeta, da prosperidade, da paz através de agbes convergentes
(BRASIL, 2017).

Quando se considera os 17 ODS, pode-se destacar que estes devem ser

planejados envolvendo todos os brasileiros, e considerando os variados contextos que
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se inserem, buscando a definicdo de metas e indicadores, somado ao planejamento
de acOes através da articulacdo e mobilizacao entre participacao social territorial junto
a Governanca Nacional (BRASIL, 2017) e para essa dissertacéo, alguns destes ODS
serdo articulados ao tema no decorrer dos capitulos.

No que tange a legislacdo nacional, um marco importante a se considerar € a
Lei Brasileira de Inclusdo, uma vez que se trata de uma politica criada e direcionada
por/para aqueles que necessitam, visando assegurar e promover a condicbes de
igualdade e de incluséo social em variadas esferas sociais como a da educacéo e da
salide (BRASIL, 2015).

Ainda no contexto nacional, aponta-se a lei 12.764 sancionada em 27 de
dezembro de 2012, Politica nacional de protecdo dos direitos da pessoa com TEA,
mostrando-se um marco brasileiro que discute os rumos da atencao a essa populacao
(BRASIL, 2012).

No Parana, em 30 de abril de 2013, foi promulgada a lei 17.555, que institui
diretrizes para a Politica Estadual de Protecdo da Pessoa com TEA (ASSEMBLEIA
LEGISLATIVA DO PARANA, 2013).

Paralelamente ao desenvolvimento desse projeto de pesquisa sdo postas a
publico, uma legislacdo nacional, e duas no ambito municipal. A Presidéncia da
Republica sanciona a lei 13.977/2020 em 8 de janeiro, denominada “Lei Romeo Mion”
que altera outras duas leis para instituir a Carteira de Identificacdo da pessoa com
TEA (CIPTEA) e d& outras providéncias (BRASIL, 2020).

No contexto municipal, entraram em vigor trés projetos locais em relacédo ao
TEA. Em abril de 2019, se tem o primeiro movimento legislativo, lei 2.053 que
estabelece a prioridade de atendimento em estabelecimentos publicos e privados as
pessoas com TEA e em agosto do mesmo ano, a Camara Municipal de Matinhos
instituiu a Politica Municipal de Protecdo dos Direitos das Pessoas com TEA,
sancionada na Lei Municipal n° 2080/2019 (CAMARA DE VEREADORES, 2019). No
mesmo ano, ainda, o Decreto 563/2019 de 30 de setembro, que Institui e Regulamenta
o Cadastro e a carteira de identificacdo da pessoa com TEA no ambito municipal
(GABINETE MUNICIPAL, 2019).

Em relacdo aos dados epidemioldgicos, em estimativa global, a prevaléncia
encontra-se em um caso para cada 160 criancas, como ja mencionado, variando de

acordo metodologia adotada e pais investigado, inclusive, podendo representar
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nameros mais expressivos. As explicacdes sdo variadas, associando ao aumento de
casos com conscientizacdo sobre o tema, mudanca dos processos diagndsticos
entrelagando questdes ambientais e genéticas, em que a maioria dos estudos
epidemioldgicos tem origem em paises com renda mais elevada (ORGANIZACAO
PAN AMERICANA DE SAUDE, 2017).

Pesquisas realizadas no Estados Unidos, com linha de corte de criancas de
até oito anos, indicam um aumento de 15% dos casos, uma vez que em 2014 era de
1 caso para cada 68, e no estudo de 2016 (divulgada em 2018) alterou para 1 caso
para cada 59 criancas. Ressalta ainda que ha uma prevaléncia de 4 vezes mais casos
em meninos do que em meninas. Dados ainda mais recentes, apontam o aumento da
prevaléncia nos Estados Unidos, 1 caso para cada 54 criancas (CHRISTENSEN;
BRAUN; BAIO et al.,, 2018; BAIO; WIGGINS; CHRISTENSEN; 2018; MAENNER,;
SHAW; BAIO 2020).

Com base numa analise na literatura cientifica brasileira sobre TEA com
material proveniente de teses, dissertacdes e artigos, entre 2002 e 2009 em 4 bases
de dados, Teixeira et al. (2010) apontam que nesse periodo houve 140
teses/dissertacdes e 93 artigos envolvendo a tematica, e indicam a necessidade de
ampliar a exploracdo epidemioldgica, uma vez que tal recorte aparece apenas em 3
pesquisas, sendo que uma delas foi feito junto ao diagnostico de sindrome de Down.

Quando consideramos o numero de criangas de 2 a 8 anos de Matinhos, esse
ndmero contabiliza 3.129 pessoas (IPARDES, 2020). Em relagédo a area educacional
publica, pode-se apontar de acordo com dados referentes ao INEP (Instituto Nacional
de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira) que o municipio possui 4.626
criancas matriculadas no Ensino Regular, somando a Educacao Infantil (1.808) e
Ensino Fundamental (2.818) (IPARDES, 2020), e dessas, muitas estardo envolvidas
com o diagnéstico de TEA.

N&o h& mais espaco para negligéncias de discussfes acerca de politicas para
TEA no Brasil, ja que estimativas apontam que cerca de 1 milhdo de brasileiros
estejam envolvidos nessa condicéo, e portanto, fundamental que os sistemas publicos
de educacdo e de saude estejam preparados para atender essas demandas com
acoOes sustentaveis (PAULA et al., 2011).

Diante desse cenario, as perguntas norteadoras que direcionam o fio condutor

dessa pesquisa sédo: Qual a realidade atual acerca do acesso e implementacao de
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politicas publicas - Nacionais e Municipais - na rede de saude e educacéao de Matinhos
na perspectiva de familiares e docentes de criancas com TEA? Quais séo 0s registros
oficiais de criangas com TEA disponiveis em Matinhos e o que eles significam para a
rede? A pratica integral e acles intersetoriais estdo inclusas nessa realidade? Como
a perspectiva do DTS pode ajudar a compreender essa realidade da rede de TEA em
Matinhos?

Perante as perguntas norteadoras, e o problema identificado, pontua-se como
hipotese inicial que serd possivel compreender a situacdo atual da rede de atencéo
do TEA no municipio e gerar dados que possam nortear acdes relacionadas a politica
publica municipal que sejam condizentes com as demandas identificadas. Acredita-se
que ha conflitos entre os dados de criangas acompanhadas na rede de educacao com
os dados da rede de saude, que as familias se percebem por vezes desamparadas, e
ainda, que o professor que atende essa crianca se percebe inseguro e despreparado
para atender a demanda. Aponta-se ainda que as acfes no municipio podem estar
ocorrendo de maneira pontual e fragmentada, com baixa participacdo social. Essa
conjuntura de possiveis problemas emergem da dificuldade em implementar politicas
publicas.

Dessa forma, a revisao de literatura que fundamenta a pesquisa compreende
0s temas centrais como Desenvolvimento Territorial Sustentavel, Politicas Publicas e
Transtorno do Espectro do Autismo, juntamente com temas correlatos, sendo dividido
em dois capitulos principais e trés secundarios. Aponta-se que a revisdo de literatura
compreende extratos de dois artigos completos publicados em evento, sendo um
deles publicado também em revista cientifica.

A sessdo de resultados é apresentada em formato de artigos que estimam
responder as propostas de pesquisa, sendo que o primeiro de cunho mais quantitativo,
e 0 segundo com maior énfase na pesquisa qualitativa.

A expressdo que da titulo a dissertagéo, “e quem vai cuidar”faz referéncia aos
anseios de uma mae durante uma coleta de dados, remetendo assim a sua
preocupacao acerca da independéncia da crianca na sua eventual futura auséncia,
colaborando assim para refletir a relevancia do desenvolvimento territorial, da

sustentabilidade, e os engajamentos da sociedade na efetivacéo de politicas publicas.
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1.1 OBJETIVOS
1.1.1 Objetivo Geral

O presente estudo visa investigar a implementacéo de politicas publicas e a
rede de cuidado (institucional e domiciliar) voltadas as criangas com TEA de Matinhos,
a partir de diferentes olhares e seguindo uma perspectiva do Desenvolvimento

Territorial Sustentavel.

1.1.1 Objetivos Especificos

e Investigar registros municipais de criangas com TEA matriculadas na
educacdo publica municipal e as correspondéncias com 0s servicos municipais de
saude, refletindo sobre a perspectiva intersetorial a luz dos ODS.

e |dentificar a perspectiva de docentes e de familiares de criangcas com TEA
em relacdo a articulagdo com o0 acesso a saude e a implementacdo de politicas
publicas.

e Verificar a perspectiva de docentes e de familiares de criangcas com TEA
acerca de potenciais e entraves dos equipamentos municipais de educacdo em

relacdo a atencdo desse publico.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 DO GLOBAL AO LOCAL: OS ENTRELACES DO DESENVOLVIMENTO
TERRITORIAL SUSTENTAVEL

Quando consideramos a palavra desenvolvimento, essa pode ser atrelada a
inimeros conceitos mediante a origem do interlocutor e a funcionalidade que lhe é
atribuida. Pode-se dizer que é polissémical, apresentando sua relevancia na
perspectiva econdmica, social, ambiental, humana e cultural (CORREIA, 2000;
ALVES; MELO; SIGNORELLI, 2020).

Ao longo do ultimo século, o desenvolvimento tem sido objeto de estudo, com
frequéncia, sendo como algo dificil de definir, contudo, de facil reconhecimento, € algo
mais palpavel de perceber do que descrever. Passou por diversas transformagdes ao
longo do tempo em virtude de sua multidimensionalidade e complexidade, com
diversos atributos positivos e negativos, que por sua vez, debrugcasse em influéncias
de novos rumos politicos e maneiras de pensar, como é o caso dos sistemas das
Nacdes Unidas (SACHS, 2008).

As pesquisas que cercam o0 desenvolvimento vém transformando sua
concepc¢ao no intuito ndo de enrijecer, mas sim, de torna-lo mais operacional, e assim,
firmar-se como um paradigma, um conceito central consistente (SACHS, 2008).

Compreende-se desenvolvimento como algo que vai além da expansao, ou
simplesmente da aquisi¢cdo e armazenamento de recurso, estende-se a compreenséo
para os beneficios sociais tangiveis com o processo, sendo um misto de produto e
producdo, com capacidade de agregar a outras instancias da sociedade (FURTADO,
1967 citado por CAVALCANTI, 2012, p. 37).

Buscando ainda mais perceber o elo entre crescimento econbmico e
desenvolvimento, compreende-se que o0 primeiro pode ser um dos meios para atingir
0 segundo. O desenvolvimento € vislumbrado ndo como multiplicagdo de riqueza de
cunho material, € uma ferramenta também necesséaria para a inclusdo e para a
melhora da qualidade de vida (SACHS, 2008).

1 “[...] uma palavra considera-se polissémica quando apresenta varios significados (mais do que um),
sendo possivel estabelecer uma relagédo entre esses varios significados.” (CORREIA, 2000, p. 1).
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Um viés de compreensao para o desenvolvimento € pela apropriacédo efetiva

das trés geracOes de direitos humanos como: 1. direitos politicos, civis e civicos; 2.

direitos econdmicos, sociais e culturais e; 3. direitos coletivos ao meio ambiente e ao

desenvolvimento (SEN, 1999; SENGUPTA, 2001; 2002; citado por SACHS, 2008).

Além disso, outros atributos diretamente correlacionados a essa visdo estdo a

igualdade, equidade e solidariedade, o que distancia a compreensdo de

desenvolvimento estritamente correlata com crescimento econémico (SACHS, 2008).

Ao apontar sobre desenvolvimento como liberdade?, Veiga (2010) e
Nascimento (2012) apontam sobre uma compreensédo ampliada do conceito.

[...] de que se trata antes de tudo de um novo valor. Na sua assimilagcéo pela

sociedade, encontra-se a possibilidade da ado¢cdo de medidas que venham

efetivamente a mudar o rumo do desenvolvimento, levando-o da jaula do

crescimento econdmico material para a liberdade do desenvolvimento

humano, enquanto ampliacdo das oportunidades (SEN, 2000 citado por
NASCIMENTO, 2012, p. 52).

Em um resgate temporal, por volta de 1989, aponta-se a busca por novos
paradigmas, em que surge o conceito de sustentabilidade, acoplando a aplicabilidade
deste em uma visao ecoldgica, juntamente, numa reformulacdo para o campo social,
com acdes estimadas no planejamento, gestao e territorio (VIEIRA, 2003).

Na perspectiva do desenvolvimento sustentavel®, o mesmo é compreendido
em dois eixos, 0 da sustentabilidade social, e o da sustentabilidade ambiental. A
compreensao envolve a aplicabilidade da solidariedade nesses dois eixos, em
dimensdes temporais, entre a sociedade atual e sociedade vindoura, buscando
compartilhar ideais que superem o crescimento selvagem e suas consequéncias
(SACHS, 2008).

Nessa perspectiva, o desenvolvimento sustentavel pode ser amparado em

cinco pilares:

A. Social, fundamental por motivos intrinsecos quanto instrumentais, por
causa da perspectiva de disrupgcéo social que paira de forma ameacgadora

2 Amartya Sen (1999) conceitua o desenvolvimento como “expansao das liberdades”: mais cidadania.
Algo parecido ao que o Programa das Nac¢Bes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD) dizia no
Relatorio do Desenvolvimento Humano de 1990: desenvolvimento humano é um processo de
alargamento das escolhas das pessoas. “Uma das mais criticas destas € viver uma vida longa e
saudavel, ser educado e ter acesso aos recursos requeridos para um padrao decente de vida” (Draper
11, 1990, p.1 citado por CAVALCANTI, 2012).

3 Desenvolvimento Sustentavel se tornou um campo de disputa, no sentido utilizado por Bourdieu, com
multiplos discursos que ora se opdem, ora se complementam. O dominio da polissemia é a expressao
maior desse campo de forgas, que passa a condicionar posi¢cdes e medidas de governos, empresarios,
politicos, movimentos sociais e organismos multilaterais. (NOBRE; AMAZONAS, 2002 citado por
NASCIMENTO, 2012, p. 51).
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sobre muitos lugares problematicos do nosso planeta; B. Ambiental, com as
suas duas dimensfes (0s sistemas de sustentacdo da vida como provedores
de recursos e como ‘recipientes” para a disposi¢cdo de residuos); C.
Territorial, relacionado a distribuicdo espacial dos recursos, das populacdes
e das atividades; D. Econdmico, sendo a viabilidade econémica a conditio
sinequa non para que as coisas acontecam; E. Politico, a governanga
democrética é um valor fundador e um instrumento necessario para fazer as
coisas acontecerem; a liberdade faz toda a diferenca. (SACHS, 2008, p. 16).

Para além do evento conhecido como Conferéncia de Estocolmo, com pontos
de debate entre paises desenvolvidos com a critica acerca da defesa do meio
ambiente, e os paises em desenvolvimento com critica em relacdo a pobreza e os
problemas ambientais, tem-se em 1973 um documentario. Como um desdobramento
de acdo da ONU (Organizacdes das Nag¢Oes Unidas), intitulado Only One Earth que
marca a insercdo do conceito na esfera social, gerando assim um tripé:
desenvolvimento, ambiente e dimensao social (NASCIMENTO, 2012).

Em 1987 é lancado o relatério intitulado Nosso Futuro Comum (Our Commom
Future), tendo como porta voz a ex-primeira-ministra norueguesa Gro Harlen
Brundtland, em que o é reconhecido como o maior esforco conhecido para busca por
mudancas em escala mundial, o tema preservacdo ambiental e esfera e
desenvolvimento econdmico entram na arena de decisdo, busca-se uma agenda
global de mudanca articulada com o Desenvolvimento Sustentavel* constituido em
cinco dimensdes (NASCIMENTO, 2012).

A primeira dimensao apresenta a perspectiva ambiental, em que justifica-se
gue o modelo de producéo seja um subsistema do meio natural, que respeite 0s limites
de consumo, resguardando assim as capacidades de resiliéncia do meio ambiente. A
segunda dimensdo atrela-se a dimensdo econbmica, adota 0 conceito de
ecoeficiéncia em seu meio, e tem como arcabou¢o o aumento de tecnologias com o
objetivo de melhora do consumo, buscam-se outras fontes e energias, além das
fosseis e visa a desmaterializacao da economia. O terceiro ponto é a dimensao social,
em que destaca a nocéo de direito social, de que todo cidadédo tenha o minimo de
recursos necessarios para viver, tem como foco a erradicacéo da pobreza, e definicdo

de limites de desigualdade aceitavel entre os grupos, buscando assim a justica social

4 Definigdo classica do conceito “Desenvolvimento sustentavel € o desenvolvimento que satisfaz as
necessidades do presente sem comprometer a capacidade das gera¢des futuras em satisfazer suas
préprias necessidades”. (...) a nocdo da intergeracionalidade no conceito de sustentabilidade,
associando-a a nocao de justica social e aos valores éticos (LENZI, 2006 citado por NASCIMENTO,
2012).
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(NASCIMENTO, 2012).

Além de considerar as 3 dimensdes descritas, ressalta-se a necessidade de
inserir na discussdo a tematica politica, atrelada ao poder, uma vez que estes
fornecem direcionamento para as tomadas de decisdes na sociedade e ao excluir tais
concepcOes da andlise, restringe-se o contexto onde as decisdes ocorrem. Ha ainda,
um quinto elemento de dimenséo, a Cultura, uma vez que esta se considerando a
mudanca de estilos de vida, de padrbes de consumo, e tal pratica torna-se inviavel
quando ndo ha mudanca de valores e de comportamentos (NASCIMENTO, 2012).

Dessa forma, a dissertacdo atrela-se principalmente na dimensédo social, a
dimensao politica, e ainda, a dimensao cultural, uma vez que buscou-se compreender
como as agdes ocorrem em um determinado espaco.

Considerando essa perspectiva global e um movimento mais recente,
evidencia-se a pactuacdo firmada em 2015, proposicGes direcionadas pelos 193
paises membros da ONU, em seus esforcos coletivos, e organizados em um modelo
sistematico através da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel.
Compreende-se como uma proposta, um plano de acdo, envolvendo 17 itens,
configurados como Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) — sendo um
extrato de outras 169 metas — em que se evidencia como finalidade o desenvolvimento
das pessoas, do planeta, da prosperidade, da paz através de acdes convergentes
(BRASIL, 2017).

Quando se consideram os 17 ODS, pode-se destacar que estes devem ser
planejados envolvendo todos os brasileiros, e considerando os variados contextos que
se inserem, buscando a definicdo de metas e indicadores, somado ao planejamento
de acdes através da articulagéo e mobilizacdo entre participagao social territorial junto
a Governanca Nacional (BRASIL, 2017).

Para esta dissertacdo, os ODS que se aproximam a problematica do TEA e o
desenvolvimento social sdo compreendidas em 5 tépicos, sendo: ODS 3 - Assegurar
uma vida saudavel e promover o bem-estar para todos, em todas as idades; ODS 4 -
Assegurar a educacao inclusiva, equitativa e de qualidade, e promover oportunidades
de aprendizagem ao longo da vida para todos; ODS 5 - Alcancar a igualdade de
género e empoderar todas as mulheres e meninas; ODS 10 - Reduzir a desigualdade

dentro dos paises e entre eles e; ODS 16 - Promover sociedades pacificas e inclusivas
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para o desenvolvimento sustentavel, proporcionar o acesso a justica para todos e
construir instituicdes eficazes, responsaveis e inclusivas em todos os niveis.

Ha a necessidade de pensar Ciéncia ambiental por uma perspectiva
interdisciplinar, com diversas consideragdes de cunho subjetivo daquele espago/
territdrio e grupo social que ali pertence. Considerando o aspecto temporal
contemporaneo, bem como, o ser humano nas diversas areas de compreensao, ampla
e complexa, como bioldgica, social, e também a cultural e ainda, agregar aspectos a
histéria (PADUA, 2010).

Considerando uma escala individual e com base na subjetividade, todo ser
constroi seu mundo a partir das suas vivéncias, através de ferramentas como a
linguagem e a cultura, e por meio das interacées, o mundo coletivo se constréi por
uma trama complexa (PADUA, 2010). E ao conceituar o territorio, este pode ser
considerado delimitado, nem sempre tdo preciso (e até mutavel), bem como,
construido e desconstruido através das relacdes de poder, de fluxos entre os atores
envolvidos que territorializam aquele espaco (SAQUET, 2008).

No eixo saude e desenvolvimento territorial sustentavel, Gadelha et al. (2011)
entrelacam esses conceitos apontando a transversalidade do campo saude, sendo
estrutural para compor estratégias interdisciplinares e intersetoriais na busca de maior
bem estar social, principalmente as especificidades do territério na premissa de
reduzir desigualdades e por consequéncia, gerar a sustentabilidade.

Dessa forma, percebe-se a relevancia dos marcos importantes das ciéncias
ambientais, bem como, da articulacéo internacional e globalizada, para com a regido
e o territoério, compreendo o ambiente em suas variadas facetas, por uma sociedade
inserida nesse espaco. A representacdo do desenvolvimento esta diretamente
associada a subjetividade individual, bem como, dos consensos estabelecidos em
apontamentos coletivos, uma construcéo social (ALVES; MELO; SIGNORELLI, 2020).

E notdrio ainda, que mesmo o termo sustentabilidade estando cunhado nas
ciéncias ambientais, conforme reformulacdo de pesquisas e conteudo, o significado
do mesmo foi se transformando ao longo do tempo, podendo ser compreendido como
um conteudo interdisciplinar, variando a sua aplicabilidade em multiplas escalas,
desde o nivel mais amplo, globalizado e internacional, ao nivel mais basal, regional e
territorial (ALVES; MELO; SIGNORELLI, 2020).
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Nesse sentido, a presente pesquisa buscou compreender as perspectivas
locais, favorecer o encontro de elementos especificos do territério de Matinhos,
tecendo conhecimentos acerca do tema TEA e politica publica, se articulando com o
programa PPGTDS, que dentre suas linhas de pesquisa, aborda o eixo rede sociais e

politicas publicas.

2.2 POLITICA PUBLICA: “O QUE? POR QUE? QUE DIFERENCA FAZ?”

Para compreender o conceito de politica publica faz-se necessério
previamente considerar o motivo pela qual ela surge, para entdo se desdobrar no seu
desenvolvimento. Em sua pesquisa, Souza (2006) realiza um apanhado sobre o tema
e aponta como sendo concebida enquanto area do conhecimento inicialmente nos
Estados Unidos da América (EUA), como um dos ramos da ciéncia politica, que a
principio, norteia-se em 3 direcionamentos.

De acordo com a autora supracitada, o primeiro ramo tem por base os ideais
de Madson, que busca estudar as instituicdes com o intuito de analisar o limite da
tirania de um governante. Na segunda categoria, apoiada em Paine Tocqueville,
busca-se a promocao de um “bom” governo tendo como via a participacao civica local.
O terceiro desdobramento abrange as politicas publicas, pontua-se na busca de
compreender 0os motivos e 0s meios que direcionam 0S governos a tomarem
determinadas atitudes.

As politicas publicas surgem, e ganham destaque, principalmente entre o0s
anos de 1970 e 1980 como uma resposta pos 22 Guerra Mundial, atreladas enquanto
programa de bem-estar social e posteriormente, com ac¢des de restricdo de gastos e
necessidades de ajustes fiscais dos governos (OLIVEIRA, 2013; SOUZA, 2006).

Enguanto definicdo de politica publica, a discussédo € ampla, com frequentes
sobreposicdes de ideias entre os autores, sendo que uma das mais conhecidas é a
de Lasweel, concebida em 3 perguntas: “guem ganha o qué? Por qué? Que diferenca
faz?” Soma-se nessa discussao a proposta de Peters (1986) em que politica publica
define-se pelas acdes governamentais executadas de maneira direta, ou mediada por
outros atores, que por consequéncia, influenciam a vida de cidadaos (SOUZA, 2006).

Para Oliveira (2013), abrange-se também um conjunto de processos, conhecido como
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“policy cycle”, traduzido para “ciclo de politicas publicas”, sendo tal conceito explanado
na proxima sessao.

Enquanto area de conhecimento, trata-se de um eixo multidisciplinar, com raiz
na ciéncia politica, mas com contribuicdes também, da sociologia, da economia, bem
como, com colaboracbes também das areas da saude, educacédo e da assisténcia
social (HOYLER; CAMPOS, 2019; LOTTA, 2012; SOUZA, 2006). O campo da politica
publica é caracterizado por instigar a agdo do governo, e também, pela analise dessa
acdo, que quando necessario, propdem alternativas de mudangcas nesse rumo
(SOUZA, 2006).

Para além da conceituacdo, é possivel compreender alguns modelos de
politicas publicas, em que considerando 0os manejos de analise e compreensao
destas, a pesquisa realizada por Souza (2006) traca um panorama geral dos principais
utilizados no campo cientifico. Dentre alguns deles encontram-se as arenas sociais e
ciclo de politica publicas. Adotou-se esse recorte, uma vez que suas fundamentaces
demonstram sobreposi¢cdes complementares e com maior entrelace com a proposta
da dissertacao.

Em relacdo as arenas sociais, esta parte da premissa de um fenbmeno se
concretizando em um problema. Nessa abordagem, Souza (2006) discorre sobre
policy makers vinculados ao governo, que adotam 3 estratégias para levantamento de
demandas, sendo através: do uso de indicadores; da percepcao da repeticdo
sucessiva de eventos como catastrofes ou de problemas persistentes e; do feedbacks
evidenciando lacuna no programa atual, necessitando reparos.

Talvez uma das abordagens mais discutidas seja a de ciclo de politica publica,
compreendida por um processo deliberativo, com 5 etapas dinamicas
interdependentes definidas por Howlett e Ramish (2003 citado por Oliveira, 2013), a
saber: construcdo de agenda, formulacdo de politica, processo decisorio,
implementacgao e avaliacao.

Para Souza (2006), a discussao em torno desse modelo tem como destaque
a primeira fase (construcdo de agenda), principalmente em relacédo aos trés fatores
que proporcionam um tema a entrada no ciclo de decisao, a chamada “definicdo de
agenda”. O primeiro fator é tido como a aceitagao de que ha um problema e que algo
deve ser feito para ser sanado. O segundo fator envolve aspectos politicos e processo

de consciéncia coletiva, principalmente agregado ao movimento eleitoral e processos
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de poder e influéncias; o terceiro fator condiz com a visibilidade dos participantes, a
exemplo, pais e profissionais que convivem com criangcas com Transtorno do Espectro
do Autismo, que se mobilizaram socialmente até efetivacdo das politicas nas escalas
de governo, da Nacional ao Municipal.

Nessa mesma abordagem, Oliveira (2013) aponta um maior foco de discussao
na etapa de implementacgéao de politica, e substitui o conceito de “ciclo” por “processo”
de politicas publicas, entendido como fases pautadas na justificativa de sobreposicao,
em gue ndo € necessario encerrar uma etapa para iniciar outra. A autora ainda
ressalta que as trés fases iniciais podem ser concebidas como agrupamento, o
“processo decisorio”, uma vez que os temas se envolvem entre as esferas do poder
Executivo, Legislativo e Judiciario juntamente com grupos de atores.

De acordo com Oliveira (2013) no processo decisorio, inicia-se a “Construcao
de agenda”, em que demandas sao levantadas e recebem atencdo, elencam-se
prioridades de ac¢do, para entdo a “formulacéo de politica publica”, que visa apontar
possiveis solucdes para os problemas levantados. Nessa segunda fase, envolve
determinar o objetivo da politica e que a¢cbes suprem as necessidades apontadas. Na
sequéncia, no processo decisoério, discutem-se 0S recursos necessarios e prazos
temporais, para entdo “implementar a politica” e entdo “avaliar’, sendo essa relacéo

exposta na figura 1.
FIGURA 1 — Fases do processo de Politica Publica.

Construcao de

agenda
.= Formulacao
Avaliagao de Politica
Implementacao Processo
de politica E decisorio

Fonte: Os autores (2021) baseado em Oliveira (2013).
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Nesse prisma, pode-se articular com a Politica Nacional dos direitos da
pessoa com TEA, Lei 12.764 de 2012, em que até a devida sanc¢do, as fases iniciais
estdo relacionadas a um conjunto de acdes prévias. De acordo com Oliveira et al.
(2017), através movimentos sociais envolvendo profissionais da area da saude, da
educacao inclusiva e familiares das pessoas com TEA, tendo como marco inicial o
ano de 1983 em que é formado o primeiro grupo de pais no Brasil, criando assim a
AMA, Associacao dos Amigos dos Autistas em Sao Paulo.

Considerando a atencdo multidisciplinar e integral, focando nos temas
politicas publicas e TEA, percebe-se uma possivel lacuna a ser explorada, uma vez
gue a maioria dos estudos na area do TEA séo direcionados a processos de avaliacédo
e intervencao. No recorte adotado para o desenvolvimento da pesquisa, percebe-se
que ao iniciar o projeto, em 2019, o tema autismo e politica publica municipal nédo
demonstrava visibilidade na instancia municipal, ou ainda, que podia estar na fase
inicial, “entrando na agenda”, estando atualmente, 2021, em fase de implementacao.
N&o foi encontrada durante a pesquisa, uma acao especifica que estivesse associada
a essa entrada de agenda, podendo haver uma hipotese relacionada a pressao social
gue a atencao ao TEA pode gerar.

No que tange a implementacéo de politicas publicas, a pesquisa elaborada
por Oliveira (2013) aponta estudos desenvolvidos por Sabatier (1997), que entre
outros autores, direciona o processo de implementacdo em 3 tipos de fluxo, sendo: o
top-down, o bottom-up e o misto. O primeiro € compreendido pela elaboracao pelas
altas camadas da burocracia e direcionadas de cima para as mais baixas camadas da
execucdo da hierarquia politica. A segunda parte dos atores mais baixos, como 0s
burocratas do nivel de rua, “street-level bureaucracy”, termo cunhado por Lipsky
(1980), elaborando a politica a partir das demandas da sociedade até a camada mais
elevada (OLIVEIRA, 2013) sendo que esse processo pode ser compreendido como
um processo de implementagdo da politica publica. Aqui tem-se como exemplo 0s
movimentos sociais que culminaram na lei 8.080 que implanta o Sistema Unico de
Saude (SUS) em que aponta a saude como um direito, como apontado por Brudeki
(2007), um servico essencial.

Ao propor um modelo misto, tido numa perspectiva “hibrida”, Sabatier estima
captar os pontos positivos das duas tipologias supracitadas, traduzindo ndo como um

modelo verticalizado, mas sim, horizontal, trazendo uma analogia a cebola, fases
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feitas de camadas em que quanto mais central esta o tema, deep core, mais irredutivel
sdo as mudancas na politica publica, como é o caso das questdes normativas. As
outras camadas, a “nearcode”, sendo mais permeavel que a anterior, pode sofrer os
impactos com base nas posturas governamentais, como exemplo, nivel de
participacdo dos atores, quanto que a camada final, “aspectos secundarios” &
compreendida por questdes mais operativas (OLIVEIRA, 2013).

Em relagdo aos problemas comuns na fase de implementagédo, pode-se
apontar dentre a variedade o desenho inadequado de politicas, como por exemplo
auséncia de correlacéo de recursos financeiros, ou ainda atributo genérico da mesma,
com baixo detalhamento e especificidades. Outras vertentes consideram ainda as
frequentes incongruéncias encontradas, principalmente devido ao nimero elevado de
atores ou instituicdes envolvidas em determinadas politicas (OLIVEIRA, 2013).

No gue tange a quinta fase, a de avaliacdo, pode-se tracar numa linha do
tempo os anos de 1970 maior enfoque desse processo, como um desdobramento a
critica do Estado minimo, uma vez que politicas tinham que ser avaliadas para serem
revisadas ou refutadas. Seguindo, em 1990 a avaliagdo ganha seu status
instrumental, concebida como ferramenta para realocacdo de recursos, na logica
guantidade versus qualidade, com frequente uso de medidas de desempenho.
Enquanto que nos anos 2000 embasa parte do processo de modernizacdo da gestéo
publica (OLIVEIRA, 2013).

Nesse contexto, a avaliacdo pode ser concebida através de medidas de
desempenho enquanto estimativas em relacdo a determinadas acdes colocadas em

cheque. Tais medidas sao ilustradas no quadro 1.

QUADRO 1 — MEDIDAS DE DESEMPENHO EM AVALIACAO DE POLITICAS.
Insumos (inputs) Relacionado a recursos de natureza financeira, pessoal ou de
equipamentos;

Resultados (outputs) Compreendido como procedimentos, atividades desenvolvidas;

Impacto (outcomes) Consequéncia da acao, é a manifestacao social do resultado
como alivio da pobreza;

Produtividade Capacidade de solucdo de problemas registrados;

Custos Custo médio em relagéo a producéo de servicos;

Satisfagdo do usuario | Atrelado a pesquisa de opinido;

Qualidade do servico Disponibilidade e adequacéo do servicgo;

Fonte: Os autores (2021) baseado em Oliveira (2013).
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Quando tais medidas sdo concebidas por caracteristicas de elevada
subjetividade, uma alternativa pode ser dada através de indicadores, que por sua vez,
utilizaram medidas aproximadas envolvendo algumas correlacbes em que os 3
principais envolvem a eficiéncia (melhor resultado com baixo insumo), a eficacia (foco
em resultados, éxito da acao) e efetividade (atrela mudancas significativas e de longo
prazo) (OLIVEIRA, 2013).

Ressalta-se que por vezes a analise de politicas publicas esta fadada ao erro
de andlise simplista ao observar apenas as vertentes de inputs e outputs, refutando
por vezes todos 0S outros processos que compreendem o processo de uma politica
publica, como a questéo referente a elaboracdo documental (HOYLER; CAMPOS,
2019). Para essa dissertacao, a fase de avaliacdo ndo sera o foco principal, uma vez
gue o eixo de pesquisa envolve a implementacdo, mas tal referencial pode fornecer
norteadores na elaboracdo/ adequacdo das politicas, e ainda, dar subsidio as

pesquisas vindouras.

2.2.1 Atores sociais, Burocratas de Nivel de Rua e Participacdo Social.

De acordo com Oliveira (2013), baseado nos estudos de Kingdon (1984), os
atores envolvidos nas acdes de politicas publicas podem ser de duas classes, os
governamentais — formado por funcionarios de carreira, membros do Executivo,
Legislativo e Judiciario - ou 0s ndo governamentais, composto pelas categorias de
grupos de presséo, os vinculados a academia, midia, partidos politicos e opinido
publica.

Com base na incongruéncia entre a politica anteposta de maneira teérica, com
a forma pratica que a mesma era exercida, na fase tida como implementacdo de
politicas, pesquisas surgem entre os anos 1960 a 1980 no intuito de compreender os
mecanismos de acéo, das relacbes de poder e capacidade de influenciar processos,
daquele ator operacional da ponta, tido como o “chdao de fabrica”. Como um dos
desdobramentos destas, surge a teoria cunhada por Michael Lipsky em 1980 através
da obra Street-Level Bureaucracy: dilemas of the individual in public service® que
entrelaca a implementagdo de politicas e a discricionariedade burocratica
(CAVALCANTI; LOTTA; PIRES, 2018; LOTTA, 2012).

5 Burocratas de Nivel de Rua: Dilemas do individuo do servigco publico — traducao nossa.
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Em sua teoria, Lipsky conceitua essa classe como o elo entre o Estado e a
populacao, sendo estes os agentes implementadores responsaveis pela distribuicdo
de politicas e quem oportuniza de diretos de acesso ao servi¢o publico, sdo a linha de
frente perante o cidadao (CAVALCANTI; LOTTA; PIRES, 2018; LOTTA, 2012). Como
reforca a Lotta no prefacio de Lipsky (2019), é através desses profissionais, sendo em
sua maioria atuantes no servico publico - professores, policiais, profissionais de
saude, entre outros - que acbes de conquistas de diretos, acesso e eficiéncia do
servigo séo (ou nao) realizadas.

Para essa dissertacdo, chama-se a atencao para a pesquisa ser desenvolvida
principalmente no eixo do grupo de presséo (familiares de pessoas com TEA) e
servidores de carreira vinculados a prefeitura municipal de Matinhos (docentes
vinculados a secretaria de educac¢ao), sendo estes aqui concebidos como burocratas
de nivel de rua, a linha de frente no cuidado as pessoas com TEA.

Previamente a essa teoria, tem-se as bases propostas por Weber em 1947
por ser um dos primeiros a pesquisar o tema burocracia, em que o implementador era
visto como individuo neutro perante as leis e sociedade, que seguia suas normativas
protagonizando a representatividade democratica, e ainda, a atuacao profissional no
servico publico. Na evolugcdo social, tais apontamentos necessitaram de
reformulacdes, sendo a teoria de Lipsky um desdobramento em resposta a essa
demanda (LOTTA, 2012). Atualmente, 30 anos apds vir a publico, a teoria representa
pedras fundantes para estudos relacionados a politicas publicas e implementacéo das
mesmas, colaborando ainda para compreender o funcionamento institucional e a
participacdo social (LIPSKY, 1980; 2019).

Uma caracteristica pertinente nesse processo € a discricionariedade, ato que
respalda certa autonomia ao profissional, atribuindo poder de decisdo quanto a
implementacéo da politica em questédo, acdo que orienta sancdes e vetos perante a
demanda. A discricionariedade é concebida perante trés condicbes compreendidas
nos atos imediatos, complexos e no contato direto com o0 usuario, somado ao excesso
de regulamentacdes entre as variadas hierarquias do Estado, que por vezes sao
incongruentes e direcionam para a autonomia do profissional, e por fim, realizada sem
a supervisao imediata de um coordenador (CAVALCANTI; LOTTA,; PIRES, 2018).

Ao analisar a teoria do burocrata de nivel de rua, este agente perpassa por

situagdes que oras deve seguir um conjunto de normativas, comum ao conceito de
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burocracia, ao mesmo tempo que age no nivel de rua, no extremo da politica, com
possibilidade de flexibilizar acdes perante as particularidades de cada caso. Logo, a
funcdo desse agente implementador vai além da prestacdo de um servico, mas
também com a estruturacdo da politica, por vezes, capacitando o usuario a adquirir
conhecimentos sobre suas potencialidades de acdo, mobilizar o acesso (HOYLER,;
CAMPOS, 2019; CAVALCANTI; LOTTA; PIRES, 2018). Frequentemente esta
envolvido em um dilema, numa dicotomia entre discricionalidade e controle,
envolvendo em um ponto a demanda do superior que deseja efetividade e
responsividade, contrapondo o cidaddo que deseja eficacia e eficiéncia (LIPSKY,
1980; 2019), sendo tais indicadores conceitos mais relevantes para a fase de
avaliacdo de politicas publicas.

A capacitacdo do usuario do servico perpassa 0s muros da instituicao que ele
se insere, pode favorecer a aprendizagem desses atores através da disseminacédo de
informacdes, por vezes, favorecendo o processo de empoderamento, instigando
novas percepcoes sobre a realidade e tomada de deciséo (LOTTA, 2012), mediando
também o papel de cidadao na comunidade politica, revela-se como uma chave para
execucao da cidadania, da participacéo social (LIPSKY, 1980; 2019).

Nessa perspectiva, pode-se vincular a teoria de Lipsky (1980) com as ideias
postuladas por Sen (2000), vinculado ao processo de aquisicdo de capacidades com
o fim de atingir a liberdade, favorecer o desenvolvimento individual e social.

Lipsky também discorre sobre outro conceito, 0 coping, com raizes na
psicologia comportamental, em que o agente com frequéncia exerce o coping, O
enfrentamento de demanda, um estresse ocupacional (CAVALCANTI; LOTTA;
PIRES, 2018. LIPSKY, 1980; 2019). Os autores ainda justificam tal conceito nos
estudos de Lotta (2010; 2014; 2015) que discorre sobre esses processos na 6tica de
agentes de saude envolvidos com o programa saude da familia.

Na sua pesquisa, Lotta (2012) cita um estudo envolvendo os agentes
implementadores a area de educacao elaborado por Torre et al. (2010), que investiga
as relacdes entre perfil do professor e sistema educacional, e o quao a pratica
profissional, associado com perfil de cada sujeito, pode influenciar na atuagdo junto
ao aluno.

Sendo assim, pode-se dizer que profissionais de saude, e da educacéo, ao

contato direto com sujeitos compreendidos no TEA, também vivenciam inameras
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experiéncias que requerem a acao imediata com limitacao de recursos e sao agentes
relevantes a serem estudados. Nesse processo que envolve a elaboracéo de politicas
publicas, e execucdo das mesmas pelos agentes, faz-se relevante refletir acerca da
sociedade e as suas relagdes no cotidiano, em que os estudos das ciéncias sociais e
humanas visam compreender como ocorrem essas interacdes. Dentre os variados
eixos de investigacao desse processo, € possivel investigar a perspectiva individual,
ou coletiva, e como isso direciona para uma participacao social

Em relacdo a participagdo social, Barbar (2018) chama a atencédo para a
importancia desse mecanismo dentro da democracia, tanto na construcdo do sistema
de saude, como nos conselhos gestores, advindos pés Constituicdo de 1988. A autora
considera a participacao social como um elemento que agrega sujeitos empoderados
capazes de movimentar as decisées em torno de politicas como a de saude e de
assisténcia, favorecendo a transformacédo das condi¢cdes sociais. Nessa linha de
pensamento, Saito (2011) fomenta sobre a instancia nacional, que o Estado tem
potencial de atuar, e € de extrema relevancia, que incentive a democracia e justica
social por meio da participagao social.

Na pesquisa de Kleba e Wendausen (2009) aponta-se que a participacéo
social, também compreendida como participacdo comunitaria, pode ocorrer na APS
(Atencéo Primaria em Saude), uma vez que vai ao encontro das particularidades do
espaco e as marcas daquele territério que o servico de insere, o que favorece a
aproximacao comunitaria. Os autores discutem também a relevancia desse processo
para a promocao da saude e da qualidade de vida.

Ao abordar a APS na Colémbia, Vélez e Romero (2009) problematizam acerca
da aplicabilidade da participacéo social para além da legislacdo, em que favorece a
cidadania ativa e desenvolvimento territorial, sendo compreendida tanto como um
processo, como um resultado.

Vélez e Romero (2009) refletem acerca da necessidade de repensar
frequentemente a pratica profissional, uma vez que ao analisar a aplicabilidade de
leis, pois as vezes, 0s mecanismos de participacao social frequentemente encontram
barreiras de efetivagdo. Os resultados de seus estudos apontam praticas
antidemocraticas por parte dos profissionais, incongruentes com o discurso adotado

a favor da gestéo social, da participacdo comunitaria.
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Na pesquisa Colin e Pelicioni (2018) o enfoque esta na territorialidade, no
desenvolvimento local como eixo para a participacdo social, e o quanto as a¢des da
gestdo, em diferentes mandatos, podem mobilizar mudancas na promocao da saude
e da educacéo nao formal, afetando assim os processos de formagéo de capital social.
Os autores ressaltam que os resultados extraidos se atrelam a acdes processuais
junto aos participantes, e ndo em acdes pontuais, que a voz ativa da comunidade junto
ao poder publico mostrou-se como elemento chave para efetivacdo de politicas
publicas voltadas a saude.

Evidencia-se ainda, de acordo com a Lei n° 8.080 que direciona o SUS, a
participacdo social trata-se de uma diretriz dessa politica (BRASIL, 1990) e de acordo
com Wanderley, Martinelli e Paz (2020) muitos estudos direcionam a participacao
social como modelo participativo junto a sociedade civil com direcionamento para

articulacéo de setores que envolvem a politica publica.

2.3 TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO NA PERSPECTIVA DAS
POLITICAS PUBLICAS

Na contemporaneidade, uma condicdo que tem ampliado a visibilidade é
concebida como Transtorno do Espectro do Autismo ou Transtorno do Espectro
Autista, contudo tem premissas mais remotas, no século passado, sendo que o
primeiro autor a cunhar esse termo foi o psiquiatra Léo Kanner, em 1949. Segundo
Assumpcéo e Pimentel (2010) foi descrito inicialmente pelo termo autismo infantil,
possuindo similaridades com a esquizofrenia, em que se destacava a dificuldade no
contato social, com linguagem precaria, as vezes, com auséncia de comunicacao,
somado a obsessdo em manter as situacdes estagnadas, padronizadas, juntamente,
com maior afinidade por objetos a pessoas.

Quando se destina discutir a questao diagnodstica recente, principalmente no
eixo da saude mental, adota-se o referencial da Associacdo Americana de Psiquiatria
por meio do DSM 5 - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) 52 edi¢cao
-, atualizado no ano de 2013, em que sao alterados critérios nesse processo, bem
como, a classificagcdo. Previamente, no DSM IV havia a concepgédo de Transtornos
Globais do Desenvolvimento (TGD), dentre os quais elencava-se o Transtorno
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Autista®, o Transtorno de Asperger’, dentre outras, que passam a integrar um
espectro, descrito em 3 niveis, conforme grau de funcionalidade e independéncia,
perante 2 dimensdes (social e comportamento) (APA, 2012; 2014; LIMA; LAPLANE,
2016).

Dessa forma, discute-se a classificacdo, que pode se alterar ao longo do
tempo, em nivel | (auséncia ou pouco de apoio), nivel Il (exige apoio substancial) e
nivel 1l (exige muito apoio substancial), e com base na variacdo de apoios na
funcionalidade, nos déficits sociais e de comunicagdo, e ainda, padrbes fixos e
repetitivos que envolvem comportamento, interesses e atividades (APA, 2013; LIMA;
LAPLANE, 2016).

Em relacdo a prevaléncia dessa condi¢cdo na sociedade, nota-se que ha uma
dificuldade em obter esses registros, ndo ha consensos entre os 0s valores estimados,
por diversos motivos, sendo um dos mais referenciados a auséncia de metodologias
padrdes de recorte, tanto populacional, quanto espacial. O estudo mais apontado nas
referéncias € o desenvolvido pelo Center for Disease Control and Prevention (CDC),
que acompanha sistematicamente criangas entre 2 e 8 anos ao longo da geografia
norte americana, sendo 1 caso de TEA a cada 54 nascimentos (MAENNER; SHAW,
BAIO 2020).

Acerca do aumento da prevaléncia sem uma explicacdo satisfatoria, e
processo etiolégico desse quadro clinico, ainda ha lacunas do conhecimento cientifico
e que necessitam de maiores aprofundamentos de pesquisas e aumento do rigor
metodoldgico para obtencdo de respostas mais consistentes (POSAR; VISCONTI,
2016). Os supracitados autores ainda apontam na pesquisa a influéncia de fatores
genéticos com a interacdo com fatores ambientais como poluentes atmosféricos,
pesticidas, entre outras situacdes que podem gerar alteragdes significativas do DNA
(Acido desoxirribonucleico) e RNA (Acido ribonucleico) e favorecer a patogenia do
TEA. Ainda com base em estudos genéticos, 0 que auxilia na compreensdo dessa
condicdo como um espectro, a pesquisa recente de Satterstrom et al. (2020) que
analisaram o sequenciamento genéticos de 35.000 participantes (cerca de 12 mil

6 As caracteristicas essenciais do Transtorno Autista sdo a presenca de um desenvolvimento
acentuadamente anormal ou prejudicado na interacdo social e comunicacdo e um repertério
marcantemente restrito de atividades e interesses. As manifestacbes do transtorno variam
imensamente, dependendo do nivel de desenvolvimento e idade cronolégica do individuo. (APA, 2002)
7 Diagnostico diferencial [...] O Transtorno de Asperger pode ser diferenciado do Transtorno
Autista pela auséncia de atraso no desenvolvimento da linguagem. O Transtorno de Asperger ndo é
diagnosticado se sdo satisfeitos critérios para o Transtorno Autista. (APA, 2002)



41

pessoas com TEA e 23 mil familiares) apontou 102 genes com alteracdes
significativas relacionadas ao TEA, sendo que o estudo prévio publicado em 2015

apontava 65 genes.

2.3.1 Um recorte a partir da Politica Nacional de Protecdo de Direitos da pessoa com

Transtorno do Espectro do Autismo

Ao considerar a articulagdo entre as politicas publicas de TEA na presente
dissertagao, junto ao principal marco legal nacional, a lei 2.764 de dezembro de 2012,
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA, faz-se relevante
apontar as diretrizes presentes no artigo 2°, que convergem com a proposta da

pesquisa.

| — A intersetorialidade no desenvolvimento das a¢bes e das politicas e no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista;

Il — A participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas
voltadas para as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle
social da sua implantagdo, acompanhamento e avaliagéo;

Il - A atencéo integral as necessidades de salde da pessoa com transtorno
do espectro autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e o acesso a medicamentos e nutrientes; [...]

VI - A responsabilidade do poder publico quanto a informacéo publica relativa
ao transtorno e suas implicacgdes;

VII - O incentivo a formacgéo e a capacitacdo de profissionais especializados
no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a
pais e responsaveis;

VIII - O estimulo & pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemiolégicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do
problema relativo ao transtorno do espectro autista no Pais (BRASIL, 2012.
grifo nosso)

Acerca desse primeiro item, a intersetorialidade, e para uma compreensao
mais abrangente desse conceito, Junqueira (2000) tece uma pesquisa que envolve a
compreensao da sociedade em parametro ndo-lineares, de andlise de problemas em
uma perspectiva para além da dicotomia de causa e consequéncia, e sim numa trama
de complexidade, com relagGes interligadas e interdependentes.

Em sua pesquisa, Junqueira (2000) adota como referencial tedrico os
conteudos de Morin (1996) acerca do pensamento sistémico, em que o sistema em
questao passar a ser compreendido na perspectiva do todo, ndo necessariamente
como a soma das partes, ou ainda, a partir da evidéncia de uma das partes. E por
causa dessa conformacéo, que é valorizada a identidade formada por essa trama de

complexidade, e ndo os movimentos simplistas e lineares, indo em oposi¢céo a ciéncia
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classica, focada na certeza e na ordem, abrindo margem para as incertezas e
complementaridades (JUNQUEIRA, 2000).

Partindo dessa premissa, atenta-se também que o0 pensamento
sistémico fomenta que os itens que compdem o sistema formam redes de
relacionamentos, aglutinadas em outras redes também e € nesse campo de teias
interconexas, que é possivel investigar as redes de relacdes e o envolvimento em
politicas sociais. Compreende-se a complexidade de variadas vertentes, das redes
familiares, de amigos, de trabalho, e ndo mais unicamente de uma causa,
oportunizam-se diferentes saberes.

Na busca de compreender os conceitos e visdo de saude, também para além
da perspectiva classica positivista, Junqueira (2000) posiciona a ideia de
intersetorialidade em que a légica do saber/disciplina Unico (a) € afastada, dando
margem para analise problemas diarios ndo s6 com o saber da biologia, assim, cria-
se um novo paradigma no modo de produzir e pensar saude.

[...] a interdisciplinaridade consiste em relagbes entre diversos saberes
orientados para uma pratica, para a solu¢cdo de problemas de salde.
Caracteriza-se pela articulagcdo das politicas sociais, integrando saberes e
praticas para resolver os problemas de salude que afetam a populacao [...]
incorpora a ideia de integrac&o, de territrio, de equidade, enfim, dos direitos
sociais. E uma nova maneira de abordar os problemas sociais. Cada politica
social encaminha a seu modo uma solugéo, sem considerar o cidaddo na sua

totalidade nem a acdo das outras politicas sociais, que também estdo
buscando a melhoria da qualidade de vida. (JUNQUEIRA, 2000, p. 41-42).

Sendo assim, a intersetorialidade mostra-se como uma ferramenta que
remolda a cultura de determinado ambiente, demanda o replanejamento de ac¢bes
para novas maneiras e execucdes de politicas publicas, descentralizando decisdes e
compartilhando responsabilidades, cidaddos adotam papel de sujeitos e ndo mais
objetos de intervencao (JUNQUEIRA, 2000). De acordo com Akerman et al. (2014) é
possivel promover trocas, escuta e possibilitar convergéncias, reduzindo duplicidades
de a¢les, bem como, integrar recursos, projetos e orgamentos.

Em sua pesquisa, Junqueira (2000) ainda relembra que o SUS é um projeto
em constante construcdo, que suas praticas complexas oportunizam espacos
identitarios conforme interrelacdes dos envolvidos e que tais movimentos dao
subsidios para aproximacao entre o que € prescrito em lei e 0 que ocorre nas praticas

diarias.
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A intersetorialidade demonstra-se com um relevante tema ao considerar a
gestao publica, porém, esta carece de uma teoria robusta que direcione sua praxis,
seu modo operante e é nessa perspectiva que Akerman et al. (2014) apontam seis
possiveis trajetérias de exploracdo desse tema, cabendo perguntas diferenciadas
para cada tipo de énfase de estudo. Com base nesses autores, a presente dissertacao
se relaciona com uma possivel trajetéria, a “Intersetorialidade: a Babel entre as
politicas publicas?”.

A referéncia a “Babel” se relaciona com a passagem biblica, em que se
articula com a dificuldade de comunicacao entre os envolvidos, em que se percebe a
necessidade de acao intersetorial, mas inconsisténcia na pratica conduzida pelo
“como fazer?” (AKERMAN et al. 2014). E com base nessa discussdo acerca da
intersetorialidade que os supracitados autores indicam blocos de perguntas que
fomentam a pesquisa nesse eixo, sendo estas apontadas no quadro 2, possibilitando

assim reflexdes ao longo dessa dissertacao.
QUADRO 2 — PERGUNTAS NORTEADORAS PARA ANALISE DA INTERSETORIALIDADE

Caminho Analitico Possiveis questionamentos

Empreendimentos intersetoriais facilitam ou impedem a participacéo
social?

Que redes sdo tecidas pelos cidadaos em busca de suas necessidades?

. o Que itinerarios séo percorridos?
Intersetorialidade: a

Babel entre as Que dissonéancias existem entre a formulagéo de politicas, a opinido de
politicas publicas?” especialistas e as necessidades

percebidas pela “populagéo”?

Que atores, processos, interesses e negocia¢des permeiam a formagéao
das agendas nos ciclos das politicas?

Fonte: Os autores (2021) baseado em Akerman et al. (2014).

Considerando pesquisas que realizaram uma analise tedrica e pratica acerca
da intersetorialidade, Nogueira e Forte (2019) apontam esta como uma ferramenta
relevante nas acdes junto a politicas publicas, uma proposta para criar solucdes para
problemas sociais complexos, visando um desenvolvimento social. Contribuicbes
similares a de Bernardi et al. (2010), que apontam a busca por resultados sinérgicos
entre os atuantes, haja vista a superacdo de uma légica fragmentada, em que exige
uma nova postura governamental que evidencie demandas territoriais e populares. Os
supracitados autores ainda fomentam a necessidade de uma visdo ampliada de saude

por quem executa as agfes, ndo apenas num modelo hospitalocéntrico, e também
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com a articulagcdo entre politicas de educacdo, assisténcia, habitacdo, trabalho.
Bernardi et al. (2010), ao estudarem a gestdo em saude do municipio de Balneério
Camboriu (SC), apontam a intersetorialidade como uma construcéo diaria com fluxos
de avancos e retrocessos, sendo necessario o compartiihamento de saberes e de
poderes entre os envolvidos.

Em seu estudo, Garbin e Pintor (2019) discutem estratégias acerca da
intersetorialidade em relagédo a saude do trabalhador, apontando diversas a¢fes entre
variados setores, desde a redefinicdo de acées em rede, o compartilhamento de
responsabilidade e as diferentes vivéncias com outros setores. Na pesquisa de Viera
e Belisario (2018) que envolve a promocdo da saude escolar, um dos pontos
relevantes a salientar é que, por vezes, acfes em saude podem se sobressair as da
educacao, e que a horizontalidade das relages € um direcionamento para suprir esse
entrave.

Entre as convergéncias entre os estudos supracitados, esta a necessidade de
pensar também na integralidade de acdes. Vieira e Belisario (2018) observaram que
embora as normativas direcionem para a intersetorialidade, as vezes ha
fragmentacdes de acdes, como por exemplo, usar 0 espaco escolar como um meio
de promover a salude, mas com baixa integracdo a proposta académica. Tal dilema
também foi percebido por Dias et al. (2018) ao problematizarem a intersetorialidade e
politicas publicas nutricionais na escola, em que as baixas intera¢des entre a salde e
a comunidade escolar, somadas a cooperacdo entre as esferas de governo e
distribuicdo de recursos e responsabilidades, demonstraram ser entraves para
engajamento dessa pratica.

Ao considerar a andalise de materiais cientificos especificos de politica publica
e TEA, que colaboram com o tema dessa pesquisa, aponta-se que Lima, Fontenele e
Gaspard (2018) demonstram estudos mais voltados a perspectivas tedricas,
direcionados principalmente para uma relacdo da abordagem psicanalitica com
processos de educacado e de saude, enquanto Oliveira et al. (2017) voltam-se para
discussbes de Politicas Publicas. O autor ainda aponta analises de documentos
voltados ao TEA numa perspectiva da area da saude, abordando também movimentos
sociais com envolvimento de pais em contexto da educacao especial e profissionais
da saude mental. Guareschi, Alves e Naujorks (2016), em sua pesquisa abarcam

como tema central a perspectiva da educacao inclusiva.



45

Ao refletir sobre os estudos com direcionamento mais teodrico-pratico, em
relacdo as areas de conhecimento, percebe-se que o TEA fomenta um eixo
interdisciplinar, em que cada pesquisador tende a contribuir de forma singular, sendo
possivel apontar estudos principalmente advindos da saude e da educacdo, mas
também da antropologia, como o de Aydos (2016) que se aproxima principalmente a
Politica Publica na area da Assisténcia Social, principalmente na perspectiva do
trabalho, inclusive, com educacéo ndo formal. Em relacdo as ciéncias da computacao,
Santarosa e Conforto (2015) instigam praticas condizentes com a Politica Publica de
inclusdo escolar por meio de ferramentas tecnolégicas condizentes com as
caracteristicas do aluno.

Quando considerado o enfoque dado a area de educacao, Rodrigues, Moreira
e Lerner (2012) propdem a compreensdo do fendmeno, TEA, pela 6ética de
professoras, como também proposto por Santarosa e Conforto (2015).

Em relacdo a estudos mais condizentes com praticas em saude, aponta-se
Minatel e Matsukura (2014), fomentando pela area da terapia ocupacional que busca
compreender os entrelaces entre os familiares de sujeitos com TEA e as interferéncias
do cotidiano, alterando conformacdes conforme fases do desenvolvimento humano.

Ao representar uma situagcdo comum no cotidiano do sujeito com TEA, e ao
tecer didlogos entre duas areas, como saude e educacdo, um dos estudos que
permeiam essa légica é o de Silva (2015) em que Alice — referéncia ao pais das
maravilhas - , a crianca do estudo, concebe uma figura incompreendida dentro de
padrdes escolares da educacéo regular, mas ha a resisténcia a educacao especial, e
0S atores que permeiam esses contextos como especialistas da saude, gestores
locais e familiares da crianga. Enquanto que Lima e Laplane (2016) evidenciam e
discutem a trajetéria escolar dos alunos com TEA, sustentando os dados ainda com
instituicbes que se articulam com o atendimento especializado dessas criancas.

Buscando convergir ideias, como andlises pelo viés da subjetividade, e
principalmente da psicandlise, Lima, Fontenele e Gaspard (2018) e Silva (2015)
discutem a relevancia dessa abordagem enquanto ferramenta para refletir as praticas
em saude, ndo impondo situagcbes meramente descritas com base em padrbes
patolégicos. Os supracitados, defrontam com abordagens da linha comportamental,

como ABA® e TEACCH - no Brasil também compreendido como “ensino estruturado”.

& Andlise do Comportamento Aplicada — Tradugdo Nossa.
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Por vezes ha uma interpretacéo superficial das abordagens, principalmente por uma
disputa de campo em que uma técnica deve sobressair a outra.

A analise realizada por Oliveira et al. (2017) aponta direcionamentos para
essas abordagens da linha comportamental, as remete como relevantes ao sujeito
com TEA, ainda firmando que os conflitos entre as cartilhas — documentos nacionais
analisados - tem como cerne as reivindicacdes de cada grupo em possuir 0 maior
dominio do conhecimento, com o objetivo fim de legitimar suas praticas.

Ainda nessa disputa por intervencdes, Oliveira et al. (2017) ilustram em ambito
internacional um movimento ocorrido na Franca, em que pais de sujeitos com TEA
cobravam a intervencéo cognitivo-comportamental em seus familiares, indo contra o
paradigma tradicional, o da abordagem tradicional, a psicanalise. Movimento similar
foi retratado no estado de S&o Paulo, em que Lima, Fontenele e Gaspard (2018)
apontam abertura de novos equipamentos, bem como, fechamento e reabertura de
outro servico, pela mesma questéo, psicanalise versus abordagem comportamental.

Sobre a questado de classificacao do diagnéstico, Lima, Fontenele e Gaspard
(2018), Guareschi, Alves e Naujorks (2016), Lima e Laplane (2016), Silva (2015) e
Minatel e Matsukura (2014) discorrem acerca do processo de mudanca entre
nomenclatura de TGD para TEA, com base em critérios de referenciais da saude e as
atualizacoes do DSM.

Faz-se relevante apontar que as pesquisas de Lima, Fontenele e Gaspard
(2018), Lima e Laplane (2016), Silva (2015), Santarosa e Conforto (2015) e Rodrigues,
Moreira e Lerner (2012) convergem sobre o potencial que a proposta de inclusédo tem
de evidenciar a exclusdo, como no conceito de inclusdo excludente, sendo um
contrassenso, principalmente decorrente das praticas conduzidas pelos atores que
efetivam a politica publica.

Ao considerar politica publica frequentemente referenciada em estudos, Lima,
Fontenele e Gaspard (2018), Oliveira et al. (2017), Guareschi, Alves e Naujorks (2016)
e Minatel e Matsukura (2014) apontam a lei 12.764 de 2012, Politica nacional de
protecdo dos direitos da pessoa com TEA, mostrando-se assim um consenso, um
marco evidente no contexto brasileiro.

Ao investigar as percepcoes da familia ou ainda, de professores, as pesquisas
realizadas por Aydos (2016), Silva (2015), Santarosa e Conforto (2015), Minatel e
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Matsukura (2014) e Rodrigues, Moreira e Lerner (2012), um tema frequente analisado,
0 que induzem gue esses sao atores relevantes para a implementacédo das politicas
publicas em relacdo ao TEA.

Ante ao exposto, retoma-se a reflexado acerca da atencéo integral e o titulo da
dissertacéo “e quem vai cuidar?” em que uma das diretrizes para o cuidado da cartilha
Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com TEA e suas familias na Rede de
Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Salde ¢ a integralidade. O documento
aponta a necessidade de pensar as a¢gées numa visdo mais ampliada, considerando
as necessidades desse sujeito, frente as diversas atencdes setoriais, desenvolvendo
o vinculo e corresponsabilizacao entre os servicos, profissionais e usuarios (BRASIL,
2015).

A integralidade pode se efetivar em duas propostas, na concepgao de sujeito
— considerando a singularidade da pessoa com TEA, como exemplo, dificuldade de
falar ndo quer dizer auséncia de desejos — e na concepcao do cuidado, buscando
ampliar a compreensdo da estereotipais, para além do que é visto, mas sim, que
significado aquilo agrega, como aquilo expressa o lugar da pessoa ho mundo, e como
as acoes junto a familia podem colaborar nesse processo (BRASIL, 2015).

Nessa perspectiva do cuidado, a pesquisa de Hoffman-Horochoviski et al.
(2019) aponta caracteristicas desse ato, com raizes praticas do publico feminino,
contudo, de acéo universal em diversas culturas, com alinhamento a questdes sociais,
de relacionamentos e de emocdes. Estes autores, somados a Silva Junior, Alves e
Alves (2013) apontam a perspectiva de Boff (1999) acerca do cuidado:

O cuidado se apresenta quando a existéncia de alguém tem importancia para
nés. A dedicacéo e a disponibilidade de participar daquela vida e o sentimento
de responsabilidade realizam o cuidado. Entdo, cuidado é mais do que um
ato singular ou uma virtude ao lado de outras virtudes; € um modo de ser-no-
mundo que funda as relagbes que se estabelecem com todas as coisas.
(SILVA JUNIOR; ALVES; ALVES, 2013).

Dessa forma, o cuidado se correlaciona com a criacdo de vinculos com
alguém (HOFFMAN-HOROCHOVISKI et al., 2019), é area da saude, o cuidado torna-
se uma esséncia, sendo um meio (um processo) e um fim (resultado) sendo ainda,
uma categoria analitica para refletir acerca das agfes nessa (SILVA JUNIOR; ALVES;
ALVES, 2013).

Com base no campo da antropologia, pode-se agregar para discussdes em

saude o conceito de itinerarios terapéuticos, somando as reflexdes acerca do cuidado
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e da integralidade, oportunizando voz ao usuario do servico, valorizando os diferentes
saberes, compactuando com a participacdo em politicas publicas (GERHARDT; RUIZ
2015).

O ltinerario Terapéutico [...] compreende as experiéncias de pessoas e
familias em seus modos de significar e produzir cuidados, empreendendo
trajetorias nos diferentes sistemas de cuidado e tecendo redes de
sustentacdo e apoio que possam lhes dar sustentabilidade nessa experiéncia.
Comporta, também, como servicos de salde disponibilizam a atencéo e
acolhem, em certa medida, suas necessidades de saude, permitindo indagar
como as praticas profissionais produzem afetamentos nessa experiéncia,
sendo (ou ndo) amistosas a integralidade e efetividade em saude. O IT
constitui, assim, um dispositivo revelador da cultura do cuidado e do cuidado
na e da cultura, na medida em que retrata a multiplicidade da constituicéo,
gualidade das relacdes sociais e potenciais cuidativos, bem como tensiona
as praticas/nog¢des construidas no campo da salde sobre experiéncias de
adoecimento, redes de apoio, acesso, adesdo e escolhas terapéuticas.
(GERHARDT; RUIZ, 2015).

Sendo assim, faz sentido repensar as praticas de cuidado, a atencéo
intersetorial, e principalmente, integral ao sujeito com TEA, uma vez que segundo
Pinheiro, Ferla e Silva Junior (2004 citado por SILVA JUNIOR; ALVES; ALVES, 2013),
“cuidado se revela como um fio condutor da construcao da integralidade na atencdo a

salude, em seus sentidos mais amplos.”.
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3 METODOLOGIA

3.1 CENARIO DA PESQUISA

A cidade de Matinhos esta localizada no litoral do estado do Parana, e tem
em sua municipalizacdo o marco legal em 12 de junho de 1967, atualmente com 54
anos. Em relacdo a dados populacionais, o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) aponta estimativa para 2020 de 35.219 pessoas, sendo que
segundo o IPARDES (2000) o indice de Desenvolvimento Humano (IDHM) é de 0,793,
sendo este um valor considerado médio superior. Em relacdo a alguns servicos
publicos oferecidos aos municipes, condizentes ao recorte da pesquisa,
principalmente na area de educacgdo e saude, tém-se: 15 Centros Municipais de
Educacao Infantil (CMEI) -, 7 escolas municipais, 7 estruturas de Unidades Basicas
de Saude (UBS), sendo que uma UBS possui 2 equipes, contemplando assim 8
equipes, 1 Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS), 1 Clinica Municipal de
Fisioterapia, 1 Hospital e Maternidade — Hospital Nossa Senhora dos Navegantes
(HNSN), 1 Unidade de Pronto Atendimento (UPA) e 1 Centro de Especialidades
(PREFEITURA DE MATINHOS; MINISTERIO DA SAUDE, 2021). Aponta-se que 0S
dois Ultimos equipamentos citados sd@o recentes, datam de janeiro de 2019 e
dezembro de 2020, sendo que centro de especialidades ndo esta elencado nessa

pesquisa.
3.2 ASPECTOS ETICOS EM PESQUISA

Aponta-se que esse projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
UFPR em novembro de 2019, sendo que se encontra aprovado desde dezembro do
mesmo ano. Perante registro, aponta-se o CAEE 24900719.3.0000.0102, sendo o
ndamero do parecer 3.756.715, em que 0 mesmo se encontra no anexo 1 dessa
dissertacéo.

Mediante a aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa, a execucdo da
pesquisa se sustenta enquanto abordagem do tipo qualitativa, de natureza aplicada,
com objetivo exploratorio, tendo como procedimentos a triangulacdo de métodos,
pesquisa documental, analise retrospectiva de prontuarios e entrevistas semi-

estruturadas, analise de conteudo e analise semantica. Maiores detalhes acerca do
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processo do recrutamento e uso de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
serdo explanados na sequéncia.

Para preservar o sigilo dos dados, na apresentacdo dos resultados, toda vez
que o familiar fez referéncia ao nome da filha ou filho, o termo foi substituido por
“[crianca]”, e em momentos que foi citado algum profissional especifico, ou outra
pessoa, foi substituido por “fulana(o)’, “ciclana(o)’” e/ou “beltrana(o)’. Os
estabelecimentos educacionais investigados também nédo serdo nomeados, evitando

assim a exposicao dos envolvidos.

3.3 FUNDAMENTACAO METODOLOGICA

Aponta-se que a pesquisa qualitativa tem enfoque a compreensao de como
determinado objeto de pesquisa se comporta, com o intuito de compreender a(s)
dindmica(s) que ali ocorrem, com pouca preocupacao quanto a representatividade
numeérica (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

De acordo com Trivifios (1987), ha um consenso acerca do frequente uso da
pesquisa qualitativa, por volta dos anos 1970 e 1980, em que as premissas advém da
area antropoldgica, e posteriori, da area socioldgica, na busca de compreensao de
rotina de comunidades. Trivifios (1987) ainda fomenta as correlacdes dessa pesquisa
com o enfoque fenomenoldgico, que atribui a investigacdo a percepcéo dos sujeitos
sobre o objeto, e ainda, os significados atribuidos.

Com similaridade de ideias, Minayo e Miranda (2002) sustentam que nas
ciéncias sociais, 0 objeto de pesquisa tem esséncia qualitativa, que advém de conflitos
da pratica social, concebida no aspecto individual e coletivo, com estes tecendo
significados, crencas, valores, processos e percepcdes. A proposta de pesquisa
aplicada também foi utilizada nessa dissertacdo, uma vez que por premissas de
Gerhardt e Silveira (2009) se fundamenta na aplicacdo pratica de estudos, na busca
de resolucéo de problemas em locais delimitados.

Considerando os estudos exploratérios, com base em conhecimentos prévios
e hipdtese estimada do pesquisador, buscou-se o aprofundamento de questdes
relacionadas ao objeto recortado, juntamente com adocdo de rigor de um trabalho
cientifico, a fim de conceber resultados que subsidiem planejamento de acdes
(TRIVINOS, 1987).
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Enquanto coleta de dados, o uso da técnica de triangulacdo adotado no
presente estudo é apontado por Trivifios (1987) como procedimento que favorece a
ampliacédo de extratos obtidos, justificando-se pela impossibilidade de compreender o
fenbmeno social partindo-se apenas de uma percepcao, ndo é possivel negligenciar
caracteristicas tais como: aspectos historicos, questdes culturais, e interagcdes com a
macrorealidade. Em congruéncia com essa vertente, a avaliacao por triangulacdo de
métodos proposta por Minayo et al. (2005) tem fundamentagdo enquanto meétodo
cientifico e permite a compreensdo do fendbmeno a partir de variados atores e
complementacdo de diferentes instrumentos e teorias adotando como premissa a
perspectiva interdisciplinar.

A avaliacdo por triangulacdo de métodos, recurso proposto por Minayo et al.
(2005) subsidia uma analise diagndstica situacional do fenémeno, concebido como
um constructo, um processo continuo, com vista a reconhecer suas caracteristicas,
uma analise de implementacéo de programas sociais com indicadores que fomentam
a avaliacao e posteriormente, a intervencao.

Quanto ao quesito operacional, o método de avaliagdo por triangulacdo de
dados de Minayo (2005) divide-se de maneira didatica em 8 etapas, sendo elas
vislumbradas na figura 2, sendo esses dados apresentados na dissertacdo seguindo

essa sequéncia.
FIGURA 2 — Etapas da avaliagao por triangulagdo de métodos associado ao desenvolvimento da

pesquisa.
1. FURMULAGEU DO OBJETO DE PESQUISA
2. ElABURAI}ﬁD DE INDICADORES

3. ESCOLHA DE BIBLIOGRAFIA E FONTES DE INFORMAGAO

Concluido

4. CONSTRUGAO DE INSTRUMENTOS DE
COLETA DE DADOS

5. ORGANIZAGAO DO TRABALHO DE CAMPO
6. ANALISE DAS INFORMAGOES COLETADAS
1. ELABORAGAD DE INFORME FINAL

8. DEVOLUTIVA COM ATORES PARA IMPLEMENTAGAO
DE ACAO

Apos conclusao
da Pesquisa

Fonte: Os autores (2021) baseado em Minayo et al. (2005).
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3.4 ENQUADRAMENTO DA PESQUISA BASEADO NA TRIANGULACAO DE
METODOS

3.4.1 Formulacao de objeto e elaboracao de indicadores

Com base na formulacao do objeto de pesquisa, ja elencado previamente na
Introducao da pesquisa, aponta-se que os indicadores que permeiam a investigacao
compreendem 0s eixos: contexto socioecondmico; TEA; acesso a servigo de saude;
acesso a servico de educacao; direitos sociais; e implementacéo de politica publica.
Minayo et al. (2005) atentam para que o indicador compreenda informacoes
qualitativas ou quantitativas que sejam uteis para a intervencéo, com consideracao de
variados individuos que subsidiem a pratica interdisciplinar e transdisciplinar.

Dessa forma, apresenta-se a figura 3 com informacbes pertinentes a
correlagdes entre objetivos propostos e recursos metodoldgicos, sendo as fases da

pesquisa detalhadas posteriormente.

figura 3 — Correlacéo entre objetivos e recursos metodoldgicos.

OBJETIVO ESPECIFICO RECURSO
- Investigar registros municipais de criangas com * Pesquisa documental (Secretaria de
TEA matriculados na educag¢do publica municipal . Educacdo e Secretaria de Saude) para a
e as correspondéncias com os servigos municipais contextualiza¢do e selecao

de salde, refletindo sobre a perspectiva ¢ Analise retrospectiva de prontuario
intersetorial a luz dos ODS.

Identificar a perspectiva de docentes e de
familiares com criancas com TEA em rela¢do a
articulagdo com o acesso a salde e a
implementacdo de politicas publicas.

e Entrevista semi - estruturada junto ao
participante;

Verificar a perspectiva de docentes e de familiares

com criangas com TEA acerca de potenciais e . * Entrevista semi - estruturada junto ao
entraves dos equipamentos municipais de participante;

educacdo em relacdo a aten¢do desse publico.

Fonte: Os autores (2021).

3.4.2 Escolha de bibliografia e fontes de informacao
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Em relacdo a bibliografia, esta foi elencada previamente nos capitulos
anteriores, sendo que as fontes consultadas para a coleta de dados envolvem o
acesso a documentos e prontudrios das secretarias de educacdo e de saude do
municipio de Matinhos, seguido por entrevistas junto a familiares de crianca com TEA

e docentes que atuam/atuaram com esse publico.

3.4.2.1 Plano de recrutamento

A partir da obtencdo do material dos dois setores publicos consultados, €
possivel realizar um comparativo entre as duas secretarias e analisar as possiveis
congruéncias e divergéncias entre esses sujeitos, bem como, executar o plano de
recrutamento de participantes da pesquisa de campo.

A selecdo dos familiares para participacdo na pesquisa se da de maneira
aleatoria, por meio de sorteio a partir dos critérios e inclusao e exclusao, seguido do
aceite, sendo agrupadas em dois seguimentos, condizentes com 0S Servigcos
municipais de educacdo, sendo: a) familiares de criancas da educacao infantil e b)
familiares de criancas do ensino fundamental.

Como adaptacédo da pesquisa, enquanto abordagem para participacao, essa
ocorreu a partir da ligacdo telefénica, ou ainda, através das redes sociais do
pesquisador principal, uma vez parcela dos participantes selecionados em algum
momento ja foram assistidos por este no meio profissional. Buscou-se nessa etapa
explicar aos participantes que o objetivo do contato estava associado ao papel de
pesquisador da UFPR litoral, e ndo do terapeuta ocupacional vinculado a prefeitura,
muito embora néo haja garantias que um vinculo prévio pode ter favorecido a adeséo
na pesquisa. Na sequéncia, foi encaminhado um convite para a participacdo da
pesquisa em formato de video, de 1 minuto e 30 segundos, sintetizando as
informacgdes da pesquisa e ressaltando a importancia da participacao dos familiares,
juntamente com o link para o TCLE virtual. Apés cerca de 7 a 15 dias, para aqueles
gue nao responderam ao TCLE, foi encaminhada nova mensagem com intuito de
relembrar a importancia de adesao a pesquisa, e ainda, ressaltando que a auséncia
de resposta sinalizava uma negativa em participar e que nenhuma penalidade

ocorreria com o participante recrutado.
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Acredita-se que para o usuario do servico/ participante da pesquisa dissociar
papéis de terapeuta ocupacional municipal/ pesquisador seja algo de dificil execucéo,
mas para essa etapa de recrutamento a intencdo significativa era esclarecer que
penalidades na prestacdo do servigo ndo ocorreriam caso ndo houvesse ades&o.
Acerca do aceite em participar da pesquisa, houve participantes que tenderam ao sim
pelo vinculo prévio, ao profissional e/ou interesse na pesquisa, mas com 8 dos
participantes foi o primeiro contato junto ao pesquisador principal. Durante as
entrevistas, adotou-se uma postura de neutralidade, tanto em momentos de exposi¢cao
de entraves, como no de vivéncias positivas, e percebe-se que houve uma adequada
adesdao as propostas.

Na pesquisa de campo no ambito da educacao, com base na coleta de dados
junto aos familiares, foram selecionadas 4 unidades educacionais, sendo 2 CMEI e 2
escolas, que obtiveram maior representatividade na coleta. O contato se deu por meio
de telefonemas junto as unidades educacionais, para apresentacdo da pesquisa a
direcdo para assim, mediar o convite a possiveis docentes que trabalham/trabalharam
com criangas com TEA. Dessa maneira, foi produzido um novo video convite de cerca
de 1 minuto e 30 segundos com um texto explicativo e o link de acesso ao TCLE
virtual, encaminhado para a diretora do CMEI ou da escola, para que essa
direcionasse aos possiveis participantes da pesquisa.

Inicialmente, haveria também a participacéo através da demanda espontéanea
advinda de familiares que frequentam as sete unidades de satde do municipio. Em
fevereiro de 2020 foi enviado um convite em forma de cartaz para fixacdo em cada
estabelecimento com o contato dos pesquisadores, contudo, ndo houve adesao, e
ainda, emergiu a pandemia de COVID-19, o que demonstrou ser um entrave para
execucao desse procedimento, uma vez que as a¢gdes nesses espagos estavam com
restricbes. Dessa forma, optou-se por ndo utilizar a livre demanda, e sim, por meio do
recrutamento dos possiveis participantes, em que nenhum deles apontou no discurso

a existéncia desse convite.

3.4.2.1.2 Critérios de Inclusao e Exclusao

Entende-se familiar como aquela pessoa que é responsavel pelos cuidados

da crianca, sendo por exemplo: mée, pai, avés, avos, tia e tio. Como critérios de
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inclusdo dos participantes da pesquisa, familiares de pessoas com TEA, foram
considerados:
o Familiar (de ambos os sexos) de crianca (0 a 12 anos) matriculada no
ensino publico municipal, sendo aquelas pertencentes a educacao infantil e
fundamental com diagndstico de TEA ou ainda, caso use outra nomenclatura,
TGD (Transtorno Global do Desenvolvimento);

. Familiar com idade entre 18 e 70 anos.

Exclui-se participantes desse processo aquele:

o Familiar que ndo atender aos contatos;

. Familiar com perfil para serem incluidas na pesquisa, mas que nao
aceitarem assinar o TCLE;

. Familiar com perfil para serem incluidas na pesquisa, mas que nao
gueiram participar;

o Familiar com declinio cognitivo grave, que legalmente ndo pode

responder por si.

Como critérios de inclusdo dos participantes da pesquisa no contexto
educacional, foram considerados:
e Docente com mais de 18 anos de idade;

e Docente com funcdo de professor regente da sala ou professor de

apoio educacional especializado;

Exclui-se participantes desse processo aquele:

o Docente com perfil para serem incluidas na pesquisa, mas que nao
aceitarem assinar o TCLE.

o Docente com perfil para serem incluidas na pesquisa, mas que néao

gueiram participar.

3.4.3. Construcao de instrumentos de coleta de dados
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3.4.3.1 Pesquisa documental e analise de prontuarios

A pesquisa documental € concebida através da analise de materiais que ndo
tenham recebido tratamento analitico, como exemplos, jornais, revistas, relatorios
oficiais, dentre outros, enquanto que a pesquisa de campo se atrela ao contatos com
participantes da pesquisa para coleta de informacf6es (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

Para a primeira etapa da presente investigacdo, a pesquisa documental
incluiu dois setores da prefeitura municipal de Matinhos, sendo a secretaria de
educacdo e a secretaria de saude, buscando acesso a relatdrios e documentos
internos vinculados a essa populacdo. Tal acdo colabora para a identificacdo e a
selecdo dos possiveis participantes - para posteriormente, acesso ao campo, sendo
tais etapas descritas no plano de recrutamento. Soma-se ainda a viabilidade de
contextualizar a situacéo atual no municipio acerca das politicas publicas e TEA.

Nessa primeira etapa, soma-se ainda enquanto procedimento a analise de
prontuério, podendo ser classificado como uma analise retrospectiva, pois segundo
Hochman et al. (2005) é baseada em dados obtidos de fontes com delineamento
temporal do passado, uma estratégia comum no campo da saude.

3.4.3.2 Entrevistas Semi-estruturadas

Aponta-se o roteiro de entrevista como uma proposta relevante para estudos
de carater qualitativo, uma vez que oportuniza ao participante um espaco para se
expressar sobre determinado tema, sem necessariamente seguir a estrutura rigida de
perguntas de questionario de multipla escolha (MINAYO, 2006). Dessa maneira, 0S
instrumentos convergem com o0s objetivos propostos, indicadores, e literatura
pertinente, conforme referenciado por (MINAYO et al., 2005). Além disso, o roteiro de
entrevista oportuniza identificar as diferentes perspectivas dos participantes.

Dessa maneira, com o0 remanejamento da metodologia da pesquisa na
pandemia de COVID-19, as entrevistas junto aos participantes foram realizadas via e-
mail, via questionario por escrito, por audios, ou ainda, por video conferéncia. Foi
ofertada uma variedade de possibilidades de respostas por receio de condicdes de

acesso, bem como, possiveis conflitos na rotina associados a pandemia, como

presenca de criangas em casa com demandas escolares e do cotidiano, e ainda, de
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novas demandas laborais desses participantes. O critério adotado para escolha do
formato de realizacdo da entrevista foi facilidade de acesso para a participacédo do
familiar e docente, visando assim a maior adesédo. Nesse processo, percebe-se
também que ao responder o questionario de maneira escrita, se reduz a riqueza dos
registros que uma entrevista possibilita, podendo este ser um fator limitante da

pesquisa.

3.4.4 Organizacao do Campo de Trabalho

Para a efetivacdo da pesquisa, na etapa de coleta de dados da pesquisa
documental, aponta-se o uso do diario de campo, didlogos junto a representantes das
secretariais, acesso a documentos, e sistematizagéo dos dados em planilha de Excel,
sendo que que esse o conteldo desse processo serd apresentado no decorrer da
sessdo de resultados. Em sua obra, Magnani (1997) refor¢ca a importancia do “velho
e bom” caderno de campo, para além dos recursos tecnolégicos disponiveis, esta
ferramenta possibilita a humanizacdo da pesquisa, personificar aquilo que é
observado, favorece o registro e a reflexao.

A coleta de dados nos dois setores da prefeitura municipal de Matinhos
ocorreu em fevereiro e marco de 2020 para acesso aos documentos internos, sendo
que para a efetivacdo e continuidade da pesquisa de campo fez-se necessaria a
adaptacdo dos procedimentos. Devido a pandemia de COVID-19, somado a

necessidade de distanciamento social imposta nacionalmente em marco de 2020,

@]

contexto virtual foi um meio de prosseguir a continuidade da pesquisa.

Adota-se enquanto documentos: O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) a todos os participantes e; 2 roteiros de entrevista semi-
estruturadas, um para cada grupo de participantes - Familiares e docentes.

O uso de TCLE tem carater prioritario para a pesquisa, sendo apresentado
aos participantes previamente, apontando informacdes relevantes sobre o objetivo da
pesquisa, a clareza quanto a gravacao de audio da entrevista e concordancia em
participar. Enquanto recurso de apoio, adotou-se a gravagado do audio das entrevistas
para posteriori transcricdo dos dados e analise do material. Sendo que ao término do

periodo da pesquisa o material coletado ser4 armazenado por periodo de 5 anos.
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Como adaptacdo ao contexto virtual, foi transcrito o TCLE para o meio digital, um
Google formulério, sendo esse essencial para participacdo da pesquisa.

Ainda na pesquisa de campo junto ao familiar, foi utilizado um roteiro de
entrevista semi-estruturada composta por dados de identificacdo e 12 perguntas
norteadoras, a serem respondidas também pelo familiar da crianca com TEA,
compreendida no apéndice 1.

Apbs essa fase, em outro momento, a aplicagdo de outro roteiro de entrevista
semi-estruturada composta por dados de identificacdo e 13 perguntas norteadoras, a

ser respondida por docentes da rede municipal, compreendida no apéndice 2.

3.4.4.1 Etapas da coleta de dados da pesquisa

Seguindo o respaldo por Minayo et al. (2005), atribui-se a organizacao do
trabalho de campo. A coleta de dados que envolve a pesquisa € composta pela fase
inicial, compreendendo a pesquisa documental e analise de prontuario com ida a
campo nos 0Orgaos gestores do municipio, enquanto que as outras duas fases
compreendem a realizacdo de entrevista semi-estruturada junto ao familiar que
convive com criangca com TEA, e posteriormente, a docentes do municipio que atuam

junto ao publico estudado, podendo ser detalhada na figura 4.



59

FIGURA 4 — Fases da coleta de dados

Levantamento de dados

Divulgagdo da pesquisa em UBS

Identificacdo de possiveis participantes

Inclusdo e Exclusdo de possiveis participantes
Selecdo de até 20 familias com sujeito com TEA de
maneira aleatoria.

PESQUISA DOCUMENTAL
E ANALISE DE
PRONTUARIO

* Levantamento de contato telefénico para
recrutamento

= contato inicial e solicitacdo de autorizagdo para
envio de convite em formato de video

e preenchimento do TCLE virtual

* Realizacdo de entrevista semi-estruturada com
com os familiares

PESQUISA DE CAMPO

* |dentificacdo de maior representatividade de
escolas e CMEIS e selecionar unidades

® |levantamento de contato das diretorias das 4
unidades educacionais

* Apresentar a pesquisa para mediacdo do
recrutamento junto até 10 docentes

* Encaminhamento de convite em formato de video

* Preenchimento do TCLE virtual

* Realizacao de entrevista semi-estruturada com
junto aos docentes

PESQUISA DE CAMPO

Fonte: Os autores (2021).

Dessa forma, a amostra de familiares atingiu 17 pessoas, sendo que uma
delas foi excluida da andlise para ndo gerar distor¢cao dos dados, sendo esse processo
detalhado na sesséo de resultados. A partir da conclusao dessa etapa, foi possivel
identificar quais CMEI e Escolas estéo vinculadas aos participantes, sendo possivel
assim, fomentar a selecdo das intuicbes em que docentes foram recrutados.

Para esse novo recorte, foram selecionados 2 CMEI e 2 Escolas com base na
representatividade das pesquisas. A escola que apresentou a maior representacao foi
de 5 criangas no mesmo estabelecimento, e de CMEI foi de 2. Para os outros
estabelecimentos, foi necessario realizar selecdo aleatoria, um sorteio entre as outras
que foram mais representativas, sendo escola com 4 criangas em cada, e CMEI com

1 crianca cada. Dessa forma, a selecdo de docentes foi concretizada a partir do
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vinculo do familiar participante, sendo que a pesquisa contou a com a adeséao de 6
docentes.

Enquanto processo de amostragem, adota-se como referéncia a amostragem
por saturacdo. Ressalta-se que na pesquisa qualitativa o objetivo estd em
compreender determinado fendmeno nas representacdes pelos participantes, e que
mesmo que nenhum discurso seja igual, € comum certo grau de congruéncia e
repeticdo, gerando a saturagao (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008). Os autores
dessa pesquisa ainda exemplificam com um estudo envolvendo 15 entrevistas que a
saturacao foi perceptivel na entrevista nimero 11.

Fontanella, Ricas e Turato (2008) ainda se atentam a saturacdo estar
associada ao objetivo do pesquisador, que busca conhecer uma realidade mais
pessoal e individualizada. A amostra se reduz a poucos participantes com recursos
qgue vistam o aprofundamento do tema, enquanto para compreender realidades de
grupos, esta deve estar mais ampliada no intuito de buscar uma validade naquele
meio interno. Dessa forma, a generalizacdo consiste principalmente na andlise de
semelhancas entre os discursos, em que depende dos objetos e dos objetivos da

pesquisa.

3.4.5 Andlise de informacdes coletadas

Em relacdo aos dados coletados na pesquisa documental e andlise de
prontuério, pontua-se sexo das pessoas com TEA, data de nascimento, idade dos
participantes, registros sistematizados do laudo médico, dados escolares como
estabelecimento, ano de ensino e acesso a PAEE (Professor de Apoio Educacional
Especializado), e dados referentes & salde como procedimentos em diferentes
estabelecimentos e acesso a profissionais.

Para essa etapa da pesquisa foram considerados dados quantitativos, que
tém enfoque na objetividade, versa suas influéncias nos conhecimentos logicos,
matematicos, com associa¢ao ao positivismo. Utiliza-se de ferramentas associando
calculos para transcrever a realidade investigada, busca retratar determinada
realidade (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

Em relacédo a analise de informacdes coletadas junto a familiares e docentes,

dados qualitativos, o referencial adotado se baseia no passo de nimero 6 da avaliagédo
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por triangulacdo de métodos, recurso proposto por Minayo et al. (2005) em que se
busca a ordenacéo dos dados coletados, classificacdo e a analise. Nesse processo,
de maneira qualitativa, realiza-se a sintese e discussao dos dados em categorias de
andlise, triangulando informacdes das diferentes fontes de pesquisa, bem como, pela
interpretacdo interdisciplinar dos pesquisadores, promovendo o a compreensao da
realidade (MINAYO et al., 2005).

Somando nessa etapa metodolégica, de andlise de dados, utilizou-se de
ferramentas da analise de contetdo proposta por Bardin (2011), que é compreendida
em 3 fases sequenciais, sendo: a. pré-andlise; b. exploracdo do material e; c.
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao.

Na primeira fase, de exploracéo de material é realizada uma “leitura flutuante”,
visando assim uma aproximacdo com o material, o que favorece formulacdo de
hipéteses, cabendo ainda a codificacdo dos dados por temas, palavras ou frases, a
fim de nortear o recorte da pesquisa (BARDIN, 2011).

Na segunda etapa pode-se assim sistematizar regras, como contagem de
registros textuais, organizar a frequéncia dos mesmos, bem como, que
direcionamento € apontado na narrativa como favoravel, desfavoravel ou neutra.
Pode-se apontar ainda a co-ocorréncia de elementos em uma mesma unidade de
contexto (BARDIN, 2011). Contribuindo nesse processo, utilizou-se também de
software para andlise de narrativas, o Nvivo versdo Release 1.4 (4), buscando assim
quantificar a frequéncia e correlacao de palavras visando colaborar para geragéao de
categorias de analise para discussdo. Para Bardin (2011), uma categoria pode
expressar uma forma de pensamento, um recorte da realidade.

Durante a terceira etapa, Bardin (2011) relata sobre a atuacdo do
pesquisador, buscando inferir o que esté por trds das narrativas, agregando com o
referencial tedrico adotado, realizando assim a interpretacdo e discussdo dos
resultados.

Ao considerar o uso de softwares para analises textuais, Silva e Silva (2016)
apontam procedimentos que antecedem a analise do material, e apontam que uma
das vantagens dessa ferramenta € gerar uma centralidade em relacdo as informacoes
e favorecer ao pesquisador o posicionamento em relagdo a analise qualitativa. Os
autores ainda correlacionam a ferramenta com as etapas finais da analise de

conteudo, na etapa de inferéncia, que antecede a interpretacéo dos resultados.
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3.4.6 Elaboracéo de informe final e devolutiva com atores para implementacao de
acao

Ao término da andlise e discussdo dos dados, espera-se que seja possivel
afirmar ou refutar as hipoteses propostas, bem como, geracdo de um material
devolutivo a sociedade, principalmente aos participantes da pesquisa. Entrelacando
com o fio condutor de Minayo et al. (2005), abarca-se ne processo o passo 7 e 8 -
Elaboracédo de informe final e devolutiva com atores para implementacdo de acéo -
gue ainda nado foi concluido, uma vez que a efetivagcdo depende do término da
pesquisa.

Os resultados da pesquisa apresentam-se sintetizados nas préximas sessoes,
e vindouramente serdo publicados em meio cientifico, a fim de subsidiar novas
pesquisas na area e buscando aprimoramento de metodologias, de intervencdes, e
principalmente, potenciar a¢des envolvendo politicas publicas para pessoas com TEA.

Estima-se ainda que familiares de pessoas com TEA, docentes, e gestédo
municipal, setor legislativo, conselhos municipais e sociedade civil tenham acesso aos
resultados da pesquisa, bem como, de informacdes relevantes que permearam esse
processo. Uma viabilidade seria propor um evento em espaco publico, ou on-line, que

fomente essa visibilidade e discussao.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao considerar essa etapa de pesquisa, na busca de convergir os objetivos
propostos inicialmente, se apresenta no formato de artigos, sendo que no primeiro
artigo esta presente a investigacdo de documentos municipais e de prontuarios de
criancas com TEA em Matinhos, em que o tratamento dos dados obtidos tem maior
énfase quantitativa. Enquanto que o segundo artigo envolve uma andlise qualitativa
dos dados, sendo esse fruto de aplicacdo de entrevistas semi-estruturadas junto a
familiares de criancas com TEA e docentes da rede municipal com experiéncia com
essas criancas.

No primeiro artigo, a metodologia adotada foi a analise documental somada
a analise retrospectiva de prontuarios, com discussdes dos dados na area da saude
e na area de educacdo, tecendo principalmente a articulacéo das politicas publicas e
os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS).

No segundo artigo, utilizou-se de um conjunto de métodos como analise de
contelido, andlise seméantica com uso de software e triangulagdo de métodos, em que
0s eixos discutidos envolvem as politicas publicas e os aspectos territoriais da
populacdo matinhense. Aponta-se que conteudos introdutérios dessa secdo se
apresentam de maneira breve, uma vez que os conteudos levantados e discutidos
mostram-se densos.

Nas consideractes finais, reforca-se a triangulacdo dos dados obtidos das

variadas fontes da pesquisa ao decorrer do processo da pesquisa.
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4. 1 ARTIGO - IDENTIFICACAO DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO EM MATINHOS: UMA ANALISE RETROSPECTIVA DOS
SERVICOS MUNICIPAIS DE EDUCACAO E SAUDE.

Introducao

Ao abordar um tema tdo complexo como o Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA), uma das premissas € contextualizar seu significado perante algumas vertentes
na atualidade. No aspecto clinico, considera-se o referencial mais atual, o0 DSM
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) 52 edicéo, classificado como
um Transtorno do Neurodesenvolvimento, representado por duas classes de
sintomas: A. aqueles envolvidos com a comunicacdo e interacdo social e; B.
comportamentos restritos e repetitivos. Além disso, o conceito de “espectro” engloba
uma visdo de multipla sintomatologia, que classifica o transtorno conforme nivel de
funcionalidade em nivel | (auséncia ou pouco de apoio), nivel Il (exige apoio
substancial) e nivel lll — exige muito apoio substancial - (APA, 2013).

Nessa mesma vertente, previamente, o DSM IV (42 edicdo) trazia a
classificagdo de Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD), em que o “Autismo
Classico” e a “Sindrome de Asperger” eram tidas como subclassificacdes. Atenta-se
ainda ao fato que no DSM |V os diagnosticos eram realizados por procedimentos de
exclusdo de quadros clinicos, enquanto que no DSM 5 a nocédo de espectro favorece
a transcricao dos dois quadros a uma nova reformulacéo, bem como, possibilita 0 uso
de especificadores, ou seja, comorbidades clinicas. Como exemplo, um mesmo
individuo pode receber diagndstico de TEA e Deficiéncia Intelectual, que previamente
deveria diagnosticar apenas um dos quadros (APA, 2002; 2013, MALAGA et al.,
2019).

Dessa forma, percebe-se a complexidade que o tema TEA envolve e que ha
potenciais de acdo e analise em variadas esferas da vida cotidiana, em diferentes
contextos institucionais e pessoais, com envolvimento em diversas instancias,
direcionando para praticas intersetoriais e integrais (BRASIL, 2012; Ministério da
saude 2014; 2015).

Ao refletir sobre aspectos de prevaléncia, observa-se que nado ha consensos

entre os valores estimados, por diversos motivos, sendo um dos mais referenciados a
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auséncia de metologias padrdes de recorte, tanto populacional, quanto espacial.
Nesse prisma, uma das referéncias mais utilizadas é da pesquisa norte-americana
desenvolvida pelo Center for Disease Control and Prevention (CDC), que analisa
dados referentes ao TEA a cada 2 anos, em criancas de 8 anos, em 11 centros de
vigilancia nos Estados Unidos, desde 1996. Na propria pesquisa ha variabilidade entre
as diferentes regides do pais, de 13,1:1000 criancas (1 a cada caso de 76) e 31,4:1000
(1 a cada caso de 32), adotando uma média atual de 1 caso de TEA a cada 54
nascimentos, 18,5:1000. Esse numero vem crescendo a cada nova revisdo, o anterior
era de 1 caso a cada 59, o que instiga a repensar as acdes para além da populacéo
infantil, mas também para adolescentes e adultos (BAIO; WIGGINS; CHRISTENSEN,;
2018; MAENNER; SHAW; BAIO, 2020).

No Brasil, foram encontrados trés estudos de prevaléncia sobre TEA, sendo
2 em formas de dissertacdo. O estudo feito no estado de Santa Catarina no ano de
2006 em que a amostra adota como recorte instituicdes que atendem pessoas com
deficiéncia e que aponta como resultado 1,31 casos para cada 10.000 pessoas
(FERREIRA, 2008). Previamente, numa dimens&o municipal, foi realizado um estudo
piloto em um bairro da cidade de Atibaia (SP) com participantes entre 7 e 12 anos, a
resultante foi de 88 casos para cada 10.000 sujeitos (RIBEIRO, 2007).

Os resultados entre as pesquisas atentam para a uma diferenca significativa
entre os resultados, talvez devido a diferentes metodologias de pesquisa e de recorte,
apontamento sustentado pela Organizacdo Pan Americana de Saude (2017), uma vez
gue foram em nivel estadual e em nivel local (um bairro), sendo que Ferreira (2008)
adotou como inclusdo dados secundarios de instituic6es com demandas da Educacao
Especial, enquanto que Ribeiro (2007) adotou a incluséo de casos quanto a idade e
indicacdo de agentes sociais de criangcas com suspeita de TEA para aplicacdo de um
estudo piloto. Ressalta-se ainda, que esses estudos foram realizados antes da
mudanca de critérios diagnosticos do DSM, fazem referéncia ao DSM 42 edi¢éo, o que
indica a necessidade de atualizacdo na area.

Ha outro estudo nacional, de Portolese et al. (2017), que analisa dados de 4
regibes metropolitanas do pais com estudantes de istituicbes especializadas de 6 a
16 anos compondo amostra de 1.715 participantes, que nortelam para uma

prevaléncia de 1%.
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Com o crescente numero de pessoas diagnosticadas, na perspectiva dos
marcos politicos, no ambito internacional tem-se a 672 Assembleia Mundial de Saude
promovida pela Organizagdo das Nagbes Unidas (ONU) que entre variadas pautas,
aprova resolucao que visa fomentar as discussoes junto aos Estados Membros com
intuito de promover a saude e bem-estar de todas as pessoas com TEA.
Principalmente através da ampliacdo da discussdo do assunto em ambito
internacional e criacdo de politicas e planos de acdo que favorecam a atengdo a essa
especificidade (WHO, 2014).

No Brasil, também vém ocorrendo movimentos politicos significativos, tanto
na esfera nacional como na estadual, no caso do Parana, citam-se assim: Politica
Nacional de Satde da pessoa com deficiéncia (MINISTERIO DA SAUDE, 2010); Lei
12.764, Politica Nacional de protecdo dos direitos da pessoa com TEA (BRASIL,
2012); Lei 13.146; Lei 17.555 que institui diretrizes para a Politica Estadual de
Protecdo da Pessoa com TEA (ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO PARANA, 2013) e;
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015). Tais
movimentos resultaram na elabora¢do de condutas para atencéo a essa populacéo,
bem como, deram voz a participacdo social de cuidadores dessas criancas, fomentam
a implementacdo de ac6es no eixo da prevencao de agravos, protecdo de saude e
reabilitacdo. A materializacdo dessas condutas € elencada em outros dois
documentos do Ministério da Saude voltados ao TEA, que ora se complementam, ora
divergem entre si, conforme analise e debate feito por alguns autores (OLIVEIRA et
al. 2017; SILVA; FURTADO, 2019).

No contexto da politica publica recente, tem-se no ambito nacional a Lei
13.977, que cria a Carteira de ldentificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista - Ciptea - (BRASIL, 2020), e no contexto municipal do recorte da pesquisa de
mestrado, tem a Lei 2.080 de 2019 que institui a politica municipal de protecédo dos
direitos das pessoas com TEA (CAMARA DE VEREADORES, 2019), somado ainda
ao decreto n® 563 do mesmo ano que institui e regulamenta o Cadastro e a Carteira
de Identificacdo da Pessoa com TEA, possibilitando assim a geracédo de uma carteira
de identificagcdo (GABINETE MUNICIPAL, 2019). No mesmo ano, ainda se tem o
primeiro movimento legislativo, lei 2.053, que estabelece a prioridade de atendimento
em estabelecimentos publicos e privados as pessoas com TEA (CAMARA DE
VEREADORES, 2019).
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Dessa forma, compreende-se o TEA como um tema transversal, com
aspectos relevantes as diversas areas do conhecimento, tanto das ciéncias da saude,
das bioldgicas, das humanas, das sociais e aplicadas, das engenharias, dentre outras.
Compreende-se como um tema multidisciplinar, assim como envolve aspectos de
sustentabilidade.

A sustentabilidade apresenta suas raizes na ciéncias ambientais, mas tem
sua aplicabilidade em variadas esferas do conhecimento, é polissémica, passivel de
pesquisas na perspectiva do meio ambiente, bem como, na perspectiva social
(ALVES; MELO; SIGNORELLI, 2020).

Buscando correlacionar essa versatilidade dos temas, numa perspectiva
global, reflete-se acerca da representacdo do TEA perante a Agenda 2030 para o
Desenvolvimento Sustentavel, pactuacdo acordada em 2015 entre 193 paises
membros da OrganizacBes das Nacdes Unidas (ONU). Aponta-se a composicao de
17 ODS - Obijetivos de Desenvolvimento Sustentavel — que instigam ac¢des coletivas
e sinérgicas (BRASIL, 2017).

Pode-se destacar que os ODS devem ser aplicadas buscando incluir toda a
populacao brasileira, em seus multiplos contextos, com vista a métricas adequadas,
com acdes Botton-up, correlacionando a participacdo social territorial até a
Governanca Nacional (BRASIL, 2017). Dessa maneira, € possivel compreender o
desenvolvimento sustentavel como algo que vai além da expansédo de riquezas, mas
algo que favorece o desenvolvimento social, agrega o produto (fim) e a producao
(meio) (FURTADO, 1967 citado por CAVALCANTI, 2012, p. 37).

Com base na defini¢éo classica de desenvolvimento sustentavel, pautado no
relatério de 1987, Our Common Future, “Desenvolvimento sustentavel & o
desenvolvimento que satisfaz as necessidades do presente sem comprometer a
capacidade das geragdes futuras em satisfazer suas proprias necessidades” em que
tal conceito instiga a relagéo entre as necessidades sociais atuais, com a preocupacao
das necessidades das proximas geracOes, agrega a justica social e valores éticos
(NASCIMENTO, 2012).

Haja vista esse panorama multifatorial e interdisciplinar, o objetivo dessa
pesquisa é investigar registros municipais de criangas com TEA matriculados na
educacao publica municipal e as correspondéncias com 0s servicos municipais de

saude, refletindo sobre a perspectiva intersetorial a luz dos Objetivos de
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Desenvolvimento Sustentavel (ODS)

Metodologia

Este artigo € um recorte de uma dissertacdo de mestrado vinculada ao
Programa de Pds-Graduacdo em Desenvolvimento Territorial Sustentavel, que tem
como objeto de pesquisa a articulacdo de politicas publicas relacionadas ao TEA e a
implementacdo destas em nivel municipal, em que os participantes investigados
versam aqueles presentes nesse cotidiano como familiares de criancas com TEA e
docentes que assistem esse publico, e ainda, dados municipais oficiais. O projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Parana,
sendo aprovado em dezembro de 2019 perante o parecer n° 3.756.715.

Sobre o0 municipio estudado, em relacdo a dados populacionais, o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) aponta estimativa para 2019 de 34.720
pessoas. Em relacdo a alguns servicos publicos oferecidos aos municipes,
condizentes ao recorte da pesquisa, principalmente na area de educacédo e saude,
tém-se: 15 Centros Municipais de Educacéo Infantil (CMEI) -, 7 escolas municipais, 7
estruturas de Unidades Basicas de Saude (UBS), sendo que uma UBS possui 2
equipes, contemplando assim 8 equipes, 1 Centro de Atencado Psicossocial (CAPS),
1 Clinica Municipal de Fisioterapia, 1 Hospital e Maternidade — Hospital Nossa
Senhora dos Navegantes (HNSN) - e 1 Unidade de Pronto Atendimento (UPA) que foi
inaugurada em janeiro de 2019 (PREFEITURA DE MATINHOS; MINISTERIO DA
SAUDE, 2021).

Este estudo adota o delineamento de carater descritivo e exploratério e
utilizou de abordagem quantitativa para a andlise dos dados. Aponta-se que a
abordagem adotada, a pesquisa quantitativa tem enfoque a objetividade, versa suas
influéncias nos conhecimentos Idgicos, matematicos, com aproximacdes ao
positivismo. Adota-se de ferramentas associando célculos para transcrever a
realidade investigada, busca retratar determinada realidade (GERHARDT; SILVEIRA,
2009).

Como procedimentos de levantamento de dados, utilizou-se da pesquisa
documental, que € compreendida através da analise de materiais que nao tenham

recebido tratamento analitico, como exemplos, jornais, revistas, relatorios oficiais,
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dentre outros (GERHARDT; SILVEIRA, 2009). Junto a secretaria de educacao foram
analisadas listas de criancas em relacdo ao professor de apoio do ano de 2018 e 2019,
contato dos familiares e documentos utilizados na rotina como observagdes clinicas
de triagem na escola. Enquanto secretaria de saude, foram analisadas as fichas de
inscricao para carteira municipal do TEA, mais o laudo médico e dados de contato dos
familiares.

Soma-se ainda enquanto procedimento a analise de prontuario, podendo ser
classificado como uma analise retrospectiva, pois segundo Hochman et al. (2005) &
baseada em dados obtidos de fontes com delineamento temporal do passado, uma
estratégia comum no campo da saude.

Considerando a populacdo analisada, aponta-se que em Matinhos, em 2019,
havia 4.626 criancas matriculadas no Ensino Regular, somando a Educacao Infantil
(1.808) e Ensino Fundamental (2.818) (IPARDES, 2020). Ao considerar dados de
prevaléncia, os mais em evidéncia, tem-se 0 norte-americano do CDC que se aponta
1:54 casos, com taxa de 1,85% (MAENNER; SHAW; BAIO 2020). Ao adotar a
ferramenta de célculo amostral®, com intervalo de 95% de confianca, estima-se que
nesse recorte da populacdo, nesse periodo, Matinhos apresentaria 28 (27,74)
pessoas com TEA.

A coleta de dados incluiu 2 setores da prefeitura municipal de Matinhos, sendo
estes vinculados a secretaria de educacdo e a secretaria de salde com acesso a
registros que compreendem documentos internos, bem como, dados de prontuério
vinculados a pessoas com TEA. Apés essa etapa, ocorreu a sistematizacdo dos dados
em planilha de Excel.

Os dados levantados versam sobre a idade dos participantes, sexo, registros
sistematizados do laudo médico, dados escolares como estabelecimento de ensino,
ano de ensino e acesso a PAEE (Professor de Apoio Educacional Especializado), e
dados referentes a saude, como procedimentos em diferentes estabelecimentos e
acesso a profissionais.

Acerca do periodo coletado, abordou-se os dados de 2018 e 2019 da area da
educacéo, e na area de saude, os dados compreendem 0s respectivos anos, até 20

de marco de 2020. Tal recorte se deu pelos dados disponiveis na secretaria de
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educacao, sendo os mais remotos arquivados e sem tratamento do material, e devido
ao periodo de inicio letivo, ainda ndo havia dados de 2020.

Enquanto os dados da area da saude compreendem periodo de implantacéo
do sistema de prontuario eletrénico, marco de 2018, ao dia final de coleta. Cabe
ressaltar que a transicdo para o meio eletrénico foi gradativa por setores. A sintese

desse processo metodoldgico é visivel na tabela 1.

Tabela 1 — procedimentos metodolégicos

Acéo Secretaria de Educacéao Secretaria de Salde
Acesso a setores 2 acessos - fevereiro/2020 2 acessos — mar¢o/2020
) . ] ) R Cadastros para carteira municipal
Pesquisa Lista de criangas vinculadas a . o
de identificacdo da Pessoa com
Documental PAEE
TEA
Analise de _ Prontuario eletrdnico dos servigos
. N&o se aplica o i
prontuario municipais de saude
Delimitagc&o i
Janeiro/2018 a dezembro/2019 Mar¢o/2018 a margo/2020
temporal

Fonte: Os autores (2021).

Na andlise dos servicos de saude, excluiu-se o CAPS — Centro de Atencéo
Psicossocial - do municipio. Sabe-se que por vezes algumas demandas em relacéo
ao TEA séo assistidas nesse espaco, mas para nao ocorrer conflitos de interesse,
esse estabelecimento ndo foi analisado, pois um dos pesquisadores exerce elevado

tempo de prestacao de servico nesse espaco.

Resultados

Acerca do levantamento de dados, obteve-se o registro total de 50 pessoas
com TEA, sendo que por meio da secretaria de educagao encontrou-se o registro de
48 casos e na secretaria de saude, outros 2 casos diferentes, que nao constavam na
educacdo. Uma das criancas encontra-se no ensino privado e a outra mudou-se ao
municipio recentemente (2020), logo, tal informacdo ndo estava sistematizada pela
outra secretaria. Ressalta-se que até a coleta dos dados, a secretaria de saude havia
emitido 14 carteiras de identificagdo para TEA, sendo assim, 13 participantes (26%)

da demanda assistida pela educacao municipal.
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Dessa forma, com o intuito de alinhar os dados obtidos, junto ao recorte deste
artigo, excluiu-se da analise um sujeito de 18 anos e uma criang¢a vinculada ao ensino
privado, reduzindo para 48 casos analisados, em que acerca das caracteristicas da
amostra, esta encontra-se sintetizada na tabela 2.

Tabela 2 — caracteristicas da amostra

Dados Caracteristica N %
Masculino 39 81,25
Sexo
Feminino 9 18,75
sem comorbidades e especificadores 37 77,08
com alteracado da fala 3 6,25
Laudo )
suspeita de TEA 3 6,25
médico com A
) o com deficiéncia intelectual 2 417
diagnéstico
com epilepsia 1 2,08
de TEA
com transtorno obsessivo compulsivo 1 2,08
com atraso global do Desenvolvimento 1 2,08

Fonte: Os autores baseados em registros internos municipais (2020).

Acerca das idades dos participantes da amostra, ilustra-se na figura 5, em que
a maioria apresenta 5 anos e partindo de interpretacdes estatisticas, tem-se o valor
de idade média 5,7 ¥ 2,6 (2 -12 anos).

Figura 5 — Relag&o entre total da amostra e idades

Distribuicdo da idade dos participantes
© 10 -
2 9 - M 2 anos
2 8 -
o 3 anos
Q. 7 -
(©
T 5 7 M 4 anos
‘2 5 - M 5 anos
a 1 5 5
-% 4 6 anos
£ 3
S 5 3 3 7 anos
o
5 01 8 anos
£ o
E 9 anos
z idade

idade dos participantes 10,11 e 12 anos

Fonte: Dados obtidos via documentos internos da Secretaria Municipal de Educacéo e
prontuario eletrénico da Secretaria de Saude (2020)

Resultados vinculados com a area de educacao
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Dessa amostra total (n = 48), ao desmembrar dados por estabelecimento de
educacao, 29 participantes enquadram-se em CMEI (60,41%), 19 participantes em
escolas (39,59%).

Acerca da distribuicdo dos alunos, em relacdo ao ano de ensino e tipo de
estabelecimentos de educacéo publica municipal, € possivel visualizar na figura 6 que
a maioria se encontra no maternal I, 23,07%, e atenta-se para a similaridade de alunos
no pré Il, 10,25% em cada tipo de estabelecimento, 4 casos em CMEI e 4 casos em

escola uma vez que ha essa série nos dois estabelecimentos.

Figura 6 — Distribui¢cdo dos alunos por ano de ensino na educacao publica municipal

Distribuicdo dos alunos na educacao publica municipal
10

9
M Bergario |l
8
H Maternal |
7
Maternal Il
6
Pré |
mPréll
m1°ano
W22 ano
H32ano
W 4° ano
0

H 52 ano
CMEI Escola

Relagdo de séries por estabelecimentos de educacao

Numero de alunos
N w H [9,]

[ERY

Fonte: Dados obtidos via documentos internos da Secretaria Municipal de Educacéo (2020).

Ainda na perspectiva da area educacional, ao considerar o acesso a PAEE,
no ano de 2018 foram aprovados 10 pareceres favoraveis aos alunos, e 1 foi negado,
enguanto no ano de 2019, tem-se 24 pareceres favoraveis, sendo que 3 destes foram
aprovados mediante gestdo da secretaria de educacdo, enquanto 0os outros foram
triados pela equipe multiprofissional®. Ainda no ano de 2019, ha 9 casos que se
encontravam em analise, aguardando posicionamento sobre acesso a PAEE e
nenhum negado. Sendo assim, referente a 2018 e 2019, 34 casos (70,83%) estao

tendo acesso a esse direito. Desconsiderou-se nessa somatoria 1 caso, inserido no

10 Equipe da secretaria de educacdo comporta por profissionais da psicologia, fonoaudiologia, psicopedagogia,
neurologista e uma coordenacdo
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estudo na pesquisa na area de saude, uma vez que € egresso no municipio (2020) e

nao constava em documentos atualizadas na secretaria de educacao.

Resultados vinculados com a area de Saude

Acerca dos dados envolvendo a saude, o somatério dos procedimentos
realizados junto aos 48 casos, apontam-se um total de 889 a¢bes dentre as categorias
profissionais, sendo estas distribuidas entre 3 categorias de estabelecimentos em
saude: 134 procedimentos em UBS (15,07%); 661 procedimentos em Clinica de
Fisioterapia — centro de reabilitacdo (74,35%) e 66 procedimentos em UPA/HNSN
(7,42%). Ressalta-se que 28 acoes (3,14%) ndo estao especificadas nesta descricdo
pois foi realizada interconsulta entre enfermagem e medicina e esta foi contabilizada
apenas uma vez no estabelecimento. Neste estudo, entende-se como procedimento
alguma acédo profissional realizada junto a crianca, algum atendimento que gerou
registro no prontuério eletrénico, podendo ser este um atendimento, uma triagem ou
uma orientagao.

Quanto ao acesso aos estabelecimentos de saude, ilustra-se a figura 7, que
8 casos (16,67%) ndo usufruiram dos servicos prestados nesses estabelecimentos,
sendo que 7 deles ndo possuem cadastro em prontuario eletrbnico. 20 casos
(41,67%), a maioria, pouco usufruiram (1 a 20 procedimentos), 13 casos (27,08%)
usufruiram (21 a 40 procedimentos) e a minoria, 7 casos (14,58%) obtiveram acesso
mais significativo (41 a 60 procedimentos).

Em relacédo aos niveis de atencdo em saude, também visivel na figura 7, a
maioria, 22 participantes, transitaram entre a UBS e a Clinica de Fisioterapia
(45,43%), seguido daqueles que realizaram acompanhamento na UBS e necessitaram
de um servico de urgéncia como UPA ou HNSN, 14 participantes (29,17%). Apenas
10 participantes, 20,83% dos casos obtiveram acesso aos 3 niveis de atencdo na rede

de saude municipal.



74

Figura 7 - Acesso a servicos de salde publica municipal
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Ao distribuir os atendimentos por categorias profissionais no &mbito da saude,
demonstrado na figura 8, aponta-se que a maioria, 34 casos (70,83%) foram atendidos
por médicos e por profissionais da enfermagem, ndo necessariamente 0S mesmos
casos. Em relacdo aos servicos prestados pela enfermagem, juntamente com
médicos, geralmente triagem antes da consulta médica, ocorreu em 28 casos
(58,33%). O seguimento da fonoaudiologia foi responsavel por atender 27 casos
(56,25%), seguido pelos atendimentos de terapia ocupacional, 18 casos (37,50%).
Aqueles que nao tiveram assisténcia profissional somam 8 casos (16,67%). No
periodo pesquisado, o setor de psicologia foi responsavel pelo atendimento de 1 caso

(2,08%) e curiosamente, ha 1 procedimento de um técnico administrativo (2,08%).



Figura 8 - Atendimentos por categoria profissional.
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regionalmente a amostra, 48 casos do municipio, na figura 9 é visivel um significativo

namero de participantes que ndo foram assistidos por UBS, 17 casos (35,42%), sendo

desconhecida o local de residéncia dessa crianga com TEA no municipio. Desses 17

casos, 11 nao tiveram acesso a APS e 6 ndo tém prontuario eletrbnico.

Figura 9 - Dados da Atencéo Primaria em Saude
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Enquanto distribuicdo dos casos nas 7 UBS, com a maioria dos casos
pertence a UBS Perequé com 7 criancas (14,58 %), a unidade de salde mais afastada
do centro da cidade. Os demais casos estdo distribuidos, como na figura 9, sendo a
UBS Vila Nova com a minoria dos casos, 2 (4,17%). Ressalta-se ainda que usuarios
atendidos pela UBS Tabuleiro compreendem dados de duas equipes, a equipe
responsavel pela regido do Tabuleiro e mais a outra equipe responsavel pela regiao
de Caiob4, duas equipes de salude da familia na mesma estrutura fisica.

Acerca dos dados pertinentes ao cadastramento da pessoa com TEA na
secretaria de saude, visiveis na tabela 3, aponta-se que o primeiro cadastro data de
1° de novembro de 2019, totalizando 14 cadastros. Estes apresentaram laudos
médicos que foram fornecidos na seguinte propor¢éo: 9 por neurologista (64,26%); 2
por medico generalista (14,28%), sendo que n&o havia discriminagdo da
especialidade; 2 por psiquiatras (14,28%) - 1 nacional e 1 do Chile — e; 1 pediatra
(7,14%).

Tabela 3 — Laudos médicos para cadastramento municipal

Especialidade clinica N %
neurologia 9 64,26
sem especificacao 2 14,28
psiquiatria nacional 1 7,14
psiquiatria Chilena 1 7,14
pediatria 1 7,14

Fonte: os autores baseados em registros da secretaria municipal de saude (2021).

Na perspectiva das politicas publicas municipais voltadas ao TEA, sobre o
cadastro de identificacdo do sujeito com TEA no municipio, observa-se que
percorreram 30 dias para iniciar esta acdo. No periodo da coleta de dados, 4 meses
apos aprovacao do decreto n° 563/2019, apenas 14 participantes efetivaram esse
direito. Dessa forma, seguindo preceitos de Oliveira (2013), essa politica ja passou
pelo processo decisorio, estando em fase de implementacdo, para posteriori

avaliagéo.
Discusséo: Reflexdes acerca do TEA
Ao considerar as caracteristicas da amostra, percebe-se o TEA afeta

principalmente a populagdo do sexo masculino, tais dados convergem com a

literatura, mostrando maior prevaléncia 4 vezes maior em meninos do que em
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meninas (BAIO; WIGGINS; CHRISTENSEN; 2018; MAENNER; SHAW; BAIO 2020).
Cabe refletir também o motivo desses niameros elevados em meninos, podendo ser
um quadro com aproximacdo com a genética masculina, ou ainda, talvez haja
subnotificagdo dos casos femininos, pois meninas podem apresentar as
caracteristicas de uma maneira mais branda, sem comprometer a funcionalidade
diaria (LAWSON, 2017).

Nesse mesmo prisma, considerando um enfoque a populacao feminina, cabe
repensar na possibilidade desses casos nédo serem diagnosticados na populagao
infantil, sendo tardiamente diagnosticados na adolescéncia com quadros do tipo
depressdo, fobia, transtornos de ansiedade e alimentares, uma vez que o TEA nao foi
identificado, e proposta uma intervencédo mais assertiva, resultando na presenca de
outro quadro clinico (BARGIELA; STEWARD; MANDY, 2016; LAWSON, 2017).

As acdes femininas no TEA podem ser classificadas como uma “camuflagem”,
em que tal invisibilidade acontece quando os sinais sdo brandos, as meninas tendem
a aprender comportamentos sociais por imitacdo e passarem despercebidas.
Considera-se o TEA como um transtorno neurobiolégico, e faz-se necessario repensar
as peculiaridades da biologia feminina, ou seja, o fenétipo, a manifestacédo do TEA em
meninas representa-se de maneira diferenciada que em meninos (BARGIELA;
STEWARD; MANDY, 2016).

Os autores ainda apontam em seu estudo a entrevista em profundidade com
14 mulheres diagnosticadas com TEA apenas quando completaram 20 a 30 anos, em
gue estas nunca participaram de tratamento direcionados a esta condi¢do, sempre
foram tratadas suas queixas de cunho emocional. Devido a imaturidade em lidar
socialmente, atenta-se para a evidéncia dos resultados, os conflitos presenciados:
relacionamento abusivo, abuso sexual, preconceito por parte de profissionais e
presséao social pelo papel de mulher na sociedade (BARGIELA; STEWARD; MANDY,
2016).

Perante tais apontamentos, principalmente de paises que estudam o TEA ha
mais tempo, como Inglaterra e Australia, pode-se considerar que a sustentabilidade
social é uma ferramenta que pode dar subsidio ao enfrentamento dessas demandas
no Brasil. Na perspectiva do desenvolvimento sustentavel, o conceito de

sustentabilidade pode ser compreendido em dois eixos, a social e ambiental. A
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compreensao envolve a aplicabilidade da solidariedade nesses dois eixos, em
dimensdes temporais, entre a sociedade atual e sociedade vindoura (SACHS, 2008).

Essa reflexdo também se articula globalmente com ODS 5 proposto pela
OMS, que visa a igualdade de género e empoderamento de todas as mulheres e
meninas (BRASIL, 2017). Nacionalmente, Endres et al. (2015) buscaram
compreender a questdo do fenotipo ampliado do autismo, identificando tracos do
transtornos em seus genitores, sendo um vértice para discussao dessa proposta, de
manifestacdes para além da infancia. Ha a necessidade de considerar novas reflexées
numa politica publica voltada para essa populacao, de associar as questdes de género
aos estudos no pais, pois geralmente abordam o TEA, principalmente, de maneira
generalista e na infancia.

Ao considerar os estudos de prevaléncia, na amostra investigada, as
matriculas municipais em 2018 somam 5.072 em 2019 somam 4.626 (INEP, 2018;
IPARDES, 2020). Quando utilizados os dados estatisticos de maior consolidacéo
global, do CDC, de 1 caso para cada 54 (MAENNER; SHAW; BAIO 2020), atraves do
calculo amostral, Matinhos apresentaria 27,75 casos em 2018 e 27,74 casos em 2019,
um total de 55 casos no ensino publico.

Quando comparado aos dados do CDC, a amostra obteve 48 criancas com
TEA, adotando o mesmo recorte do supracitado estudo, 2 a 8 anos, tem-se 40
criangas, 30% a menos do que o esperado. Estima-se dessa forma, embora tenha
sido buscado todos os casos conhecidos e sistematizados, que nem todos 0s casos
foram abordados, possivelmente por ainda ndo serem conhecidos em termos de rede
e sistema de informacédo em saude e educacao.

Aponta-se que devido ao recorte adotado, nem todas as instituicdes de ensino
foram inseridas. Nesse processo nao foram incluidas instituicbes privadas, e ainda,
APAE do municipio por esta ser um estabelecimento do 3° setor, 0 que pode justificar
a discrepancia entre valor amostral estimado e o valor encontrado. Tais fatos podem
ser atribuidos como um critério adotado neste estudo, e que novas pesquisas podem
ampliar essa amostragem.

Essas divergéncias entre dados epidemioldgicos pode ser vista também em
outros referenciais, uma vez que na pesquisa de Malaga et al. (2019), que faz um
apanhado entre varios paises europeus e compara dados com a referéncia norte-

americana, tem-se como alguns dos exemplos de discrepéancias: estudos da OMS, 1
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caso para cada 130 pessoas, no Reino Unido 1 para cada 64 casos, e até 1 para cada
806 em Portugal. Os autores ainda reforcam que essas variagdes estao associadas a
cinco fatores: a diversidade metodoldgica, diferentes referéncias na conceituacéo do
TEA, a correlacdo com morbidades, maior consciéncia coletiva sobre a condicao, e a
persisténcia do diagnéstico de TEA com a idade — quanto mais a crianca se
desenvolve, e faz o tratamento, a sintomatologia torna-se sutil, e “desaparecem” dos
registros.

Em relacdo a idade, percebe-se que quanto maior a idade dos participantes,
menor a incidéncia de TEA. Essa relacdo poderia estar associada as alteracdes do
processo de diagnostico propostas pelo DSM IV e DSM 5, bem como, a crescente
visibilidade social do tema autismo, tanto em eventos globais como em politicas
nacionais (APA, 2002; 2014; BRASIL, 2012, 2015, 2020; WHO, 2014). Cabe refletir
ainda, se houve o real aumento de incidéncia ou se havia menos acesso a processos
diagnésticos no passado.

Na perspectiva das politicas publica, na fase atual de implementacéo de politica
publica, o movimento deve vir do grupo de pressao, familiares com criancas TEA,
podendo ser 0 acesso a informacao a principal ferramenta para a efetivacdo dessa
etapa. Em suas pesquisas, Hoyler e Campos (2019), Cavalcanti; Lotta e Pires (2018)
ressaltam as praticas dos agentes de implementacdo para além da estruturacdo das
politicas, mas também, a capacitacdo do usuario, uma vez que O acesso ao
conhecimento instiga o processo de a¢ao, e segundo Lotta (2012), colaborando com
o empoderamento, tdo logo, a tomada de decisdo. Tais referéncias convergem com
outra ferramenta comum no ambito da saude publica, o controle social. O conceito
pode ser atribuido ao processo de governancga, uma maneira de reorganizar as acdes
entre sociedade civil e Estado (LIMA; ALBUQUERQUE; SCATENA, 2015). Esta
ferramenta mostra-se relevante para promover o engajamento social em prol de

ganhos coletivos.
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Discusséo na area da educacao

Ao considerar a etapa de ensino, aborda-se a educacao infantil e anos iniciais
do ensino fundamental, sendo possivel comparar tais informa¢des com a idade dos
participantes, sobrepondo dados apontados nas figuras 1 e 2.

Percebe-se que ha pouca variacdo em relacéo a idade e etapa do ensino ao
considerar a educacgdo infantil. Atenta-se para 1 crianga de 5 anos, inserida no
Maternal Il e 1 de 8 anos inserida no pré Il. Enquanto que a reten¢do escolar comeca
a ser mais visivel na nos anos iniciais do ensino fundamental, situacdo apontada em
5 pessoas com TEA: 2 de 9 anos inseridos no 2° ano; 1 de 12 e outro de 18 anos
inserido no 3° ano e 1 de 11 anos incluso no 4° ano.

Tal realidade se confronta com a literatura, como no estudo realizado por
Santos e Elias (2018), que aponta também outras pesquisas em que ha predominio
de matriculas de alunos com TEA no ensino fundamental, em todas as cinco regiées
do Brasil, inclusive, auséncias de retencdo escolar. Ao abordar a regiao Sul num lastro
de 8 anos, o aumento de matriculas é crescente na educacéo infantil (8%) e de queda
no ensino fundamental (-9%) embora esses valores sejam desproporcionais em
namero absolutos, em 2016, 19% em educacéo infantil e 55% em ensino fundamental.

Atenta-se para a similaridade no nimero de alunos no pré I, 10,25% em cada
tipo de estabelecimento (CMEI e Escola) em que tal situacao se justifica por este ser
um periodo de transicdo entre educacdao infantil e ensino fundamental, tanto que por
vezes, ha escolas que ofertam o pré Il, ndo necessariamente apenas o CMEI.

Durante a educacéao infantil, os conteudos propostos sao mais ludicos e menos
formais, primam pelo desenvolvimento de habilidades, j4 a primeira fase do ensino
fundamental é conhecida principalmente por contetddos relacionados a conceitos
formais, como priorizar a alfabetizacdo no 1° ano do ensino fundamental
(MINISTERIO DA EDUCACAO, 2019). Recorda-se que no TEA, as caracteristicas que
norteiam o diagndstico apontam a dificuldade na linguagem e comunicacédo (APA,
2013). Partindo desses pressupostos, questiona-se se 0 aumento desse atraso
escolar poderia estar associado a maior cobrancga por conteudos formais, juntamente
com as caracteristicas desse publico.

Na pesquisa de Talarico e Laplane (2016) ao investigarem a trajetoria escolar
de criancas com TEA, atenta-se para o fato para a aléem da defasagem escolar, mas
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também da aprendizagem, e daqueles que completam a trajetdria, uma vez que que
é frequente o discurso de familiares insatisfeitos acerca da educacéo de qualidade.

Percebe-se que o acesso a PAEE cresceu em 2019, evidencia-se ainda que
a maioria foi destinada a alunos inseridos em CMEI 22 aceites para CMEI (3 em 2018,
18 em 2019) e 14 PAEE em escola (7 em 2018; 7 em 2019). Estima-se que o
diagnéstico cada vez mais precoce, aumento da visibilidade do TEA, e a concepc¢ao
familiar de direitos colaboraram para esse processo de aumento de 150% de acesso
a PAEE. A mediagdo escolar é de grande valia para favorecer o desenvolvimento
infantil da crianca com TEA, tanto em sala de aula como em atividades externas,
principalmente em relacéo a interacées sociais (LEMOS; NUNES; SALOMAO, 2020),
e ainda, para prevenir atrasos em quadros de atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, com énfase na linguagem (TORQUATO et al., 2011).

Faz-se relevante considerar ainda sobre a atuacdo desse PAEE frente a
esses alunos. Santos e Elias (2018) e Lima e Laplane (2016) chamam a atencéo para
trajetéria desses alunos no ensino, em que raros concluem o ensino integral,
apresentando a grande maioria uma trajetéria incompleta. Essa critica aponta
dificuldades encontradas no processo de ensino, ou ainda, do suporte dado, tendo
como pontos de discussao os processos de municipalizacdo e estadual do ensino.

No recorte dessa pesquisa, ndo se levantaram dados dos anos finais do
ensino fundamental e do ensino médio, uma vez que essas sdo atribuicdes da
Secretaria de Estado do Parand, contudo chama-se a atencédo a pesquisa de Talarico
e Laplane (2016) em que familiares apontam os baixos avancos na aprendizagem da
crianca com TEA como uma justificativa para evasao escolar.

Torquato et al. (2011) ainda apontam a necessidade de estimulagdo dessa
crianca, tanto em ambiente escolar favoravel, quanto em casa junto aos familiares,
similar as propostas de Portes e Vieira (2020), que discorrem sobre o processo de
coparentalidade no contexto familiar, tanto para suprir as demandas entre os casais,
quanto no desenvolvimento infantil da crianga com TEA. Bargiela, Steward e Mandy
(2016) apontam que os docentes tém grande potencial de inferir nas emocgdes das
criangas, e que em casos de meninas com TEA do nivel I, conforme conduta do
discurso desses profissionais, as reacdes podem acarretar em instabilidades

emocionais, gerando “crises”.



82

Na perspectiva globalizada, do ODS 4, conforme proposta da OMS (2017), o
municipio tem se norteado para assegurar a educacdo inclusiva, porém, faz-se
necesséaria uma avaliacdo mais aprofundada para averiguar se o processo esta sendo
equitativo e de qualidade, na perspectiva da aprendizagem a longo prazo.

No estudo de Moreira et al. (2019), ao abordar o potencial nacional em cumprir
os ODS na percepcdo de especialistas em saude, o ODS 4 e 1 (erradicacdo da
pobreza), sao considerados os mais relevantes para serem cumpridos pelo Brasil,
mesmo que este segundo tenha sido considerado o de menor potencial de efetivagao.

Discussao na area da saude

Ao transferir o dialogo para o eixo da saude, percebe-se que nesse recorte, a
demanda municipal estd parcialmente assistida pela rede. Na perspectiva da APS,
percebe-se que as pessoas com TEA estdo distribuidas no municipio pelas diversas
areas do territorio, contudo, observa-se um elevado ndmero da amostra sem
assisténcia. Faz-se necessario considerar também que nem todas as criangas com
autismo no municipio foram encontradas, ou ainda, diagnosticadas. Dessa forma, faz-
se relevante apontar uma ferramenta comum no ambito da saude coletiva, a pratica
da busca ativa, de romper a logica clinica, e buscar aproximacdo entre usuario ao
servigo, uma atitude além de técnica, um ato politico (LEMKE; DA SILVA, 2010).

Nessa investigacdo ndo se buscou compreender a idade em que o diagndstico
para TEA foi realizado, mas seguindo preceitos do ministério da Saude (2014), bem
como da literatura, estima-se o diagnéstico até o terceiro ano de vida. Os resultados
apontam que uma das maiores incidéncias de participantes encontrados foi na faixa
dos 3 anos (9 criancas). No que tange o diagndstico precoce, ou ainda, a identificacéo
de sinais de alerta para TEA, Steyer, Lamoglia e Bosa (2018) apontam a importancia
das acdes da APS no prisma da vigilancia em saude, bem como, da oferta da
educacdo continuada dos profissionais para fomentar esse processo. Na amostra
encontrada, 30 participantes (60%) realizaram procedimentos em UBS, e de maneira
guantitativa, a maioria obteve uma baixa frequéncia, 2 procedimentos, o que pode
sugerir uma necessidade de repensar as praticas nesses espagos. Um caminho viavel

poderia ser a adocdo do recurso da educacéo permanente com a tematica TEA junto
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a esses servidores para que esses conhecimentos tornem-se parte da rotina desses
espacos.

Ressalta-se que 20 pessoas com TEA néo realizaram procedimentos nesses
espacos. Dessa forma, aponta-se uma divergéncia com a politica publica de saude,
em que estes equipamentos deveriam ser a porta de entrada. Segundo Steyer,
Lamoglia e Bosa (2018) a APS adota papel estratégico na organizacdo da atencéo
em Saude.

Ainda nesse contexto, politica publica e SUS, aponta-se que a lei n°® 13.438,
Brasil (2017) que torna obrigatério em consultas pediatricas a ado¢ao de protocolos
gue instiguem a deteccéo de alteracfes no desenvolvimento psiquico. Dessa forma,
a atencdo infantil deveria estar realizando a vigilancia em sadde e identificar
precocemente o diagnostico de TEA. Contudo, a politica publica demonstra
inconsisténcia na sua implementacao no eixo municipal, estima-se que essa seja uma
resposta também pela demanda reprimida nesses espacos, em que com frequéncia,
estima-se 0 maior numero de atendimentos no espa¢o de tempo. Soma-se ainda a
prescricdo de uma normativa, sem o efetivo treinamento, bem como, planejamento de
como ela se consolidaria, baixo didlogo entre quem normatiza, com quem efetiva a
politica, o profissional da ponta, tido como o burocrata de nivel de rua (CAVALCANTI,;
LOTTA; PIRES, 2018. LOTTA, 2012).

Considerando esse recorte de pessoas com TEA com auséncia ao acesso a
APS, parte-se de duas premissas: ou estes estariam sem assisténcia publica, em um
processo de exclusdo e desigualdade, ou talvez, com acesso a servi¢os privados em
saude. Uma perspectiva de resolucdo para essa problemética pode ser atribuida a
busca ativa desses casos.

Sellera et al. (2020) apontam a APS como uma referéncia global para a
universalidade de acesso, integracédo e coordenacao de cuidados, e que tais praticas
sempre foram tidas como um desafio. Steyer, Lamoglia e Bosa (2018) discorrem sobre
0 processo de capacitacdo dos membros da equipe na tematica TEA, e cabe aqui
guestionar até que ponto as diretrizes da APS estdo articuladas com as demandas
crescentes. Tracar estratégias para efetivar a ODS 3 mostra-se relevante nessa
realidade, uma vez que se preza por uma vida saudavel e promover o bem-estar para
todos, em todas as idades (OMS, 2017).
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Para além da questdo municipal, Massuda (2020) reflete sobre as correlacdes
entre 0os ODS e a APS, em que ha fragilidades nas legislacdes, frequentes alteracdes
de financiamento, desde 2015, e que a projecao atual gestdao Nacional, frente ao
presidente Jair Bolsonaro, demonstra-se como um retrocesso aos ganhos obtidos,
uma vez que ha tendéncia a dificuldade de acesso, as descaracterizacao de territérios
devido a métodos avaliativos, bem como, a alteracdes de fluxos em outros niveis de

atencdo, como a especializada, num misto de atuacéo publico-privada.

Discusséo: Reflexdes acerca da intersetorialidade e integralidade no TEA

Na amostra investigada, atenta-se acerca do acesso a atengao especializada,
com trés categorias profissionais no eixo da reabilitacdo (Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional e Psicologia) com diferentes intensidades de atencéo, percebe-se que
parte dessas pessoas com TEA em mesmo que haja acesso, isso ocorreu de maneira
insuficiente em relacdo a amostra, uma vez que houve baixo quantitativo de atencéo
nessas especialidades. Nessa perspectiva, os estudos de Silva e Furtado (2019) e de
Rios e Camargo Junior (2019) reforcam essa trajetdria das familias atras de
assisténcia no SUS, que mesmo o sujeito com TEA seja dotado de direitos, por vezes
ha dificuldade na efetivacdo destes.

Giovanella, Franco e Almeida (2020) fomentam a discussao sobre as préticas
de alteracdes de financiamento na atencao primaria, como a exclusao do servico
NASF (Nucleo Ampliado de Saude da Familia), e ainda, da implantacdo do programa
“Saude na Hora” do atual governo Federal, com tendéncia a absorver demandas
agudas, numa proposta de centralidade, possibiltando uma critica entre a
especialidade e a especificidade.

No estudo de Mélo et al. (2020), estes apontaram a relevancia da atuacdo na
perspectiva transdisciplinar dos profissionais do NASF, como fisioterapeutas e
fonoaudidlogas, para absorver demandas relacionadas ao desenvolvimento
neuropsicomotor e linguagem, inclusive, de casos de TEA. Frente a essa discusséao,
cabe refletir que o TEA é um quadro cronico, e considerando o fluxo de atencéo,
pairam as duvidas de como essa situacao seria resolvida nessa nova maneira de ver

0 sistema publico, em como ficaria a atengéo a infancia nessa perspectiva.
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E nessa reflexdo, entre a atencdo na centralidade, numa légica classica e
positivista, que Junqueira (2000) fomenta a necessidade de repensar as acdes em
saude de maneira ampliada, baseada em sistemas sociais interligados e
interdependentes.

Na perspectiva social de especialistas em saude, em seu estudo, Moreira et
al. (2019) concluiram que o Brasil tem baixo potencial de atingir o ODS 3, sendo
considerados 0s principais entraves nessa perspectiva a ma qualidade de gestdo em
saude (70%), corrupcéo do sistema de saude (60%) e baixa participacdo da sociedade
nas decisfes e no acompanhamento de politicas de saude (47%). Como uma maneira
de suprir tias demandas, € possivel considerar as acdes de participacdo social como
um meio de enfrentar tais problemas, uma vez que esta € uma diretriz importante do
SUS (BRASIL, 1990).

Em sua pesquisa, Junqueira (2000) ressalta a necessidade de repensar os
modos de fazer saude, numa abordagem ampliada e interligada entre os envolvidos,
postulando a questdo da intersetorialidade como um dispositivo que favorece a
participacdo social através da troca de saberes, ndo somente um saber universal.

No estudo de Moreira et al. (2019) considera-se ainda que dentre 0s outros
ODS, os que mais tém potencial de contribuir para o atingir ODS 3 sdo os ODS 4
(educacédo de qualidade) e ODS 1 (erradicacdo da pobreza), sendo o foco na em
acOes envolvendo a educacéo e atencdo basica as principais recomendacdes para
atingir as metas. Especialistas em saude, com base no panorama brasileiro atual,
ainda apontam baixo potencial do pais atingir os ODS até 2030, principalmente o ODS
10, 16 e 1 (MOREIRA et al., 2019).

E nessa trama de complexidade de setores e de atores, que Junqueira (2000)
posiciona a necessidade de dar énfase a maneira de executar de politicas sociais, e
nao somente ao resultado esperado, é na articulacdo de conhecimento de variados
olhares, das redes familiares, de amigos, de trabalho, agcdes em formas de rede, e ndo
de forma linear.

Os registros pontuaram que alguns sujeitos incluidos em um setor ndo estéao
incluidos no outro, e que h& baixa articulagdo de informagfes entre os espacos, uma
vez que sistemas informatizados nao dialogam. Os registros obtidos nos setores de
gestdo (de educacdo e de saude) demonstraram uma incipiéncia no eixo da

intersetorialidade em Matinhos, com praticas frequentemente isoladas e pontuais.
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Revela-se como um entrave comumente encontrado nesse aspecto, como apontado
na pesquisa de Akerman et al. (2014) em que dentre as principais dificuldades esta o

modo de fazer, a operacionalizacéo da intersetorialidade.
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CONSIDERACOES FINAIS

Através da investigacdo realizada foi possivel identificar um numero
aproximado de criangas com autismo no municipio, bem como, analisar a trajetoria
desses sujeitos nos servicos municipais. Percebe-se que em relacdo ao quantitativo
de criancas, foram identificados 30% a menos do numero esperado, contudo, nem
toda a rede do municipio foi abordada, como estabelecimentos privados e do terceiro
setor, podendo ser este um apontamento de limitacdo do estudo.

Sugere-se novas pesquisas com o contato direto de familias para investigar a
gualidade de acessos a esses servicos, e ainda os fluxos de acdo em outros contextos
como lazer, assisténcia social, rede de trabalho, bem como, para além do setor
publico. Considerar informagBes qualitativas dos sujeitos que usufruem, ou nao,
desses espacos pode subsidiar analises acerca da participacdo social e da
intersetorialidade.

Estudos vindouros podem investigar também o tempo de espera que essas
pessoas levam para acessar a fase de avaliacdo de cada categoria profissional, uma
vez que o SUS tem sua premissa de universalidade, para além de especificidades do
TEA, e nessa trama de complexidade, repensar a efetivacdo da atencéo.

A importancia desse estudo atribui-se a um processo inicial para tracar um
panorama municipal em relagdo ao TEA, podendo assim contribuir para que as
politicas publicas municipais sejam condizentes com as demandas associadas a esse
territorio, a importancia de considerar além do espaco geografico nesse processo.

Para além dos ODS ja mencionados (3, 4 e 5), cabe ainda o ODS 10 (Reduzir
a desigualdade dentro dos paises e entre eles) e ODS 16 (Promover sociedades
pacificas e inclusivas para o desenvolvimento sustentavel, proporcionar o acesso a
justica para todos e construir instituicdes eficazes, responsaveis e inclusivas em todos
os niveis) (BRASIL, 2017). Que demonstram ser propostas ainda incompativeis com
a realidade abordada, uma vez que necessitam de maiores dialogos entre instancias

municipais, estaduais e federais, exigindo assim praticas intersetoriais e integrais.
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4.2 ARTIGO - POTENCIAIS, ENTRAVES E ARTICULACAO DA REDE DE
ATENCAO DE CRIANCAS COM TEA: TRIANGULANDO PERSPECTIVAS NA
VERTENTE DAS POLITICAS PUBLICAS EM MATINHOS

Introducao

A neurodiversidade presente na sociedade atual propde um meio de distingao
entre as pessoas consideradas neurotipicas, e aquelas consideradas atipicas. E
nessa segunda categoria que o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) pode ser
elencado, ndo como seres alheios ao tido como “pessoa normal” e sim uma condi¢ao
diversa presente em seu organismo e seu jeito de viver.

Em tempos mais remotos, ao considerar aspectos clinicos e o DSM IV -
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 42 edicdo -, o TEA estava incluso
na classificacdo de TGD, Transtorno Global do Desenvolvimento, em que dentre suas
categorias havia o “Autismo Classico” e a “Sindrome de Asperger” (APA, 2002). Na
contemporaneidade, essa condicao precisou ser revista, ndo usando apenas critérios
de exclusdo de quadros clinicos, mas sim, de compartilhamentos de diferentes
diagnésticos, comorbidade clinicas em uma pessoa, transitando a compreenséo de
um espectro (MALAGA et al., 2019).

E nessa compreensio mais abrangente que o DSM - 52 edic¢&o - aponta o TEA
como um Transtono do Neurodesenvolvimento, com manifestacdes clinicas divididas
em dois eixos, a saber: alteracbes na comunicacdo e interacdo social e;
comportamentos restritos e repetitivos. Foi adicionada também a sintomatologia de
“alteracbes sensoriais”. Este guia da psiquiatria que corrobora com a prescri¢cdes de
diagnésticos clinicos, ainda divide o TEA em diferentes niveis de funcionalidade, que
podem se alterar ao longo da vida, sendo eles: nivel | (auséncia ou pouco de apoio);
nivel Il (exige apoio substancial) e nivel lll (exige muito apoio substancial) (APA, 2013).

Em aspectos globais, ha caréncia de consensos em relacdo a registros
epidemioldgicos, principalmente devido a elevada gama de metodologias e recortes
adotados nos estudos. Nessa perspectiva, dados de maior relevancia epidemioldgica,
e frequentemente referenciados, sao aqueles vinculados ao Center for Disease
Control and Prevention (CDC), que analisa dados referentes ao TEA a cada 2 anos,
em criangas de 8 anos, em 11 centros de vigilancia nos Estados Unidos, desde 1996.
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A média atual é de 1 caso de TEA a cada 54 nascimentos, 18,5:1000 (MAENNER;
SHAW; BAIO, 2020).

Contextualizando essa condi¢cao da neurodiversidade no Brasil, na 6tica das
politicas publicas, atenta-se para a Lei Berenice Piana promulgada em 2012,
reconhecida por pesquisadores como um dos maiores marcos legislativos a esse
publico no pais (BRASIL, 2012). Nessa vertente, recentemente através da Lei Federal
n® 13.977 cria-se a Carteira de ldentificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista - Ciptea - (BRASIL, 2020).

No eixo municipal, do recorte da pesquisa de mestrado, o primeiro movimento
legislativo ocorreu com lei n°® 2.053, que estabelece a prioridade de atendimento em
estabelecimentos publicos e privados as pessoas com TEA, seguido da lei n® 2.080
que instituiu a politica municipal de protecdo dos direitos das pessoas com TEA
(CAMARA DE VEREADORES, 2019). No mesmo ano ainda, o decreto n° 563 instituiu
o Cadastro e a Carteira de Identificacdo da Pessoa com TEA, possibilitando assim a
geracdo de uma carteira de identificacdo e acdes de vigilancia (GABINETE
MUNICIPAL, 2019).

Dentre os documentos normativos que direcionam a assiténcia em Saude as
pessoas com TEA, tém-se duas cartilhas publicadas pelo ministério da saude, uma
em uma vertente direcionada a reabilitacdo, e outra mais voltada a atencéo
psicossocial (BRASIL, 2014; 2015).

Dessa forma, tais nortes legislativos, politicas publicas, séo resultados de
movimentos sociais ao longo do tempo, reverberado pela participacdo social de
cuidadores de criancas com TEA, juntamente como profissionais de diversos setores
que assistem esse publico (OLIVEIRA et al. 2017; SILVA; FURTADO, 2019).

Como um sujeito que esté inserido na cidade, o sujeito com TEA transita pela
atencao de variados setores da sociedade civil, em que sua presenca gera incertezas
por onde passa, tanto naqueles espacos correlacionados a saude, como aqueles
vinculados & educacdo. E nessa visdo ampliada da neurodiversidade, do
pertencimento a sociedade (atual e futura), da transi¢cao entre setores, que esse artigo
€ apresentado. Busca-se investigar familaires e docentes que convivem com esses
sujeitos com TEA, como acontecem procesod de atencao intersetorial e integral, de

cuidado (doméstico e intitucional), de acesso a servicos e a direitos sociais.



90

Na busca de colaborar com a producédo cientifica, e oportunizar reflexdes
sobre uma realidade local, o presente artigo visa atingir dois objeivos, sendo: A.
Identificar a perspectiva de docentes e de familiares de criangcas com TEA em relag&o
a articulacdo com o0 acesso a saude e a implementacdo de politicas publicas; B.
Verificar a perspectiva de docentes e de familiares de criancas com TEA acerca de
potenciais e entraves dos equipamentos municipais de educacdo em relacdo a

atencao a esse publico.

Metodologia

Este artigo € um recorte de uma dissertacdo de mestrado vinculada ao
Programa de P6s-Graduacdo em Desenvolvimento Territorial Sustentavel, que tem
como objeto de pesquisa a investigacdo acerca da articulacdo de politicas publicas
relacionadas ao TEA e a implementacdo destas em nivel municipal. Os participantes
investigados versam aqueles presentes nesse cotidiano como familiares de criancas
com TEA e docentes que assistem esse publico, e ainda, registros municipais oficiais.
O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Parand, sendo aprovado em dezembro de 2019 perante o parecer n°® 3.756.715.

Este artigo adota o delineamento de carater exploratério e utilizou-se de uma
abordagem qualitativa para a analise dos dados. Utilizou-se de recursos como o diario
de campo, com levantamento de dados primarios em setores publicos, somado a
reflexdes do processo de pesquisa, como aponta Magnani (1997), para entéo, realizar
o recrutamento de participantes na ida a campo (virtual). Soma-se ainda ferramentas
metodoldgicas como triangulacdo de métodos proposta por Minayo et al. (2005),
analise de conteudo proposta por Bardin (2011) e uso de software Nvivo para analise
semantica e para formulacdo de nuvem de palavras.

Considerando a disponibilidade de informacdes de 48 possiveis participantes
da pesquisa, levantamento realizado através de pesquisa documental (primeira etapa
da pesquisa, 0 artigo quantitativo), estimou-se a participagdo do maior namero
possivel de participantes interessados na pesquisa, sendo que o limite estabelecido
foi de 20 familiares.

Enquanto processo de recrutamento, foi realizada uma selecdo de maneira

aleatéria dos possiveis participante, por meio de sorteio, e entéo, feito contato via
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telefone e redes sociais com 0s responsaveis pelas criangas. A partir desse contato
inicial, foi encaminhado um video convite via whatsapp com duracédo de 1 minutos e
meio, com descrigdes da pesquisa e um link para preenchimento de TCLE virtual. A
pesquisa foi adaptada dessa forma em decorréncia do distanciamento social devido a
COVID-19 e para salvaguardar todos os envolvidos em relacdo a disseminacao do
coronavirus. Oportunizaram-se formas diferentes de responder o questionario com o
objetivo de favorecer a participagdo na pesquisa, conforme preferéncia e
disponibilidade do familiar, sendo o preenchimento por escrito (whatsapp ou e-mail),
por audios no whatsapp, ou através de video chamada.

Alguns participantes aderiram nesse primeiro contato, contudo, foi realizado
um novo convite apds cerca de 7 a 15 dias para aqueles que ndo completaram o TCLE
virtual, com o intuito de lembrar quem poderia desejar participar da pesquisa e nao
respondeu no primeiro momento, bem como, manifestar que o ndo preenchimento
demonstraria o desinteresse em participar e que nenhuma penalidade seria acometida
ao familiar recrutado.

Dessa forma, realizado contato com 38 recrutados, sendo que os dados sé&o
compreendidos da seguinte maneira: 17 participaram da pesquisa, 17 recusaram
participar, trés casos ndo apresentaram perfil para a pesquisa. Desses, um familiar
negou que a crianca tinha diagndstico de TEA, estava classificado previamente como
suspeita de TEA e foi descartado, enquanto que outros dois apresentavam outros
diagnésticos. Acredita-se que em algum momento houve a possibilidade de haver o
diagnéstico de TEA nas criancas e esse dado néo foi atualizado nos setores publicos
posteriormente.

Nesse recrutamento ndo foi possivel se comunicar com um participante
devido a auséncia de informacdes para contato atualizadas nos setores publicos
consultados. Da amostra total de 48, apenas seis familiares de criancas ndo foram
abordados, e ressalta-se que alguns familiares que aceitaram participar, bem como,
gue recusaram, tinham mais de um filho com TEA. Sendo assim, foi realizado contato
com 87,5% da amostra disponivel.

O levantamento dos dados efetivados com os 17 familiares compreende: oito
respostas enviadas por escrito, trés respostas enviadas por audios e seis video
chamadas que duraram entre 18 e 37 minutos cada. Ressalta-se que para a analise

desses dados, excluiu-se uma video chamada pois a crianga realiza tratamento no
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CAPS, devido a demanda principal de transtorno afetivo bipolar, e este € o espaco em
gue o pesquisador principal atuava por longos periodos e conhece parte da realidade
da crianga, sendo uma demanda pouco associada ao TEA e que manter tais dados
na andlise poderia comprometer a ética em pesquisa e propiciar a distor¢do dos
dados.

Enguanto recurso de apoio, utilizou-se o caderno de campo para organizar 0s
dados, sendo que o periodo de entrevistas com familiares iniciou no dia 1 de junho de
2020 e encerrou em 26 de outubro de 2020.

Ao atingir 16 entrevistados, elencou-se as escolas com maior
representatividade sendo a Escola A (cinco criancas com TEA) e CMEI A (duas
criangas), sendo que para 0s outros estabelecimentos, foi necessaria uma selecao
aleatéria por sorteio entre as que tinham a segunda maior representatividade (trés
criancas em escola e uma em CMEI), sendo assim, Escola B e CMEI B.

A partir desse momento, foi realizado o contato inicial com as diretoras desses
estabelecimentos em que o pesquisador se vinculou com as mesmas e estas
assumiram o papel articulador no recrutamento. Foi encaminhado as diretoras via
whatsapp um novo video convite explicando a pesquisa em 1 minuto e meio, com
informacfes basicas da pesquisa e o link para preenchimento do TCLE virtual.
Solicitou-se que o convite fosse enderecado ao grupo do CMEI/ Escola e/ou ainda,
direcionado a docentes da instituicdo que tivessem tido experiéncia com aluno com
TEA.

Os convites foram incialmente enviados em 1 de outubro de 2020, sendo que
foram preenchidos seis TCLE, em que todas as professoras responderam de maneira
escrita até 12 de novembro de 2020.

A partir das entrevistas, as informagdes foram transcritas, e houve a
realizacdo de ajustes textuais para o uso do software Nvivo. Silva e Silva (2016)
expressam uma sequéncia de procedimentos metodoldgicos que podem favorecer a
analise semantica, como a preparacao textual, uma etapa de lapidacéo, das quais
algumas foram utilizadas nessa pesquisa. Os autores apontam ainda que a avaliacao
textual pode considerar a frequéncia de palavras e a relacdo, a correspondéncia entre
elas, sendo esse o principio adotado na pesquisa.

Nesse processo, foram alteradas algumas expressdes para evitar viéses de

interpretacdo como “ndo conhego” para “desconheco”, “ndo tem” e “falta” para
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“auséncia”’. Ressalta-se que tais mudanca ndo alteram o significado da narrativa.
exclui-se da analise expressdes conhecidas como “stopwords” de até 2 letras ou
outras que ndo eram relevantes ser analisadas, tendo como alguns exemplos: j4, né,
que, a, 0, e, dai, isso, como. A partir da andlise, geraram-se nuvens de palavras, sendo
que foi realizada uma analise global das narrativas dos dois diferentes grupos de
participantes — com limite de até 100 palavras -, e posteriormente, 0 mesmo processo
para cada questionamento da pesquisa com limite de até 25 palavras. Tal limitacdo
se faz necesséria para que a andlise seja mais fluida e condizente com os objetivos
da pesquisa.

Foram analisados também as 400 palavras!' mais frequentes e
correlacionadas da transcrigdo, excluindo da analise 167 palavras que ndo faziam
sentido ser analisadas, conforme problematica ja anteposta. Sendo assim, na
transcricdo dos dados dos familiares oportunizou-se um documento de 18.843
palavras enquanto que na das professoras ocorreram 1.698 palavras. E entdo, uma
nova analise no programa foi realizada.

O uso da andlise de contetudo proposta por Bardin (2011) associado ao
software Nvivo favoreceu a geracdo de categorias de andlise para discussao das
narrativas e dar sustentacdo a pesquisa qualitativa. Para Bardin (2011), as etapas
dividem-se em: 1. Pré analise; 2. Exploracdo do material e; 3. Tratamento dos
resultados, inferéncia e intepretacdo. Sendo assim, nos recortes associados a
resultados séo descritas as etapas 1 e 2, e nos recortes de discussédo com a literatura
a etapa 3, juntamente com a triangulacado de métodos de Minayo et al. (2005), com as
narrativas de professoras e de familiares de criancas com TEA.

Para cada pergunta atribui-se um indicador, o tema envolvido na questao,
sendo tal correlagdo visivel tabela 4, sendo o recorte de algumas narrativas expostas
na sequente sessao de resultados e discussao, ndo necessariamente todo o contetdo

coletado.

11 Lista de palavras excluidas na sess3o apéndice
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Tabela 4 — Correlacao entre indicadores e perguntas norteadores

Pergunta ) o ]

Norteadora Indicadores Familiares Indicadores Docentes
1 Territério Territério
2 Desenvolvimento infantil e diagndstico Territorio
3 Saide e intervencéo precoce Professor de Atendimento Educacional

Especializado

4 Educacao e inclusao Experiéncia com TEA
5 Saulde e acesso Politica publica nacional
6 Politica publica nacional Politica publica municipal
7 Politica publica municipal Assertividade na atencdo ao TEA
8 Participacdo social e redes sociais Entraves na atencdo ao TEA
9 Desenvolvimento territorial Educacao e inclusdo
10 Participacgédo social Desenvolvimento territorial
11 Protagonismo e cidadania Pratica baseada em evidéncia
12 Protagonismo e subjetividade Participagdo social (Saude e educacao)
13 - Protagonismo e subjetividade

Fonte: Os autores (2020).

Para preservar o sigilo dos dados, toda vez que o familiar fez referéncia ao
nome da filha ou filho, o termo foi substituido por “[crianca]’, e em momentos que foi
citado algum profissional especifico, ou outra pessoa, foi substituido por “fulana(o)”,
“ciclana(o)” e/ou “beltrana(o)”. Aponta-se ainda que serdo expostas algumas nuvens
de palavras, pois ilustrar todas pode tornar a leitura macante, sendo que todas

ilustradas na sessao de apéndice

Resultados e Discussao

Identificando os familiares e docentes vinculados as criancas com TEA em

Matinhos

Considerando a andalise dos dados referentes aos familiares, estas
compreendem 16 familiares de crianga com TEA, todas do sexo feminino, entre idades
de 25 a 48 anos, sendo todas apresentaram vinculo de mée da crianca. A sintese das
informacgdes é apresentada na tabela 5, em que houve variabilidade quanto a idade e

profissbes exercidas.
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Tabela 5 — Perfil de Familiares de criancas com TEA de Matinhos.

Renda Familiar em

Familiar Idade Escolaridade Profissdes ] .
Salario Minimo

1* 27  Fundamental Il incompleto Do lar Até 1
2 32 Fundamental Cabeleireira De3a6
3 47 Superior completo licenciatura em pedagogia Dela3
4 30 Médio completo Autbnoma/ diarista Dela3
5 48 Médio incompleto Comerciante Dela3
6 25 Médio completo Secretaria Dela3

7 47 Médio completo protética (ndo exerce) Até 1

8 38 Médio completo Desempregada Até 1
9 36 Superior completo Do lar De3a6
10* 33 Médio completo corretora de iméveis Dela3
11 26 Superior completo terapeuta integrativa Dela3
12** 34 Médio completo Autbnoma Dela3
13 48 Pdés-graduacéo arquiteta e urbanista/professora Mais de 9

(doutorado) universitaria
14 27 Médio completo Autdbnoma Até 1
Pés-graduacao (mestrado) ]

15 41 _ Direito terapeuta holistica De3a6
16 45  superior completo - Direito do lar De3ab6

* Mae de gémeos com TEA.

** M&e de trés criancas com TEA.

Fonte: Os autores (2020).

Sobre a renda familiar, quatro familias recebem até 1 salario minimo?!? (25%),
sete recebem de 1 a 3 salarios minimos (43,75%), quatro recebem de 3 a 6 salarios
minimos (25%), e uma familia recebe mais de 9 salarios minimos (6,25%). Enquanto
estruturas familiares, moradores da mesma casa, ressalta-se que foram analisadas
16 familias, contudo, algumas tinham mais de uma crianca com TEA em casa, sendo
gue dois casos foram de dois gémeos, e uma familia com trés irméaos com TEA, sendo
assim, foi a bordada a realidade de 20 criangas com TEA.

Sobre a realidade das criangas com TEA abordadas, atualmente, 14

encontram-se estudando em escola e quatro em CMEI, duas dessas criangas

12 5aldrio minimo vigente igual & RS 1.045,00 (BRASIL, 2020).
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mudaram de municipio, contudo, a realidade exposta na entrevista condiz com a
vivéncia no CMEI em Matinhos. A sintese de todos esses dados pode ser visualizados
na tabela 5.

Ao analisar as narrativas dos familiares através do uso do software Nvivo foi
possivel gerar uma nuvem de palavras que representa tais narrativas, a figura 10.
Aponta-se que as palavras em evidéncia trazem a centralidade das narrativas,
enquanto que a periferia aponta a menor frequéncia e correlacdo. Acerca das seis
palavras de maior peso, compreende-se: gente (151 vezes), Auséncia (97 vezes),
crianca (107 vezes), autismo (83 vezes), municipio (41), desconheco (31).
Interpretando os discursos, a “gente” tem sentido as experiéncias que as familias
obtiveram, com inumeras “auséncias” nessa trajetoria. Oras aponta-se a “crianga” no
meio social, oras “crianca” com “autismo”, sendo principalmente com caracteristicas
dessa condi¢do, e como o “municipio” — profissionais e cidaddos - agem perante a
isso. A palavra desconheco, também tem o sentido “n&o sei”, referente a informacdes

de diferentes contextos, ilustrados ao longo dessa sessao.
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Figura 10 — Nuvem de palavras relacionada ao discurso de maes de crianca com TEA
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Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

Ao abordar as caracteristicas do territorio, das suas vivéncias em Matinhos, a
maioria das participantes estdo ha elevado tempo no municipio, sete participantes
com historicos de 10 a 30 anos de moradia na cidade. Duas familias estdo ha 2 anos,
uma esta ha 3 anos, duas familias ha 5 anos, 6 a 7 anos contemplam trés familias, e
uma morou por 6 anos e mudou-se do municipio.

Sobre a conformacdo familiar, quatro familias ndo apontaram quantas
pessoas residem na mesma casa. Quatro familias ha 5 pessoas ou mais no mesmo
domicilio e quatro familias sdo compostas por 3 pessoas. Aponta-se que houve
processo de separacdo exposto em duas narrativas, em que os vinculos de cada

familia, estdo expostos na figura 11.
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Figura 11 — Sintese das organizacdes familiares dos participantes da pesquisa
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Fonte: Os autores (2020)

NOs moramos aqui em Matinhos desde que [crianga] tinha um ano de idade.
[...] vim morar com a minha mée depois que eu tive um tumor na cabeca. Eu
passei a morar com a minha mae, uma casa aqui com ela. Eu sou a chefe do
Lar, [...] mora na casa eu e [crian¢a] e a irmézinha dele. O pai dele, depois
gue eu fiquei doente, o pai dele ndo conseguiu mais acompanhar [crian¢a] e
ficar junto, entdo resolveu ir embora. Entdo eu sou chefe do lar, e nds trés
somos uma familia. Familiar 3.

Partindo para a contextualizacdo das professoras abordadas na pesquisa,
aponta-se que todas responderam a entrevista semi-estruturada por escrito, e que por
vezes, nao responderam alguns itens, sendo que foi realizado contato novamente
para esclarecimentos, sendo estes conteudos apresentados nessa sessao. Reflexdes
apontadas no caderno de campo, e que se faz relevante compartilhar é que estas
participantes responderam questdes em um ano atipico, de escola virtual, com baixo
contato com alunos. Soma-se ainda que mesmo que a Etica em pesquisa tenha sido
priorizada, as mesmas poderiam ter receio que as informagdes expostas pudessem
ser interpretadas com desagrado, ou com possiveis san¢gfes no futuro uma vez que

fazem parte do sistema publico/ sistema educacional.
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Dessa forma, a analise dos dados compreende seis professoras, sendo que
duas néao relataram a idade, e enquanto area de formacéao, trés nao responderam.
Todas relataram especializagdo, e em sua maioria e estdo ha elevado tempo na
profissdo, de 8 a 24 anos, em que sempre exerceram sua funcdo em Matinhos, sendo

a sintese dos dados ilustradas na tabela 6.

Tabela 6 — Perfil de professoras de criancas com TEA de Matinhos.

Anos de
N L Estabelecimento profisséo/ Anos
Professora Idade Formacao Especializacéo :
de ensino no mesmo

estabelecimento

magistério, Educacéao Inclusiva ensino
i pedagogia, Especial; Educacgéo
1 licenciatura  Ambiental; PCA (Programa Escola 24124

em ciéncias de Capacitacdo Avancado)

2 - pedagogia Incluséo Escola 8/3

3 41 - Educacéo especial CMEI 22173
4 40 - Educacao infantil CMEI 17/ 17
5 53 - Educacéao Inclusiva CMEI 19/ 19

Incluséo da Diversidade
especial e social,
6 35 pedagogia Psicopedagogia CMEI* e Escola** 15*% [ 1**
Institucional e Clinica; Arte
e Inclusao

Fonte: Os Autores (2020)

Acerca da viséo globalizada do discurso das professoras, tem-se a figura 11,
gue a centralidade se encontra nas expressoes: Professor de Apoio, compreendido
como PAEE e relacbes com a professora regente; ouvi falar, que expressa
conhecimentos acerca de politicas publicas de TEA e praticas baseadas em

evidéncia; auséncias percebidas em relacdo a acesso, a servicos e estruturas,

juntamente a profissionais; aprendizagem vinculada ao aluno(s) dotados de direitos.
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Figura 11 — Nuvem de palavras relacionada ao discurso de professoras de criangca com
TEA
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Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

Aponta-se que na amostra houve auséncia de participacdo na pesquisa por
docentes prioritariamente na funcdo PAEE, todas as participantes atuam como
professora regente, e uma ja teve a experiéncia como PAEE. Dentre elas, uma
professora teria sua primeira experiéncia que foi dificultada devido a pandemia de
COVID-19, enquanto as outras cinco professoras ja atuaram com aluno com TEA.
Dessas cinco, uma expressou experiéncia neutra, enquanto que quatro posicionaram
experiéncia positiva junto a esse aluno sendo convergente duas narrativas
evidenciando o apoio familiar, enquanto que outros pontos relevantes dessa
experiéncia foram expostas uma vez: Atencéo diferenciada; avaliar adequadamente e
valorizagcdo do aprendizado; criancas com assisténcia em saude; vinculo com a
crianca. Atenta-se ainda que foi exposta inseguranca na realizacdo desse trabalho e
a percepcao de despreparo de outros profissionais.

Periodo manha: regente 4°ano (tem uma professora de apoio na turma para
atender 2 alunas com dificuldades de aprendizagem). O professor de apoio
de suma importancia para o desenvolvimento dos alunos. [...] aplica as
atividades durante a aula. [...] séo feitas pela professora regente em conjunto
com a professora de apoio levando em consideragdo o nivel de cada aluna.
E feita a adaptacdo e a flexibilizacdo dos conteldos de acordo com a

dificuldade de cada um [...]. Na turma tenho 26 alunos. Sendo 2 alunas
atendidas pela professora de apoio. E necessario [...] para auxiliar na
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aprendizagem das alunas e no desenvolvimento das atividades diaria. A
professora regente ndo tem o tempo necessario para atender os alunos
individual é dificil em uma turma grande. Os alunos necessitam de um
atendimento individual para tirar ddvidas e assim as alunas com uma
dificuldade maior devido a seu déficit de ateng&o e hiperatividade fica dificil
de dar atengéo necessaria [...]. Professora 1.

[...] No inicio fiquei um tanto apreensiva, pensando sera que darei conta? A
partir do momento que comecei a conhecer a crian¢a, com a ajuda dos pais
e com o auxilio da professora de apoio, ficou mais facil. Professora 5

A cultura do cuidado, o itinerario terapéutico e a atencao.

Ao considerar a trajetoria dos familiares com criangca com TEA, fica evidente
nas narrativas o discurso centrado na “gente”, com frequentes “auséncias” pessoais
nesses processos, como de espacos de fala, acesso, estruturas, profissionais,
politicas, ou ainda, vinculado a crianga “autista” enquanto sujeito, ou ao diagnéstico
de “autismo”, em que a auséncia de fala € tida como um dado clinico. O sujeito autista
se revela o centro da rotina familiar como apontado por Minatel e Matsukura (2014),
mudando significativamente seu modo de viver, seu cotidiano, e corroborando com
essa perspectiva, Favero-Nunes e Santos (2010) e Ebert, Lorenzini e Silva (2015)
relatam sobre 0s passos iniciais pos percepc¢do de comportamentos diferenciados, a
busca por diagnéstico, uma longa trajetoria por espacos e profissionais, uma
peregrinacao.

Tal trajetoria, de acordo com Gerhardt e Ruiz (2015), pode ser compreendida
como o itinerario terapéutico, que potencializa as experiéncias desses familiares frente
as demandas enfrentadas, oportuniza espacos de fala, de aprendizagem e de troca
de saberes, agindo na construcdo de caminhos no ambito da saude e das politicas
publicas. Ao considerar aspectos da intersetorialidade, Akerman et al. (2014)
fornecem o seguinte questionamento para reflexdo: “Que redes séo tecidas pelos
cidaddos em busca de suas necessidades? Que itinerarios sédo percorridos?”

Ao analisar essa perspectiva, palavras que ganham destaque s&o “meédica”,
com significado consulta médica e processos de diagndstico em “autismo”, e uma
experiéncia ruim junto a consulta, geralmente com acontecimentos em “Curitiba”,
cidade a cerca de 110 quilébmetros do municipio de “Matinhos” para fazer “exames”
especializados — nivel de audicdo, atividade cerebral (ressonancia e tomografia) e

cognicdo (WISC?3). Atenta-se que perante regionalizacdo do SUS, Matinhos pertence

13 Escala Wechsler de Inteligéncia para Criancas.
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ao polo de Paranagua'#, sendo que espacos vinculados ao SUS ndo foram
mencionados, uma lacuna na rede regional do SUS. E possivel notar na figura 12 que
ao centro destas narrativas esta a classe médica, enquanto que outras classes ndo

estdo em evidéncia.

Figura 12 — Nuvem de palavras relacionada ao indicador salde e intervencao precoce
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. autista CLII:Itha varios
iagndstico )
aUtlsmo naotem

matinhos crianca
exames gente exame
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consegui

diferente

Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

Partindo dessa premissa, aponta-se que as maes de criangas com TEA de
Matinhos, na busca pelo diagndstico de autismo, elas conseguiram obter o diagndéstico
de maneira precoce, como preconiza estudos de Steyer, Lamoglia e Bosa (2018), até
o terceiro ano de vida, seguindo preceitos do ministério da Saude (BRASIL, 2014;
2015), mesmo que esses processos ndo tenham ocorridos com frequéncia no
municipio de Matinhos.

Sobre a idade em que foi realizado o diagndstico clinico nas criangas, quatro
maes relataram diagnosticos antes dos 2 anos, trés familias com 2 anos; trés com 3
anos; uma com 4 anos e uma com 8 anos. A discrepancia que ocorreu em um caso
com diagndstico tardio, com 8 anos em que a propria mae percebe o quanto isso
poderia ter mudando a evolugdo da crianca, diagnosticada previamente com
deficiéncia intelectual, que segundo Mandy e Lai (2016), tal ocorréncia dificulta uma
intervencao mais assertiva. Atenta-se ainda ao estudo de Bargiela, Steward e Mandy

(2016) em que ha peculiaridades das manifestacdes do TEA na biologia feminina, o

14 12 Regional de Saude do Parana: Paranagud, Matinhos, Guaratuba, Pontal do Parand, Morretes, Antonina e
Guaraquegabaartigo
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fendtipo pode dificultar o diagnéstico, e que o TEA em meninas se apresenta de
maneira diferenciada que em meninos, ou como aponta Lawson (2017), as acbes
delas podem ser mais discretas em relagdo ao TEA, com auséncia de
comprometimento da funcionalidade diaria, com diagndstico e intervengdes tardias.

Um dado relevante a ser discutido foi que nenhuma avaliagcdo padronizada
para diagnostico de TEA foi mencionada pelas participantes, e aquelas familias que
citaram instrumentos avaliativos, foram realizadas por profissionais da satde que nédo
eram médicos, 0 que converge para praticas biomédicas centradas, enquanto outras
assisténcias encontram-se na periferia dos discursos. Essa constatacédo pode atrelar-
se a cultura social, principalmente vinculada a percepcdo de saude vinculada a
doenca, e a soberania da classe médica nesse processo, somado a busca de
respostas para demandas dos filhos. Tal apontamento pode sugerir uma pratica
interprofissional e integral fragilizada no ambito da salude, incongruente com a diretriz
do ministério da Saude (BRASIL; 2014; 2015). Segundo Pinheiro, Ferla e Silva Junior
(2004), préticas de cuidado quando inadequadas alteram a efetivacdo da integralidade
de atencdo.

Faz-se relevante apontar nesse itinerario terapéutico, que apesar 0
diagnéstico precoce ter sido efetivado, as auséncias de acesso foram presentes.
Familiares apontaram as dificuldades em lidar com essa nova informacéo, o baixo
suporte recebido por profissionais das diferentes areas, uma mae se identificou com
surpresa ao receber o diagnostico, com o extrato, “em choque por um més”, ou ainda
“aquela histéria, a gente acha que a culpa é da mée”, achados similares aos
encontrados por Favero-Nunes e Santos (2010) e Ebert, Lorenzini e Silva (2015).
Segundo Gerhardt e Ruiz (2015) e Junior, Alves e Alves (2013) o modelo biomédico
tem potencial de moldar as a¢des de um sistema social em diferentes valores como
terapéuticos, profissionais, organizacionais e de gestdo. Tal perspectiva pode estar
associada a a¢Oes normativas e pouco acolhedoras, como expressou uma mae.

Entdo, aos 4 anos de idade quando eu recebi o diagndstico foi pela pior forma
eu recebi. Eu fui fazer fonoaudiologia, com ele no particular em Paranagué e
dai quando a profissional, a gente entrou no consultorio, a profissional olhou
para ele, para mim e para o pai e falou que ela ndo atende autista e que era
para nés passar na recepgdo pegar o dinheiro da consulta, que ela ndo ia
atender, ndo ia fazer acompanhamento, ai nosso mundo sabe, ficou, eu sai
dali e eu ndo sabia onde pisar, n6s ndo sabiamos nada sobre autismo, a
gente ndo sabia que nosso filho tinha autismo, ai a gente achou que a

profissional estava meio louca, ai a gente saiu dali, foi direto para a internet
procurar o que era autismo. [...] Familiar 3.



104

Nessa perspectiva, de falas de terceiros, um discurso importante, utilizado nas
redes de suporte dessas maes foi “falaram que era normal”, frases similares também
foram encontradas na pesquisa de Ebert, Lorenzini e Silva (2015) e expressam o
guanto esse discurso pode ser prejudicial na busca por um tratamento precoce. Como
expressa Minatel e Matsukura (2014), compreender as especificidades de cada etapa
do desenvolvimento e dar suporte a crianca e a familia se mostram relevantes para a
qualidade de vida desse grupo.

Essa expresséao, de minimizacdo de atrasos no desenvolvimento, revela ainda
gue a sociedade brasileira, e com énfase dessa dissertacéo, a matinhense, por mais
gue tenha tido avancos significativos na visibilidade entorno do TEA, ainda precisa
ampliar o acesso a informacao. Ressalta-se que mesmo que 0 acesso ao diagndstico
tenha sido satisfatério em relacdo ao tempo da crianca, 0S servicos municipais
revelaram-se incongruentes com a demanda, precisando de aprimoramento de
praticas, e de acordo com Sen (2000), a privacdo de liberdades, como 0 acesso a
salude impacta significativamente o desenvolvimento pessoal e social.

Considerando um paradigma social, houve adesdo da unanimidade de
familiares e docentes do sexo feminino, sdo mulheres que exercem o papel de cuidar,
situacdo também evidenciada por Hoffman-Horochoviski et al. (2019) e Junior, Alves
e Alves (2013), que essa pratica do cuidado tem suas raizes no ambito feminino, tanto
em espacos domeésticos, como nos espacos profissionais. Ressalta-se o cuidado é
um ato humano, universal, pois todo sujeito sera cuidado ou ira cuidar de alguém como
apontado por Boff (2012 citado por HOFFMAN-HOROCHOVISKI et al. 2019; JUNIOR,;
ALVES; ALVES, 2013), e essa acdo se mostra uma pratica transdisciplinar, inclusive,
dando titulo a uma politica publica nacional, “linhas de cuidado para as pessoas com
TEA e suas familias na rede de atencéo psicossocial do SUS” (BRASIL, 2015).

Aponta-se ainda que mesmo que o discurso relacionado a separacao
matrimonial esteja presente duas vezes na pesquisa, ha outras trés familias em que
0 pai da(s) crianga(s) nao mora na mesma casa. E novamente, esse cuidado
primordial, o0 doméstico e parental, fica de incumbéncia da mae.

Atenta-se para o estudo de Portes e Vieira (2020) que pesquisou as
percepcdes da coparentalidade entre casais, pai e mée de crianca com TEA que
dentre os achados tem-se ac¢fes que favorecem o atraso neuropsicomotor como: pais

com praticas parentais mais relaxadas; desiquilibrio entre divisdo de tarefas
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domésticas; e maes com sobrecarga no cuidado parental. Os supracitados autores
também evidenciam que tais resultados sdo apontados como comum na literatura
quando considerado pais de filhos tipicos e que a ciéncia nacional carece de estudos
nessa area.

O estudo de Portes e Vieira (2020) auxilia a compreender a dinamica familiar
junto ao filho com TEA, mas ndo se torna expressivo para justificar essas
conformacdes familiares especificamente em Matinhos. Porém, somando nessa
discusséao, Araujo, Mélo e Israel (2017), ao pesquisarem o atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor de criancas em CMEI em Matinhos, dentre os achados o maior
atraso foi observado na area da linguagem. As autoras ainda sustentam que os trés
principais fatores de influéncia multifatorial no atraso do neurodesenvolvimento na
amostra foi o baixo peso ao nascer, a baixa renda familiar e a auséncia paterna.

Considerando essa peregrinagdo na busca por diagnostico, o0s
estabelecimentos educacionais se revelaram como um significativo espaco, uma porta
de entrada, para identificar a¢cdes fora do comum no publico infantil que despertaram
sinais de alerta para TEA, realidade defendida na tese de Silva (2015), que averiguou
sobre o uso do M-CHAT® em CMEI de Curitiba. Essa sondagem inicial para sinais de
risco em TEA esteve ausente na area da saude municipal, e um meio de suprir tal
demanda é apontado por Steyer, Lamoglia e Bosa (2018), através de programas de
capacitacdo para profissionais que atuam na atencao primaria em saude.

Quem auxiliou no diagnéstico foi a escola, mas eles ndo acreditavam que
seria 0 autismo, eles acreditavam que seria algum problema psicolégico. [...]
a médica fez algumas avalia¢gdes no consultério mesmo. Os exames ela me
mandou [...] eu ndo consegui fazer esse exame e a ressonancia também, eu
estou na fila do SUS até agora e eu ndo consegui, isso acredito ira fazer uns
dois anos. Foi feita avaliagdo pela fonoaudidloga que apareceu o grau la do
autismo e dai com isso dai que eu conseguia fazer algumas coisas para a
criangca. Mas os exames em si, eles ndo foram feitos. [...] E sim, foram feitos

em outra cidade, porque aqui a gente nao tinha o neurologista na época, e
nem pelo SUS, nem patrticular, foi no particular em Curitiba. Familiar 6.

Nessa vertente, pode-se apontar que a intersetorialidade seria uma
ferramenta de grande valia nesse contexto, nessa peregrinacao por espacos de saude
e de educacéo, uma vez que de acordo com Nogueira e Forte (2019) fornece subsidio

para acbes junto a politicas publicas, uma proposta para criar solu¢cdes para

15 Modified Checklist for Autism in Toddlers — um instrumento de rastreamento precoce de autismo
(SILVA, 2015).
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problemas sociais complexos, visando um desenvolvimento social. Junqueira (2000)
também soma a discusséao, pois defende que a intersetorialidade remolda a cultura de
determinado ambiente, demanda o replanejamento de acdes para novas maneiras e
execucdes de politicas publicas, descentralizando decisdes e compartilhando
responsabilidades. Considerando os tipos de negociacfes intersetoriais entre 0s
atores, um guestionamento apontado por Akerman et al. (2014), percebe-se auséncia
de ac¢les conjuntas, de acOes compartilhadas entre os envolvidos.

E nesses diferentes meios de fornecer atengéo e cuidado a esse publico, que
as narrativas direcionam que o quadro clinico “Autismo” transcende para a condi¢gao
sujeito “Autista”, uma atribuicao psicossocial, que segundo apontamentos de Gerhardt
e Ruiz (2015) é na perspectiva da cultura compartilhada, das relagdes envolvidas é
que se ressignificam os ambientes e o enfrentamento do diagndstico. Essa transicdo
pode ser vista segundo Jungueira (2000) pela mudanca de paradigma em saulde,
trocando a visao positivista - linear com busca de respostas corretas — para uma visao
sistémica, de redes de vinculos com prerrogativas de elementos interligados e
interdependentes, com em énfase de solugbes durante processo, e nao
necessariamente no resultado.

E nas vivéncias do cuidado, das trocas afetivas e sociais na area da salde
que este conceito de “cuidar” se apresenta relacional, pode ser encarado como um
processo, (um meio) ou ainda, um resultado (fim) (HOFFMAN-HOROCHOVISKI et al.
2019).

As perspectivas familiares apontaram a trajetéria em diversos setores, dentre
ele a educacdo e a saude, centraliza o discurso na crianca com auséncias no
passado/presente, e com duvidas quanto ao futuro, “e quem vai cuidar?”. Fato
salientado por Junior, Alves e Alves (2013) de que ha uma “rede cuidadora” por tras
desse sujeito e que a trama articulada desses pontos envolve o apoio familiar,
religiosidade, alternativas de sustentacdo econOmica, moradias, redes de
solidariedade. Essa perspectiva ficou evidente em uma narrativa, que fornece subsidio

ao titulo dessa dissertagéo.

[...] Eu queria aprender uma forma, de ensinar ele na questdo de escola.
Sobre a convivéncia, que nem eu te disse, ele vai me ensinando, tempo ao
tempo. Eu sei que quando ele esta em crise, eu ndo devo abracar, eu sei que
a palavra é forte, mas eu devo ignorar ele naquele momento. Quando tudo
passa, eu vou, eu abrago, converso, [...] Meu maior objetivo era eu aprender
a alfabetizar a crianca, hoje. [...] aqui em casa ele tem aula duas a trés vezes
por semana, no maximo, porque ele fala que eu sou mée e que eu ndo sou
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professora, e com pouco tempo, eu acredito que eu tirei mais dele do que a
propria escola. Eu vejo a crianga na escola e é muito triste, sabe, num canto
ele faz o que ele quer, ndo é porque ele é autista ou qualquer coisa, outra
crianga, que ele tem que fazer o que ele quer._Eu vou morrer uma hora e néo
existe uma lei que mesmo gue ele sendo autista que ele vai junto comigo.
Seria egoismo meu também. E quem vai cuidar? Eu acredito gue ele tenha
no _minimo, ele tem tanto direito como outra crianga, ele ia, sei la, se
sobressair melhor no futuro. Sobre os livros que li, 0 mundo azul e um do
Marcos Mion que eu achei que néo... [...] ndo me trouxe nada de bom... Falar
do autismo, vocé, com uma conta bancaria boa, é facil. [ficou emocionada
nessa questdo, mas mesmo assim desejou continuar]. Familiar 7. Grifo
Nnosso.

E em uma 6tica ampliada, na perspectiva de redes sociais e protagonismo de
atores, em que 0s vinculos e relagdes sao valorizados, e que o sujeito assistido € o
principal beneficiario disso, que passa a fazer parte daquela realidade, com
conhecimentos significativos que favorecem a integracdo e busca de solu¢cdes em
conjunto (JUNQUEIRA, 2000).

Considerando essas correlacbes em rede, e a articulagdo entre setores
(saude, educacao, assisténcia, habitacdo, trabalho), Bernardi et al. (2010) apontam a
necessidade de buscar resultados sinérgicos entre os participantes para romper a
|6gica de praticas fragmentadas por meio da intersetorialidade. Os supracitados
autores ainda fomentam a necessidade de acbes governamentais e uma Visao
ampliada de saude por gquem executa as acdes, ndo apenas num modelo

hospitalocéntrico.

Triangulando narrativas: Acesso a Saude e implementacéo de politicas
publicas

Aos considerar as politicas publicas nacionais vinculadas a pessoa com TEA,
percebe-se que ha legislacdo que valida os direitos destes, como Brasil (2012),
Assembleia Legislativa do Parana (2013) e Camara de Vereadores (2019), por vezes,
com materiais normativos na area de saude como as cartilhas relacionadas ao TEA,
Ministério da saude (2014; 2015; 2010) em gue como aponta Oliveira et al. (2017)
oras estes documentos divergem, oras se complementam. Tais divergéncias podem
se somar a discussao de itinerarios terapéuticos explanado por Gerhardt e Ruiz
(2015), uma vez que uma apresenta uma conformacéo principalmente biomédica, com
praticas reabilitativas de assisténcia, em espagos como clinicas, enquanto que a outra

uma assisténcia psicossocial, como em servigcos de CAPS.
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Entre esses espacos, ha diferencas também entre que respaldo cientifico os
profissionais vao adotar, que periodicidade de atencéo vai ser ofertada, e ainda, que
0 SUS, na lei 8.080 (BRASIL, 1990) tem como premissa a universalidade de acesso,
todo cidaddo tem direito a saude, ndo apenas o sujeito autista. Tal discurso também
€ validado por algumas maes e pelo estudos de Silva e Furtado (2019) e de Rios e
Camargo Junior (2019), que tecem discussdes acerca do especialismo, da
especificidade e da identidade desses sujeitos. E nesses espacos repletos de davidas,
que fica a familia, suas inten¢cdes e movimentos ativistas na busca de efetivacdo do
direito de acesso a saude, a implementacéo da politica publica. Novamente, Akerman
et al. (2014) nos fornecem questionamentos para discutir essas diferentes
perspectivas a luz da intersetorialidade: “Que dissonancias existem entre a formulacéo
de politicas, a opinido de especialistas e as necessidades percebidas pela
“populagéo”?”

Assim como as familias relatam o desejo pela atencao integral, outra premissa
do SUS, desde atencao basica com préticas preventivas até as de alta complexidade
(BRASIL, 1990). Outro ponto de divergéncia encontrado € a relacdo que a condi¢cédo
do TEA exige, uma atencdo com especialidade (profissionais capacitados) e com
especificidade - compreendam uma atencdo diferenciada devido aquela condicdo
(SILVA; FURTADO. RIOS; CAMARGO JUNIOR, 2019).

Dentre as etapas do tratamento a essa crianca, na trajetéria pela busca de
diagndstico, mesmo que haja o amparo nas politicas publicas, como ja citado, nenhum
destes foi realizado na APS de Matinhos, embora haja existéncia de instrumentos
normativos de triagem precoce, e ainda, como também prevé a lei n°® 13.438 que este
seja feito nas acdes de vigilancia na APS (BRASIL, 2017). Por vezes, o diagndstico
ocorreu com profissional especializado (neurologista) no municipio e a maioria dos
familiares apontou deslocamento para outros grandes centros urbanos e servigcos
especializados para processos avaliativos - inclusive na assisténcia privada. Dessa
forma, percebe-se auséncia de equidade de acesso, e de acordo com Gadelha et al.
(2011) faz-se necessario repensar as logicas dos servicos de saude, por vezes
estruturados rigidamente, tanto na regido, quanto no territério na busca de amenizar
essas desigualdades. Cabe a reflexdo acerca da centralidade do papel do médico

nesse processo, e que talvez, centralizar a crianga nesse processo, somado a atencao
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do médico e de outros profissionais na identificacdo de sinais precoces seja uma
maneira melhorar a qualidade dessa etapa.

Ao considerar 0 acesso a saude municipal, a maioria das maes, nove
familiares apontaram discursos mistos, quatro com insatisfagdo com 0s servigos
prestados, e dois com satisfacdo nos atendimentos ofertados e um falou dos acessos
ao servico privado. Dentre as palavras de maiores frequéncias, tem-se as
experiéncias pessoais, de a “gente” frequentemente associada a “auséncia” de
estrutura e terapias no “municipio” e com solicitagdes, “precisa” na area de “saude” de
acompanhamento profissional. Como mostra a figura 13, nesta etapa de vida,
percebe-se outros profissionais da area da saude.

Figura 13 — Nuvem de palavras relacionada ao indicador saude e acesso
terapiaocupacional
profissionais

cond H;aCI

servico sSallde fonoaudiologia
.néioé gente exames lista

atendimento crianca o

psicéloga QUSENCIa profissional
publico mun|C|p|o matinhos

sessoes

particular p reCIsa d esco n heco

reclamacao acompanhamento
Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

Sobre a total satisfagdo com os servicos em salude municipais expostas por
duas maes, estes tém em comum situacdes pontuais para além do quadro clinico do
TEA, as préticas de prevencdo como acesso as vacinas e situacdes agudas, como
uma leséo fisica. Para aquelas que apresentaram satisfacao parcial, foi exposta por
agueles sujeitos - maes e criangas - que conseguiram ter acesso aos Servigos
especializados municipais (fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia),
elencando principalmente o vinculo obtido com os mesmos e atencdo ofertada no
servico. Partindo dessa premissa, especificamente sobre o SUS, o postulado de
Lipsky (1980) nos estudos de Lipsky (2019), Cavalcanti; Lotta e Pires (2018) e Lotta
(2012), apontam sobre o papel do burocrata de nivel de rua, e a acdo mediadora de

executar a politica publica, de ser o elo entre a politica e a pratica. Aponta-se ainda
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uma narrativa materna sobre o uso da saude privada e dificuldades nesse contexto,
contudo, ndo é o enfoque dessa dissertacéo.

Nesse aspecto, pode-se apontar também, que apenas uma familia teve
acesso ao servico de psicologia municipal em saude, dado ja obtido na pesquisa
documental dessa dissertacdo e que esta profissional agiu com discricionariedade,
conceito proposto por Lipsky (1980), enfatizado nas pesquisas Lipsky (2019),
Cavalcanti; Lotta e Pires (2018) e Lotta (2012), ao ampliar 0 acesso ao servigo, fugir
a regra em prol do usuério, mesmo com agdes gerencias opostas.

O servico de saude eu acredito que os profissionais eles tentam fazer o
méaximo possivel [...] a psicologa, diminuiram a carga horaria dela, ela teve

gue cortar algumas sess@es da crianca, ela continuou semanalmente porque
ela sabia 0 quanto era importante para ele. Familiar 6

Nesse eixo de acesso, outra critica presente é a pratica adotada pelos
servicos de fonoaudiologia e terapia ocupacional (atuacdo na clinica municipal), com
limites de 10 atendimentos, sendo que isso ndo ocorre no servico de psicologia
(atuacdo na unidade basica de saude), o que pode justificar o baixo acesso a este
altimo e a morosidade ainda maior, ou ainda por um servico seguir praticas mais
voltadas a reabilitacdo e outro a atencdo psicossocial. Na teoria, as politicas
assistenciais ao TEA apontam o direito a tais servi¢cos, mas na efetividade das acoes
h& auséncias de estruturas especificas para isso. Como apontam Rios e Camargo
Junior (2019), o autismo perpassa paralelamente com a explosdo diagndstica dos
casos, o ativismo dos familiares e a urgéncia necessidade de reorganizacao da matriz
institucional, terapéutica e politica.

Para aquelas situagcdes em que ha beneficios quanto aos atendimentos
ofertados, porém, ha entraves que necessitam de ajustes para mudanca, como
melhora da qualidade de atencéo, de acesso e menor morosidade para resolucéo de
demandas, apontam-se outros relatos.

Nesse eixo de discussao, professoras apontaram como entraves baixa
disponibilidade de recursos humanos, auséncia de integracdo entre os envolvidos,
qualificagéo profissional insuficiente para diagnosticar e para avaliar aprendizado. E
ainda, o processo de aceitacao familiar, a morosidade para acesso ao tratamento, a
auséncia de recursos e informagdes.

Percebe-se que as principais insatisfacoes das maes estdo associadas ao

demasiado tempo de acesso as terapias com profissionais especializados, somado
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ao limite de 10 sessbes, porém, o servico ofertado atende parcialmente as
expectativas durante o processo terapéutico. Percebe-se ainda a precariedade em
nameros de profissionais para atender as demandas, uma vez que sado profissionais
que atendem pelo SUS, e que absorvem todas as demandas encaminhadas, nao
exclusivamente o TEA. Com frequéncia também a necessidade de deslocamento para

procedimentos investigativos e clinicos especializados.

[...] poucos profissionais, para o tanto de crianca que tem no Municipio. Ai
acaba que as pessoas tém que ficar em uma fila de espera, [...] as vezes a
crianca esta precisando, tem que fazer, tem que esperar a vez [...] Mas sei
gue também néo é s6 aqui. Eu sei que quase todos os lugares sdo assim. [...]
mais profissionais na area de terapia ocupacional, da fonoaudiologia, da
psicologia que, € uma so para atender um municipio todo. [...] Entdo acho que
ter mais porque a salde atende todas as criangas do municipio, ndo é sé o
especial, o que tem uma deficiéncia, ndo, ele [municipio] atende todos em
geral. [...] o autista tem que sempre estar fazendo terapia ocupacional, tem
gue estar sempre fazendo fonoaudiologia, na psicdloga. E dai vocé fica 2, 2
anos e meio esperando para fazer, que é o caso [crianca] esperando para
fazer. Isso ai que a parte negativa, mas assim no postinho [UBS] onde eu vou
por aqui na parte de salde, do SUS, ele é atendido normal assim, ndo tem
preferéncia, ndo tem nada, a gente chega, aguarda, mas também para mim
esta tranquilo também [...]. Familiar 3.

O servigo de salde eu acredito que os profissionais eles tentam fazer o
méximo possivel, a crianca tem a psicéloga e ele tem a fonoaudiéloga e eu
s6 tenho agradecer as duas porque elas sdo um amor com ele [...] tem
algumas enfermeiras [critica negativa], por exemplo quando tem que tomar
vacina que eu falo que ele ndo gosta de toque, algumas pessoas nédo
entendem, eu ndo sei se é pela idade, ndo sei, mas algumas pessoas nao
entendem mas néo é todos, a maioria eu s6 tenho agradecer, porque 0 pouco
que eles podem eles fazem muito. Familiar 6.

Numa reflexdo, percebe-se um paradoxo, ao mesmo tempo saude € um direito
de todos, ndo ha estrutura para suprir a demanda, portanto é necessario repensar as
formas de assisténcia, pois os principios do SUS, como equidade de acesso e atencéo
integral revelam-se fragilizados.

Partindo dessa trama de complexidades, a maioria das maes e algumas
professoras convergiram ao expressar a morosidade para conseguir realizar o
diagnéstico de autismo, e mais ainda para ter acesso as terapias especializadas junto
a profissionais como fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia, principais
recursos municipais. Ha narrativas que expressam também a auséncia de exames
pela falta de recursos financeiros, e ainda, por néo ter tido acesso via SUS na atencao
secundaria, rede externa ao municipio. As narrativas das professoras e de maes ainda
apontaram a importancia da efetivacédo de direitos dessas criancgas, e gestao municipal

de qualidade em relagdo a materiais, estrutura e recursos humanos. Em uma
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narrativa, uma mae posicionou-se um tanto quanto agressiva e também aponta a
descrenca e desisténcia de uma sistema, “[...] tudo na rede particular pois o sistema
do SUS nao funciona [...]” € na pergunta livre, “vocé até tem boas intencfes, mas vai
chegar a mesma conclusao que eu no decorrer do tempo, infelizmente.”

Quanto aos familiares que apontaram insatisfacdo total com os servicos de
saude, essas somam trés maes em que se percebe que os discursos se relacionam a
falta de servigos e profissionais que realizem os atendimentos desejados, ou ainda,
na qualidade do servico prestado, principalmente em relag&o a vinculos.

A questao pediatrica é zero para mim. [...] Quando eu levei [crian¢a 1] |a, para
pedir encaminhamento para fonoaudiologia, antes de tudo isso da escola, ele
falou assim "mae, isso € ciume. eles nao conversam por ciume um do outro.”
eu fiquei assim, mas... ele falou assim “eu vou te passar o encaminhamento
da mais velha, e ai vocé vai junto, vocé aprende o que a profissional esta
fazendo para dai vocé passar pro do meio”. [...] Entdo assim, quando é
referente [crianca 3], quando a parte cardiaca por exemplo, ninguém
prescreve medicacdo para ele. Porque dizem “eu prefiro ndo arriscar” [...]
Entdo da parte médica eu tenho muita dificuldade, muita mesmo. A gente
nunca consegue terapia alguma [...] E, entdo, no geral, ndo tem como
classificar bem. Eu digo assim, falta tudo, n&o s6 profissional. No geral, falta
um lugar que atende direitinho. Para mim gracas a Deus, nunca precisei,
ganhei as criangas no hospital, entdo assim, se tivesse que falar de algum
médico, eu falaria de um especifico, mas assim, meio grosso, nao é o Ciclano
gue todo mundo reclama, do contrario, mas as enfermeiras [...] Familiar 12.

Nesse prisma, no somatorio dos discursos, atenta-se para uma fragilidade na
rede intra e extra municipal, em que Gadelha et al. (2011) ressaltam sobre
transversalidade do campo saulde, sendo estrutural para compor estratégias
interdisciplinares e intersetoriais na busca de maior bem estar social, considerando as
especificidades do territorio na premissa de reduzir desigualdades e por
consequéncia, gerar a sustentabilidade.

Ao descentralizar o tema para a politica municipal de TEA, a proposta da
Camara de vereadores (2019) essa ainda é incipiente. Nesta ndo consta que acdes
concretas serdo adotadas para a efetivacéo desta lei, apenas uma acéao de visibilidade
no dia 2 de abril do TEA com uso de cor azul nos espacos publicos. Faz-se relevante
apontar que ambos os documentos legislativos (nacional e municipal) caracterizam a
pessoa com TEA como sujeito com deficiéncia, o que condiciona aos mesmos direitos
desse publico.

Os entraves em saude que denotaram a insatisfacdo, para além da
morosidade, “[...] famosa fila de espera.”, os vinculos com os profissionais também

foram apontados como causa da fragilidade de assisténcia, com momentos
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desafetuosos gerando a baixa qualidade de cuidado. Para esses casos, o cuidado
institucional demonstrou-se com baixa qualidade, efetivacdo irregular da politica
humanizaSUS (Brasil, 2003), de valorizar a ambiéncia desses espacos, o incentivo a
trocas solidarias. Lipsky também discorre sobre esse processo, aponta como coping
em que o agente com frequéncia exerce essa postura, o enfrentamento de demanda,
um estresse ocupacional (CAVALCANTI; LOTTA; PIRES, 2018. LIPSKY, 1980; 2019)
e que tais conflitos podem estar associados na rotina desses profissionais.

Os discursos das participantes - maes e professoras - também firmam uma
das diretrizes da Politica Nacional de TEA (Brasil, 2012), a pratica interdisciplinar, nas
variadas areas de atencao, sendo que Minatel e Matsukura (2014), Silva (2015), Lima
e Laplane (2016) e Rios e Camargo Junior (2019) ressaltam o quanto o contexto
familiar deve ser enfatizado, assistido, a crianca com TEA e a familia necessitam de
cuidados nessa vertente. Correlacionando essas narrativas como uma demanda da
participacdo social, de acordo com Junqueira (2000), tal processo é importante, pois
0S atores e grupos sao capazes de identificar suas demandas e percebem-se capazes
de alterar a realidade, fomentando praticas articuladas e integradas, adotam status de

sujeito, e ndo mero objeto de intervencao.

Triangulando narrativas: Potenciais e entraves na Educacao

Na perspectiva das politicas publicas que se articulam a educacéo e ao TEA,
tém-se a Lei Berenice Piana (BRASIL, 2012), a Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa
com Deficiéncia (BRASIL, 2015) e a Politica Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educacao Inclusiva (BRASIL, 2008), e seu desdobramento no atual
governo na gestao de Jair Bolsonaro, Politica Nacional de Educacao Especial (PNEE):
Equitativa e inclusiva e com aprendizado ao longo da vida, instituida via decreto
10.502 em setembro (BRASIL; 2020). Nessa nova politica, percebe-se um movimento
contrario as prerrogativas que estavam em andamento, uma vez que prevé a criacao
de inUmeros servicos especializados para cada demanda de deficiéncia, numa logica
segregacionista, ao invés de aprimorar e reorganizar a politica ja existente.

Havia um movimento que visava a inclusdo enquanto direito, transcendendo
para uma opcao de escolha. Adotava-se uma logica em que os estabelecimentos

educacionais deviam primar pela adequacdo de estruturas, materiais e recursos
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humanos, uma educacédo especial dentro do ensino regular, e que devido aos
possiveis entraves diarios, a solucdo adotada foi de - maneira camuflada - oportunizar
ao estabelecimento educacional e a familia a escolha de aceitar ou ndo a matricula
daquele aluno, direcionando assim os alunos para a busca de novos espag¢os, como

escolas especiais como mostra o extrato sobre implementacéo.

Il — definicdo de critérios de identificacao, acolhimento e acompanhamento
dos educandos que ndo se beneficiam das escolas requlares inclusivas, de
modo a proporcionar o atendimento educacional mais adequado, em
ambiente o menos restritivo possivel, com vistas a inclusdo social,
académica, cultural e profissional, de forma equitativa, inclusiva e com
aprendizado ao longo da vida.

A PNEE 2020 afirma os principios de equidade e incluséo, a fim de que todos
os educandos tenham plenamente assegurados seus direitos & educagéo e
a liberdade de fazerem as préprias escolhas (BRASIL, 2020, P.87, grifo
Nosso)

A Ultima entrevista realizada junto aos familiares datou na semana que tal
demanda estava sendo lancada e gerando discussfes na sociedade, em que uma
mae expressou sua indignacao a essa pauta relacionada a inclusao.

Que esta indo por agua abaixo... Um retrocesso total. J4 ndo é respeitado o
negécio tendo leis que te protegem, se vocé vai ter leis que estdo destruindo
com tudo, muito menos. Porque na verdade as pessoas s6 fazem porque elas
séo obrigadas. elas ndo tém a crian¢a na escola, "vamos ter ela aqui", ndo, ela
representa trabalho, ela demanda. Ela s6 esta la porque ela tem direito de estar
la, se ela néo tiver esse direito, ela ndo estara la. [....] E agora entdo, esse
nosso governo, pelo amor de Deus .... Ndo tem nada de positivo para falar

sobre ele, nada, em nenhum setor, e principalmente nesse setor que
extremamente prejudicial. Ruim. E péssimo. Familiar 15.

Atenta-se ainda que em dezembro de 2020, o decreto que regulamenta tal
politica foi suspenso pelo Supremo Tribunal Federal por demonstrar ser institucional,
indo contra ao que prega a educacdao inclusiva por ndo priorizar a matricula desses
alunos no ensino regular (BRASIL, 2020). A falta de acesso a educacdo mostra-se
como um meio, € um resultado de opressao social, priva a liberdade e o
desenvolvimento (SEN, 2000). Souza e Silva (2019) ainda afirmam que a garantia da
matricula na rede regular pelo aluno com TEA foi uma das grandes garantias atingidas
pela politica nacional de TEA.

Na perspectiva da educagéo inclusiva, considerando a realidade local, a
sintese das narrativas maternas encontra-se na figura 14, a palavra de grande peso,
“professora” se fez presente, associa os discursos que quatro maes demonstram com
uma visao positiva desse processo, seis maes com uma Vvisdo negativa, e seis com

discursos hibridos e/ou neutros, sendo estes Ultimos posicionamentos
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correlacionados a “auséncia”. Nessas trajetorias familiares, aponta-se ainda as
relacbes de buscar de informacgbes, “apoio”, para a “inclusdao” da “crianga”, e

condigdes associadas a especificidades, somado a concepgao de “direito”.

Figura 14 — Nuvem de palavras relacionada ao indicador educacéo e incluséo
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Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.
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Acerca do processo positivo em relacdo a educacéo inclusiva, tem-se o

seguinte recorte, em que se percebe que ao considerar a inclusdo positiva, este
processo estd associado ao acesso de professor de apoio educacional - elencadas
como PAC (professor de apoio a comunicacdo) ou professora de apoio, mas que
conforme politica publica o conceito € PAEE -, e que os bons vinculos com o

estabelecimento de ensino favorecem esse processo.

No geral, assim, eu Fulana, eu ndo tenho do que reclamar. Eu ndo sou boba,

a [crianca 2] é dificil mesmo. Ela realmente atrapalha, ela tinha todas as
dificuldades para lidar com ele. Eu nédo posso falar, “ai porque meu filho € um
amor”, entdo assim, eu acho que até tem muita paciéncia com ele. As
professoras sempre, nossa, com muito carinho, com muito zelo dele. [...] Teve
a professora de apoio [PAEE], que ela era um pouco... que ela ndo sabia
passar o ensino, o ABC, o ensino, mas de cuidado com ele ela sempre teve.
Também nédo posso reclamar, a [crianca 1], com toda a diferenca dela, esse
ano que eu acharia que teria um pouco mais de dificuldade, assim, com a
professora da sala [regente] que eu achei meio grossa, mas ai nem deu
tempo de ver nada. Num geral, meus filhos sempre foram muito bem
cuidados, nao tenho do que reclamar ndo. A [crianca 3] comecou esse
ano, mas nem comecou [referéncia a pandemia de COVID-19]. Familiar 12

Acerca da educacéo inclusiva, por parte das professoras, uma nao respondeu
esse guestionamento, e as outras apontaram narrativas generalistas, mas que

direcionam uma opinido de incongruéncia entre a lei e a pratica com a expressao “no
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papel € bonito”, somado a interpretagdes diferenciadas sobre o tema por parte de
guem esta nessa linha de frente. Uma narrativa apontou o protagonismo da professora
em seu papel. Posicionaram também auséncias de: conhecimento, apoio e recursos;
seguranca na atuagao; um olhar/perspectiva congruente da comunidade escolar sobre
inclusdo. Acerca das narrativas de maes que denotam uma experiéncia negativa
nesse eixo de educacdo, as narrativas estdo associadas a de desconfianca, de
“‘desconhecimento”, de “auséncias”, e por vezes, de “segregacdo”. Novamente, a
experiéncia estd associada ao vinculo com a comunidade escolar e a execucdo da

politica publica esta associada as a¢des profissionais.

No papel é muito bonito, mas na pratica falta recursos. Olhe sinceramente,
me sinto despreparada e desmotivada, por falta de apoio e recursos.
Professora 2.

Meu papel é atuante. E um direito do aluno e minha responsabilidade.
Professora 6

Acredito que a inclusdo € muito bonita no papel, mas na pratica ela nao
acontece. Como eu disse a diretora ndo acreditava no autismo, [...] eu pedi a
professora PAC [PAEE], porque a médica tinha pedido [...] ela [diretora] se
negou no primeiro momento, foi quando eu fui para a secretaria de educacéo
pedir a PAC. Mandaram uma PAC para ele. Ele tem, mas ela ndo da um
atendimento especial. [...] quando eu perguntava algo para ela, ela s6 me
falava, “Ta tudo bem, Ta tudo bem”. [...] conhego um rapaz que tem uma filha
também que precisa de uma PAC, ele disse que ela tem WhatsApp deles,
conversam, mandam atividade, tudo mais. Mas no meu caso iSso nao
funcionou, [...] a crianga teve uma crise e simplesmente, a diretora me deixou
para tras, no meio do desfile, ela s6 olhou assim para mim, “com ar de
repreensao”, tipo vocé nao deveria estar aqui. [...] tanto que no desfile de
Matinhos que teve a gente nao foi nem convidado a gente s6 foi porque eu
fui I& na escola e eu briguei. Familiar 6.

N&o existe inclusdo, vamos usar os termos e conceitos adequados, ndo ha
um contexto de inclusdo, isso estd sendo aos poucos passados para o
conhecimento dos profissionais, principalmente os professores [...] E assim
ndo tem estrutura, eu acredito que ndo tem nenhum preparo real, de como
desenvolver algo assim para a crianca, ndo ter um preparo ludico. Alguns
profissionais ndao tém nem noc¢éo. Tem um termo 14, “profissional para crianga
especial’, OK. Primeiro que eu ja acho que isso ja € bem grande, bem
vasto, uma pessoa que trabalha com uma crianca especial, ela pode ter uma
especialidade com sindrome de down, uma especialidade com paralisia
cerebral, uma especialidade com inimeras questfes. Dai vem profissionais
bem sem apoio assim, de estrutura, em relagéo ao autismo, que as vezes nao
sabe nem reconhecer, por exemplo, uma estereotipia, ou por exemplo,
guando a crianga esta entrando em crise, ou por exemplo, quando a crianga
esta tentando comunicar, ou que ela est4d expressando uma forma de
comunicacao, sem preparo. [...] até em alguns processos de educacdo, a
gente presenciou situa¢cbes de segregacdo. Dele ser segregado da sala
porque ele ndo consegue se desenvolver da mesma forma, de encontrar
criancas da mesma sala, e as criangas acharem que ele é surdo, ou que ele
¢ mudo, e ndo que ele é autista. E, bem complexo, eu sinto que as escolas
néo estdo preparadas para trazer essa integracdo, da crian¢a dentro do meio
escolar, informando principalmente os pais das demais criancas que
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convivem, e os profissionais de outras areas da escola, ou seja, s a
professora e o acompanhante [PAEE]. De quantas criancas autistas tem no
colégio, quais sdo assim, [...]. Familiar 11.

Acerca da opinido mista de familiares, sobre satisfagéo e busca por melhoria,
ou ainda insatisfacdo em algum periodo, e satisfacdo em outro, ou vice versa, foram
apresentadas outras perspectivas. Novamente, muitas vezes a inclusdo se associa ao
professor de apoio/ PAEE, mas ha uma narrativa que explora outros desafios
associados a inclusao, como profissionais especializados e implementac¢éo de politica

publica.

No ano passado ele teve o PAC maravilhosa, esse ano comeg¢ou complicado,
ele ndo conseguiu o PAC. Familiar 8.

Percebo que a inclusdo é delegada aos professores. No primeiro més no
[estabelecimento escolar], a crianca que estava ainda reconhecendo o
ambiente, queria ficar no corredor lendo livro, assim podia ver as pessoas
circulando e enxergar o irméo na sala ao lado. A professora da época, estava
gravida e apesar de saber da condicao da crianca, apesar do calor enorme
no més de marco, queria deixar os alunos na sala com a porta fechada. Essa
professora saiu de licenca maternidade e tivemos a sorte de encontrar a
Fulana, professora extremamente dedicada e envolvida com a questdo do
autismo, porque ja tinha tido experiéncia na educacao especial. Além disso
percebo que ela tem de fato um olhar humano e desenvolveu uma
proximidade muito importante com meu filho porque permite algumas
flexibilizacdes de rotinas de atividades que talvez outras professoras néo
permitiriam. Ela tem acompanhado ele a 3 anos e a minha preocupagéo é
gue em 2021 ele vai para a outra escola e além da mudanca de escola tera a
mudanca de professora. Ndo me parece que exista na pratica uma politica
municipal de acolhimento a crian¢a e a familia de estudantes neuroatipicos
na escola regular. Conheco outras mées de autistas e reconheco que o
desafio esta para além de se conseguir um tutor. Ainda assim, para casos em
gue o tutor é aconselhado, o argumento que sempre se coloca é que faltam
recursos humanos. Familiar 13.

E novamente o vinculo e a atencdo também sdo motivos para convergir na
satisfacdo das familias junto as experiéncias com a educacdo municipal, somado
também a presenca de um PAEE, “ndo tenho do que reclamar” foi uma expresséo
frequente. As narrativas expressaram experiéncias positivas de atencao e afeto
ofertada a crianca e a familia, por vezes, com dificuldades na aprendizagem com a
criangca, mas que a insercao na participacdo escolar supria essa demanda. As
professoras que tiveram experiéncias positivas associam que esta se deu por adotar
um olhar com especificidade, com um cuidado diferencial, somado as experiéncias
com criangas com apoio familiar e atendimento especializado.

Dentre as narrativas das professoras, ha unanimidade em concordar com a

necessidade de PAAE em sala, em que os motivos mais relevantes apontados
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envolvem: Auxiliar no desenvolvimento humano/aprendizagem (cinco narrativas);
atencdo personalizada/individualizada (duas narrativas), dividir demandas entre
professora regente e PAEE (duas narrativas). Acerca de outros motivos, estes foram
citados uma vez cada: promover a integracdo entre as professoras, aplicar as
atividades, adaptar e flexibilizar a atividades.

Nesse prisma de praticas educacionais, autores que exploraram o tema junto
ao TEA apontam o paradoxo nessa area, Lima, Fontenele e Gaspard (2018), Lima e
Laplane (2016), Silva (2015), Santarosa e Conforto (2015) e Rodrigues, Moreira e
Lerner (2012) discorrem sobre o potencial que a proposta de inclusdo tem de
evidenciar a exclusdo, como no conceito de inclusdo excludente, sendo um
contrassenso, principalmente decorrente das praticas conduzida pelos atores que
efetivam a politica publica. Nessa linha de raciocinio, o sujeito é inserido num meio,
mas ele ndo € integrado a esse ambiente devido a auséncias de estratégias
condizentes que favorecam a aprendizagem, ou ainda, acdes indiretas de excluséo e
segundo Faustino et al. (2018), essas acdes se mostram na sutilidade da rotina
escolar, podem ser conceituadas como microexcluséo.

Mas e afinal, o que € a incluséo e exclusdo? As professoras apontaram que
por vezes ha falta de consenso acerca do primeiro conceito entre os colegas de
profissao.

De acordo com Souza e Silva (2019) e Faustino et al. (2018) a microexcluséo
acontece nos pequenos atos que geram o isolamento do sujeito, seja esse ato
consciente ou nao, e ressalta-se que é micro porque atinge pegueno grupo ou um
individuo, ndo por que é um ato leve. Ao abordar as mesmas praticas, mas que
envolvem grupos maiores, uma esfera politico social, esta se enquadra como uma
macroexclusao.

Quanto aos processos de inclusdo, a macroincluséo é tida como esforgos de
garantia de acesso a grupos marginalizados, via leis e decretos, geralmente sendo
resposta de lutas e movimentos sociais. Na perspectiva da educacédo inclusiva, a
macroinclusao visa redirecionar uma estrutura, uma cultura, e uma légica de acesso,
sendo que as microinclusbes séo tidas como agbes mais pontuais e diretivas ao
individuo ou grupo (FAUSTINO et al. 2018).

Ao tentar compreender esses conceitos na rede de familiares e professoras

de Matinhos, percebe-se o cenario exposto no quadro 3:
QUADRO 3 — CORRELAGAO DE ACOES NA EDUCAGAO NA PERSPECTIVA DAS PARTICIPANTES
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Acbes

Perspectivas das maes Perspectivas das professoras

Microincluséo

Presenca de PAEE; bons vinculos;

. ) Presenca de PAEE
acles inclusivas

Macroinclusao

Politica nacional e municipal de TEA

Compromisso individual; bons
vinculos afetivos

Microexclusao

Segregacéo; baixo vinculo; auséncia de

Desconhecimento; confianga;
auséncia de recursos; atribuictes

PAEE; diferenciadas para “inclus&o”.

Macroexcluséo

Implementacéo de politica;

Insatisfacdo com politica Federal. PO
auséncia de recursos.

Acdes no ambito educacional de Matinhos. Os autores (2020), baseado em (Faustino et al., 2018)

E nesse contexto escolar que o sujeito com TEA se insere, e quem foi

lembrado frequentemente pelas maes e também pelas professoras, foi a professora

de apoio, a PAEE. Na questdo legislativa, esta o PAEE — professor de Apoio

Educacional Especializado, que:

[...] atua no contexto escolar, nos estabelecimentos da Educacdo Bésica e
Educacao de Jovens e Adultos, no turno de matricula do estudante, como
apoio na mediacdo do processo ensino e aprendizagem (Instrucéo 001/2016).
A Instrucdo Normativa N°01/2016 trata dos critérios para a solicitacdo de
Professor de Apoio Educacional Especializado aos estudantes com
Transtorno do Espectro Autista - TEA, com comprovada necessidade, por
meio de Estudo de Caso, relacionada a sua condi¢do de funcionalidade para
a escolarizagdo e nao relacionada a condicao de deficiéncia, ou seja, nao €
somente o diagnostico que define a necessidade ou ndo do atendimento [...].
(SECRETARIA DE EDUCAGCAO DO PARANA, 2021)

Dessa forma, parte-se da legislacdo estadual, uma vez que se desconhece

dessa legislacdo em ambito municipal. Essa figura, nas entrevistas assumiu varias

nomenclaturas como PAC, para referenciar professor de apoio a comunicacéo,

professora auxiliar, professor de apoio. Essa problematica € apontada por Bezerra

(2020), por dificuldade em compreender as diferentes funcdes, representacdes sociais

e expectativas atribuidas a esse profissional e parte dessas divergéncias, a pesquisa

aponta a um extrato da politica nacional e educacédo especial de 2008 que fomenta

essas variadas interpretacoes.

Cabe aos sistemas de ensino, ao organizar a educagdo especial na
perspectiva da educacéo inclusiva, disponibilizar as fun¢cfes de instrutor,
tradutor/intérprete de Libras e guia-intérprete, bem como de monitor ou
cuidador aos alunos com necessidade de apoio nas atividades de higiene,
alimentacdo, locomocédo, entre outras, que exijam auxilio constante no
cotidiano escolar. (Brasil, 2008)
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Foram inimeras as expressdes de importancia desse profissional e que nem
todas as participantes (maes e professoras) tiveram acesso em sala de aula. O que é
significativo perceber na perspectiva das entrevistadas é que a PAEE tem peso como
principal elo da incluséo, por vezes atribuido como Unico elemento capaz de realizar
a inclusdo. Em sua pesquisa, Bezerra (2020) ao problematizar a funcdo desse
profissional, aponta que devido a Politica Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educacao Inclusiva, langcada em 2008, realizar direcionamentos de
cunho bragal, com demandas fisicas, para além da aprendizagem a esse professor,
as experiéncias educacionais levaram a funcdo de mediador através de apoios por
vezes improvisados. Bezerra (2020) ainda aponta o surgimento de um agente
educacional que cumpra essa funcdo bracal sobre orientagdes do professor
especializado, o que muda as dindmicas dos espacgos escolares. Em algumas
entrevistas maes relatam “ele tem professora auxiliar, mas ndo é a de apoio ainda”, o
gque pode estar associado a esses processos de busca identitaria dessa(s)
categoria(s) profissional/profissionais.

Dessa maneira, percebe-se que no ambiente escolar, esse PAEE as vezes
assume um papel profissional, centrado na aprendizagem, e por vezes, num papel de
cuidador institucional, numa perspectiva mais afetiva. Tais apontamentos se
relacionam com a pesquisa de Hoffman-Horochoviski et al. (2019), referente a
diferentes formas de cuidado. Ja mediante as véarias buscas identitarias, mediador,
apoio, cuidador, apresenta-se a politica nacional de TEA, Brasil (2012) em que
Bezerra (2020) problematiza acerca do novo conceito, “acompanhante especializado”,
em que ndo ha clareza que formacao se faz necessaria e que subsidios dao norte
para a acao inclusiva, uma vez que quem assume essa funcéo pode ser um estagiario
ou agentes de formacéo de nivel médio.

Na otica das professoras de Matinhos, tal profissional torna-se um ajudante
do professor regente, divide cargas de trabalho, media a aprendizagem dos contetdos
dos educandos - flexibilizando e adaptando atividades -, de uma maneira
individualizada e personalizada, e oferta o cuidado institucional, uma atencgéo
compartilhada em sala de aula. Na perspectiva dos burocratas de nivel de rua de
Lipsky (1980; 2019), torna-se a linha de frente em sala de aula.

E nessa perspectiva de Lipsky (1980; 2019), Cavalcanti; Lotta e Pires (2018)
e Lotta (2012), que a discricionalidade também se fez presente, mas dessa vez por
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parte da gestao, “[...] consegui professora de apoio [PAEE] para eles antes mesmo do
laudo”. Tal apontamento também foi revelado na pesquisa documental em que alguns
alunos tiveram acesso a esse profissional via secretaria de educacao e nao via dire¢cao
de educacao especial. Mas ha aqueles sem acesso a esse servico, e talvez isso se
justifique na ja apontada auséncia de recursos humanos.

Para além desse profissional, que ndo apresentou adesado na coleta de dados
e poderia validar outras perspectivas, participantes também apontaram a importancia
da comunidade escolar como um todo, pois a crianga com TEA representa o aluno da
escola, e ndo daquela professora especifica. Amiralian (2005) atenta-se para a
necessidade de acfes congruentes entre gestdo do estabelecimento escolar, e de
outros agentes educacionais daquele espaco, para que ac¢des informativas atinjam
esse publico, que reconheca as diferentes deficiéncias e condi¢des para que haja um
processo inclusivo.

Uma mae expds sobre intolerancias alimentares da crianca e acfes de
conscientizacdo na escola que realizou para melhorar a qualidade de vida durante a
participacdo dela nesse papel de aluna. Outras consideracdes expostas foram as
adequacdes ambientais como uma porta aberta ou fechada em sala, uma atencao as
alteracdes sensoriais, quadro clinico presente no TEA. Novamente, a atencdo a
especificidade desse sujeito se fez presente. Mais uma vez, o cuidado materno &
apresentado, dessa vez, para além do domicilio, o que pode gerar resultados
assertivos quando ha congruéncias, mas pode gerar ainda mais frustracdes quando
h& entraves.

Atenta-se que na pesquisa de Rodrigues, Moreira e Lerner (2012), muitas
vezes 0 aluno autista € visto como “aluno-problema”, ele vai desafiar a légica escolar
e colocar em cheque as fungdes e expectativas das figuras de aluno, da figura de
professor, e por que ndo, da comunidade escolar como um todo. E nesse eixo da
expectativa que as experiéncias podem se fazer presente de maneira negativa ou
positiva.

Os supracitados autores ainda discutem a perspectiva da interdisciplinaridade
no ambiente escolar, que assim como na sua pesquisa, as professoras de Matinhos
ressaltam a importancia de realizar um diagndstico e acessar um tratamento

adequado para que as praticas escolares sejam mais assertivas, considerando o
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sujeito numa perspectiva ampliada de saude (RODRIGUES; MOREIRA; LERNER;
2012).

Com base nessa perspectiva, professoras apontaram acdes assertivas junto
a crianga com TEA em variadas esferas da sociedade. As narrativas apontaram que
quatro professoras ressaltam a importancia de um PAEE em sala de aula para melhor
suporte a crianca e trés professoras apontaram os vinculos afetivos. Acerca de
narrativas apresentadas duas vezes, tem-se: ferramentas educacionais (metodologias
adaptadas e sala de recurso); educacdo permanente por parte do profissional; o
acompanhamento da crianca por profissionais especializados e; efetivacéo de direitos,
como a inclusédo. Narrativas Unicas direcionaram para a intera¢do da crianca no meio

social e politico.

Triangulando narrativas: O desenvolvimento territorial e a participacéo social

Partindo da localizacdo geogréfica, e correlacionando a regido do litoral do
Parana enquanto territorio, atenta-se que que a maioria das participantes da pesquisa,
familiares e professoras, residem e executam seus papéis sociais em Matinhos a
elevado tempo. Nessa perspectiva, Padua (2010) reflete sobre os aspectos
interdisciplinares que permeiam a ciéncia ambiental, bem como, o subjetivo daquele
espaco e grupo, correlacionando o tempo e a complexidade social em variadas
experiéncias.

Nessa perspectiva, as participantes vivenciaram inumeras experiéncias
positivas e negativas nesses espacos, em casa, ambientes de salde e de educacéo,
na cidade em questéo ou outras da regido, sendo que a pesquisa oportunizou espacgo
de manifestacdo de saberes, de troca, como aponta Haesbaert, (2004), uma
apropriacdo de dominio material e simbolico, com atributos de espacos e de relacdes.
Como espago exponencial de préticas, € na cidade que os sujeitos realizam suas
vivéncias, convivem e produzem, € nas delimitacdes espaciais, territoriais e sociais
que é possivel tracar acdes intersetoriais (JUNQUEIRA, 2000).

Percebe-se uma heterogeneidade na amostra de familiares, quando
abordadas as profiss6es que exercem, enquanto que acerca do nivel de escolaridade,
em sua maioria sdo mulheres com ensino médio completo, pertencentes a familias de

renda familiar entre 1 e 3 salarios minimos. Ressalta-se que 0s extremos também se
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fizeram presentes, como escolaridade de fundamental incompleto até nivel de
doutorado, de menos de 1 a mais de 9 salarios minimos de renda familiar. Isso
demonstra os variados acessos que esse grupo pode ter, fator relevante que pode
incidir em atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor de criangas, como apontado
a pesquisa de Araujo, Mélo e Israel (2017), ao abordar a populacédo infantil de
Matinhos. Nesse eixo, Sen (2000) fomenta que privacdes de variadas formas, dentre
elas um emprego rentavel, nutricAo adequada e seguranca econdmica e social,
podem comprometer o desenvolvimento pessoal e social. O autor ainda fomenta que
através de instrumentos, de liberdades instrumentais, é possivel suprir esses desafios,
sendo duas delas as oportunidades sociais e a disponibilidade econdmica.

Na pesquisa de Gadelha et al. (2011), a area da saude € vista como um campo
de articulacao entre produtos e servicos, e se faz necessaria uma pratica inovadora,
gue o espaco geografico pode mediar a producao local, um desenvolvimento territorial
atrelando desenvolvimento econdmico e bem estar.

Buscando entrelagar a intersetorialidade e a participagao social, Akerman et
al. (2014) auxiliam na reflexdo atravées do questionamento, ‘Empreendimentos
intersetoriais facilitam ou impedem a participacdo social?”. Dessa forma, a
participacdo social mostra-se como um conceito fundante das diretrizes do SUS
(BRASIL, 1980) e ainda na gestao participativa, como aponta a Politica Nacional de
Educacdo Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva (BRASIL, 2008), é um
conceito relevante que permeia as politicas publicas. De acordo com Junior, Alves e
Alves (2013), a construcdo dos SUS vem acumulando experiéncias e populacdo no
controle das politicas de saude, mostra-se como estratégia também de uma gestao
democrética e em defesa da vida, como prescreveram as bandeiras do SUS.

A participacao social também foi um apontamento posicionado pelas mées na
perspectiva da gestdo compartilhada, que por vezes foram frequentes a auséncia de
uma escuta qualificada, ndo conseguir falar/expressar os seus desejos, mostrando-se
assim como um entrave na operacionalidade desse conceito.

Ao abordar as politicas publicas de TEA em instancia Nacional, aponta-se que
a maioria das maes, oito familiares, por vezes se posicionaram com inseguranca no
discurso, mas com conhecimentos na area, relatam mais de trés exemplos de direitos.
Atenta-se ainda para 10 relatos que envolvem a falta de efetivacdo de direitos. Na

otica das professoras, todas relataram conhecimento sobre o assunto, sendo que
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quatro delas de maneira generalista e duas de uma maneira mais aprofundada que

as demais.

Determina o direito dos autistas a um diagndstico precoce, tratamento,
terapias e medicamento pelo Sistema Unico de Salde; o acesso a educacgio
e a protecao social; ao trabalho e a servicos que propiciem a igualdade de
oportunidades. Professora 6.

N&o tinha conhecimento, e fui buscar na ocasido dessa entrevista. A Lei
12.764 de 2012 parece ser um importante marco legislativo no que compete
ao reconhecimento dessa neurodiversidade e entra no rol dos desafios que
agentes escolares e de salde precisam encarar. Mas de fato, quem abraga
essa questdo? A quem compete fiscalizar se os direitos da pessoa com
transtorno do espectro autista estéo sendo cumpridos ou negligenciados? Se
isso recai em geral a propria familia, que caminhos, mecanismos e
instrumentos ela tem para garantir minimamente o acesso a servigos
publicos, a assisténcia, ao respeito e ao olhar humano? Familiar 13

Na andlise, a figura 15 representa os conhecimentos acerca da Lei Berenice
Piana, em que as palavras de maior peso sdo: “‘gente” com experiéncias e
necessidades, “precisa’, efetivar “direitos”, pois sabe-se que eles o possuem, contudo,

ha muito desconhecimento e acesso a informacgao por parte das “pessoas”.

Figura 15 — Nuvem de palavras relacionada ao indicador Politica Publica Nacional

deficiéncia
tratamento
amor barra

crianca preACISE‘. trabalho
conheco ausencia beneficio

autista djreito gente difici

desconhece . o
escola pessoas solicitar

. L~ . vagas
acesso assisténcia .
autismo

carteirinha prioridade
cumpridos

Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

Acerca dos principais direitos sociais apontados nas narrativas, estes podem
ser visiveis na tabela 7. Mas atenta-se que mesmo que haja o conhecimento, foram

apontadas inimeras insatisfagcdes por ndo conseguir efetivar os direitos, ou ainda,
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devido a elevada burocracia, excessos de procedimentos e tempo para obter tal
conquista. Os direitos apontados ainda legitimam desafios para além da crianca com

TEA, e sim 0 meio social que ele convive, e garantias em etapas da vida adulta.

Tabela 7 — Conhecimento acerca de direitos sociais de todas as participantes da pesquisa

Citacdo de direitos Frequéncia
Obter acesso preferencial em filas Sete vezes
Beneficio educacional relacionado & incluséo Sete vezes
Assisténcia no SUS, principalmente com praticas de terapia Sete vezes
Professora de apoio educacional especializado Cinco vezes
Beneficio por Prestacao Continuada (BPC) Quatro vezes
Vagas (ex. estacionamento para pessoas com deficiéncia) Trés vezes
Acesso a servicos publicos Trés vezes
Passe Livre (isengdo de passagem) Duas vezes
Descontos em impostos (ex. aquisi¢cdo de veiculo) Duas vezes
Diminuicdo de carga horéario de cuidador (servidor publico) Duas vezes
Acesso a informacao Duas vezes
Qualificacéo do profissional que assiste o TEA Duas vezes
Avaliacao diagnéstica para acesso diferencial em educacao Uma vez
Diagnéstico precoce no SUS Uma vez
Assisténcia medicamentosa no SUS Uma vez
Carteira de identificacdo Federal Uma vez
Carteira de identificagcéo Municipal Uma vez
Equiparacéo de direitos perante outras deficiéncias Uma vez
Igualdade de oportunidade Uma vez
Acesso a trabalho Uma vez
Acesso a protecéo social Uma vez
Acdes de visibilidade/ conscientizagdo populacional Uma vez

Fonte: Os Autores (2020)

Para além desses relatos, cinco mées apontaram desconhecimento, ou
relataram informacdes de maneira generalista, sem especificacbes sobre o tema.
duas maes demonstraram breve conhecimento na area, e houve dois relatos sobre
acOes envolvendo direitos.

Nessa perspectiva de direitos sociais, aponta-se o ciclo de politicas publicas
apontado por Souza (2006) ao discorrer sobre o ciclo/processo de politicas publicas,
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gue sua etapa inicial envolve a definicdo de agenda, é quando o tema ganha
visibilidade. Com base em na pesquisa de Akerman et al. (2014), questiona-se “Que
atores, processos, interesses e negociacdes permeiam a formacéo das agendas nos
ciclos das politicas?”

Ao considerar as legislacdes antepostas em Matinhos'®, estas demonstram
ser reflexo do movimento nacional, ndo necessariamente de reivindicacdes locais,
uma vez que houve baixa expressdo de manifestagcbes populares em arenas
decisoOrias por parte das participantes da pesquisa. Mas atenta-se para a lei
relacionada a carteirinha de identificagdo municipal, preceder a da carteirinha
nacional, a “Lei Romeo Mion” (BRASIL, 2020).

Baseado numa andlise retrospectiva, no recorte adotado para o
desenvolvimento da pesquisa, percebe-se que ao iniciar o projeto, em 2019, o tema
autismo e politica publica municipal ndo demonstrava visibilidade na instancia
municipal, ou ainda, que podia estar na fase inicial, “entrando na agenda”, estando
atualmente, 2021, em fase de implementagéo.

Mas estes instrumentos normativos municipais, estdo validando, ou néo,
essas praticas em Matinhos? Nessa mesma linha de raciocinio, houve frequente
desconhecimento ou saberes generalistas por parte das maes e professoras. Dessa
forma, na perspectiva de Sabatier (1997), apontado por Oliveira (2013), as politicas
municipais de Matinhos relacionadas ao TEA demonstram vinculos do tipo Top-down,
em que é compreendido pela elaboragcdo pelas altas camadas da burocracia e
direcionadas de cima para as mais baixas camadas da execucdo da hierarquia
politica. As politicas podem até se articular com as demandas propostas pelos grupos
analisados, mas a participacao social destes ndo se demonstrou significativamente
presente na coleta de dados.

Percebeu-se que a maioria das maes desconhece o amparo legal na questao
municipal, 11 familiares relataram esse desconhecimento. Aponta-se ainda quatro
maes que demonstraram algum conhecimento sobre o0 assunto e uma mae apontou

desconhecimento, mas em seu discurso associou com a politica nacional de protecéo

16 Lei n® 2.053/2019 que estabelece a prioridade de atendimento em estabelecimentos publicos e
privados as pessoas com TEA; Lei n® 2080/2019 instituiu a Politica Municipal de Protecdo dos Direitos
das Pessoas com TEA (CAMARA DE VEREADORES, 2019); Decreto n° 563/2019 que Institui e
Regulamenta o Cadastro e a carteira de identificagdo da pessoa com TEA no &mbito municipal
(GABINETE MUNICIPAL, 2019).
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de direitos da pessoa com TEA. Para a professoras, houve uma divergéncia de
narrativas, uma participante ndo respondeu, outra considerou que era uma pergunta
repetida; uma professora apontou desconhecimento; duas apontaram conhecimento

sem especificidade e uma expds informacdes desta lei.

Ampliacéo e Garantia de direitos e protecdo ao autista. Garante que o aluno
frequente o ensino regular sem exclusdo, conscientizagcdo da populacao,
treinamento de profissionais. Professora 6.

Nao tinha conhecimento, e também fui buscar na ocasiéo dessa entrevista. A
Lei 20.080 de 2019, assim como a politica nacional € um importante marco
legislativo municipal pelos motivos ja enumerados anteriormente. Ela € um
resumo da politica Nacional o que pra mim néo é de todo mal, e traz um ponto
muito importante... qualificar os profissionais de educagdo conforme
orientagdo dada pelas normas, ABAY, TEACHH!® e PECS'°. Num ano de
mudanca de gestdo municipal é importante que a referida Lei ndo caia no
esquecimento e que seja dada continuidade para sua efetivagdo e
implantag&o. Familiar 13

Sobre as palavras de peso nesse eixo de politica publica municipal, figura 16,
direciona para a presenga de “desconhecimentos”, e a necessidade de apoio politico.
Mas atenta-se que a participacdo social ndo se efetiva sem 0 acesso a informacao.
Como ressalta Sen (2000), as liberdades politicas e a liberdades civicas estédo
imbricadas na organizacao da vida social e fornecem a oportunidade de participar de
decisOes, e assim, gerar o desenvolvimento.

Figura 16 — Nuvem de palavras relacionada ao indicador Politica Publica Municipal

conhecimento
. tant vereador auséncia
Importante gireito  discordo

anze desconheco deveriam

melhorar mandei

autismo munNIc |’pi0 projeto
corri

autista precisa politica

autistas matinhos crianca

quantos assisténcia dada
correcoes

Fonte: Os autores (2021) por meio do software Nvivo.

17 Applied Behavior Analysis - Andlise do Comportamento Aplicada.

18 Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children - Ensino
Estruturado.
19 Picture Exchange Communication System - Sistema de Comunicagéo por Troca de Figuras.
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Em relagdo a participacéo social, Barbar (2018) discorre a importancia desse
mecanismo dentro da democracia, tanto na construcdo do sistema de saude, como
nos conselhos gestores, sendo que tal processo pode unir sujeitos na mobilizacéo de
decisdes em torno de uma politica. Na perspectiva do ciclo de politicas publicas,
Souza (2006) aponta a fase de formulacao de politica e de processo decisorio, fases
gue precedem a implementacéo de politicas publicas, que Olivera (2013) aponta com
fases de “processo decisorio” que ocorrer em esferas do poder Executivo, Legislativo
e Judiciario juntamente com grupos de atores.

Ao abordar as maes, nenhum desses espagos e processos decisorios
estiveram presentes, e por vezes, houve ac¢des pontuais na busca de mudanca da
realidade social, a participacdo em redes sociais digitais esteve presente, 0 que
fomenta a visibilidade e a pressao social, mas néo sdo espaco decisérios de politicas
publicas. Duas maes relataram movimentos interessantes nesse processo local, uma
delas apontou ter dado assisténcia na (re)formulacdo de um projeto de lei, que pode
ter sido ou ndo a politica municipal. E outra mae apontou desconhecimento prévio, e
buscou informacfes para responder o questionario de maneira escrita, e que
posicionou suas similaridades com a politica nacional, ressaltando o uso de

conhecimento cientifico na formacéo de professores.

Acho que nem tem. nunca ouvi falar. Uma vez assim, até meio que fiz, fiz
ndo, dei umas corre¢cdes em um projeto de lei que um vereador queria fazer
ai, quando eu vi o projeto, "pela amor de deus, isso vai piorar ainda mais a
situacdo” dai fiz umas correc¢des [...] Familiar 15.

Dessa maneira, ao considerar problemas comuns na fase de implementacéao,
Oliveira (2013) relata que por vezes, ha o desenho inadequado de politicas, como por
exemplo auséncia de correlacdo de recursos financeiros, ou ainda atributo genérico
da mesma, com baixo detalhamento e especificidades. Sendo assim, valida-se a
relevancia desse marco legislativo no municipio, que dentre as postulacdes desse
documento, tem ABA, TEACCH e PECS. Tais ciéncias sao tidas como relevantes na
pratica junto ao TEA como apontam estudos de Oliveira et al. (2017), Silva e Furtado
(2019) e as cartilhas do Ministério da Saude (BRASIL, 2014; 2015), sdo conhecidas
também globalmente como Préatica Baseada em Evidéncia (PBE) para intervengéo
junto ao TEA pelo National Autism Center (NAC, 2019). Contudo, no eixo municipal
nao ha detalhamento acerca de como financiar tais recursos, e restringe-se a

profissionais da area educacional. Atenta-se que é comum o uso do TEACCH nessa
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area, mas profissionais da saude também utilizam, sendo estes segundos os
principais envolvidos com o ABA, uma das mais utilizadas nesse campo.

Aponta-se ainda que o PECS se trata de uma intervengdo baseada na
comunicacado alternativa e aumentativa, e que assim como o ABA, e TEACCH, séo
marcas, que seguem protocolos e que ha patentes internacionais e necessidade de
formacdo em espacos especificos que podem dificultar a efetivacdo de capacitacdes.
O que hd em comum nessas préticas € que frequentemente sdo tidas como
clinicas/reabilitativas, e as trés sdo galgadas na abordagem comportamental. Esse
movimento na politica municipal € extremamente relevante por considerar a ciéncia
como um caminho ao publico assistido, porém necessita rever o arquétipo da
proposta, para que a escola/CMEI n&o vire um espaco de terapia, € sim, um espaco
com facilitacdes de aprendizagem.

Quando as professoras foram questionadas sobre esses conhecimentos
cientificos relacionado ao TEA, duas delas apontaram desconhecimento e quatro
professoras relataram “ouvir falar’, em que trés apontaram informacdes mais
concretas sobre a teméatica, sendo que uma professora aponta seu processo de
acesso a informacdo. Algumas méaes apontaram a busca desses conhecimentos
cientificos e a dificuldade de aplicar na rotina com seus filhos, e algumas poucas
professoras apontaram conhecimento sobre as mesmas.

Nessa perspectiva, aponta-se que a populacdo de Matinhos tem a ganhar com
essa normativa, mas paira divida em como implementéa-la, retoma-se a narrativa
incidentes das participantes “validar o que é de direito”.

Nessas disputas de campos de conhecimento, salde e educacdo, outro
discurso relevante apontado por estas mées e professoras foi atrelado as préticas
interdisciplinares, como sendo uma importante ferramenta para qualificar a atencao.
Assim como na diretriz da politica Municipal (Lei 2.080/2019) e Federal (lei
12.764/2012), que apontam processos interdisciplinares, este torna-se um elemento
significativo a ser adotado, assim como sustenta Junqueira (2000), Akerman et al.
(2014) e Nogueira e Forte (2019), que apontam a intersetorialidade como uma
ferramenta relevante nas a¢des junto a politicas publicas, uma proposta para criar
solugbes para problemas sociais complexos, visando o desenvolvimento social.

Contribuicdes similares a de Bernardi et al. (2010), que apontam a busca por

resultados sinérgicos entre os atuantes, haja vista a superacdo de uma logica
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fragmentada, que exige uma nova postura governamental que evidencie demandas
territoriais e populares. Os supracitados autores ainda fomentam a necessidade de
uma visao ampliada de salude por quem executa as ac¢des, hdo apenas num modelo
hospitalocéntrico, e também com a articulagdo entre politicas de educacéo,
assisténcia, habitacao, trabalho.

A interdisciplinaridade demonstrou-se um entrave na area da saude, na area
da educacado, e mais ainda quando se faz necesséria a articulagdo entre as duas
grandes areas, e assim, a atencdo a integralidade do sujeito autista. Tal realidade de
conflitos também foi vista por Silva (2015), que discorre acdes entres 0s participantes,
profissionais da saude, da educacao e ainda, da familia, em que a crianca com TEA
fica no meio desse campo de disputas e dificil articulacdo. Na pesquisa de Viera e
Belisario (2018), que envolve a promocao da salde escolar, um dos pontos relevantes
a salientar € que por vezes acdes em saude podem se sobressair as acfes da
educacao, e que a horizontalidade das relacdes € um direcionamento para suprir esse
entrave.

Nas pesquisas de Nogueira e Forte (2019) e de Bernardi et al. (2010),
ressalta-se em refletir para além da intersetorialidade, mas também a necessidade de
pensar na integralidade de acfes. Nessa perspectiva, Vieira e Belisario (2018)
observaram que embora as normativas direcionam para a intersetorialidade, as vezes
h& fragmentacdes de acbes, como por exemplo, usar 0 espago escolar como um meio
de promover a saude, mas com baixa integracdo a proposta académica. Tal dilema
também foi percebido por Dias et al. (2018) ao problematizar a intersetorialidade e
politicas publicas nutricionais na escola, em que as baixas interacfes entre a saude e
a comunidade escolar, somado a cooperacdo entre as esferas de governo e
distribuicdo de recursos e responsabilidades demonstraram ser entraves para
engajamento dessa pratica.

Na pesquisa de Junior, Alves e Alves (2013), os autores ainda refletem que
ao longo do tempo, novas e velhas “ferramentas” — interdisciplinaridade e
integralidade — aumentaram a possibilidade de nos manter na direcdo de uma politica
de saude fundada no cuidado e na integralidade. Mas nao se deve haver o
contentamento com isto, como um fim, apenas ganhar félego para continuar

construindo.
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Somando nessa discussao, Junqueira (2000) posiciona o0 SUS como uma
politica com caracteristica transetorial, ndo se restringindo em saberes especificos,
que necessita de resgate para a promocao da saude, na busca de uma sociedade
mais igualitaria, reforgcando a ideia de um projeto em contrucao.

Partindo da implementacdo de politica para a fase seguinte, embora a
perspectiva de avaliacdo de politicas publicas ndo seja a énfase da dissertacao, pois
esta é uma etapa posterior, percebe-se que héa indicios de que caminhos precisam ser
aprimorados na realidade local. Segundo o Oliveira (2003), na etapa de avaliacdo de
politicas publicas, ha indicadores que norteiam essa pratica como analise de
resultados, de produtividade, e dentre outras informacdes, a satisfacdo do usuario e
qualidade do servico. E nesse prisma que as narrativas demonstram baixa satisfagéo
na realidade local. Na totalidade de apontamentos entre maes ha seis discursos de
satisfacdes, 15 de insatisfacdes, 10 discursos hibridos — com experiéncias positivas e
negativas.

Na busca de colaborar com a participacdo social, nesse lugar de fala, de
protagonismo que incertezas e curiosidade foram colhidas nas narrativas, e através
destas, é possivel propor caminhos a gestdo municipal pode efetivar. Nas narrativas
de mées, houve quase unanimidade, exceto uma mae, acreditam em potenciais de
mudanc¢as no municipio para melhoria dos servigcos, sendo as criticas e frequéncias

organizadas na tabela 8.

Tabela 8 — Participacéo social de todas as participantes da pesquisa

Critica Frequéncia
Mais atendimentos/ continuidade de tratamento Oito vezes
Contratacdo de mais profissionais Seis vezes
Criac@o de um Centro Especializado Cinco vezes
Maior qualidade de atengéo Cinco vezes
Contratacdo de profissionais especializados Quatro vezes
Divulgacéo de informagfes a sociedade (visibilidade) Quatro vezes
Divulgacéo de informag8es a profissionais (capacitacéo) Quatro vezes
Atividades diferenciadas considerando particularidades Quatro vezes
Reduzir tempo de espera para tratamento Trés vezes
Qualidade de atencéo familiar Duas vezes

Fonte: Os Autores (2020)
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O discurso das professoras, além do das maes, qualifica tais informacdes,
quase todas as participantes também apontaram a possibilidade de melhora da
situacao local, exceto uma méae que apresentou descrengca de mudangas. Quatro
narrativas apontam o aumento de recursos humanos, e duas narrativas a relevancia
de um centro especializado, principalmente voltado para a avaliacdo dos casos (TEA
e outras deficiéncias), podendo ainda ser também um espaco especializado para
tratamento. Outras narrativas direcionam apontamentos Unicos, sendo: gestdo
responsavel e atuante, diminuicdo da morosidade para acesso a tratamento e
diagnoéstico, melhora da atencdo a crianca com TEA e da familia e aquisicdo de

materiais.

[...] € uma questdo de gestdo e organizacgdo, [...] perceber que hoje, h4 uma
real necessidade de investimento ndo sé financeiro, mas de apoio, e de
visualizagdo dessa area do autismo, que as pessoas possam ver que existem
pessoas autistas. Por exemplo, na rua vocé encontra adultos assim. As
pessoas precisam entender, a aprender lidar com isso [...] investir em
formacao, que é algo bem importante, principalmente na area educacional,
de trazer essa informacgdo para todos. [...] nossa maior ferramenta séo as
criancas e os pais das criancas. Se vocé consegue trazer essa informagéo
para as criangas, vocé consegue fazer chegar no avé, no tio, na prima, nos
outros demais adultos, [...] estar participando mais, e conhecendo mais as
pessoas autistas, e até outras questdes de criancas especiais, de que elas
convivem nhum meio com a gente, a todo momento, e as demais pessoas nao
percebem isso. O municipio tem essa responsabilidade, digamos, de trazer
essa comunicagao, [...] Acho que ndo s6 como familiares, e profissionais,
precisam olhar e falar “nossa, olha, essa pessoa, tem uma necessidade
diferente, vamos respeitar talvez o tempo dela, ou a forma dela” [...].Familiar
11.

[...] eu acredito um Centro de autistas que seria muito importante para o
municipio, seria um crescimento imenso, [...] crian¢as poderiam ir até 1a, elas
poderiam se encontrar com outros pais, 0s pais terem apoio psicoldgico, as
criangas terem tudo em um sé lugar, psicélogo, fonoaudiéloga, terapeuta
ocupacional, [...] entdo eu acredito que mais profissionais, [...] E também o
apoio psicoldgico aos pais, que poderiam se envolver com outras criangas
também [...] Familiar 6.

A secretaria de saude poderia disponibilizar terapias e atendimento [...] a
todas as criancas da rede publica de ensino que necessitassem. Seria
oportuno também realizar seminario a todos os professores, diretores e
merendeiras para que 0s mesmos compreendam que o autismo é apenas
uma neurodiversidade e ndo uma “doenga”, mas que ainda assim necessita
de atencao, cuidado, modificacédo de espaco fisico, de adaptacao nas receitas
das merendas, flexibiliza¢&@o das atividades escolares para melhor estimulo e
aprendizado. Familiar 13.

Sobre o Centro de Autismo, citado 15 vezes ao decorrer dos discursos, este

geralmente esta vinculado a cidade vizinha, Paranagua, sendo um equipamento
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municipal gerenciado pela secretaria de educacdo e inaugurado em junho de 2020
gue conta com equipe multiprofissional e a¢Ges voltadas a esse publico. Tal ponto é
reflexo de um centro urbano maior, com uma atenc¢ao diferenciada dada ao tema, em
que mostrou a possibilidade de agir em prol desse publico.

Por fim, a maior fonte de informacao das participantes foi a internet, por meio
de grupos de apoio, na assisténcia presencial junto aos profissionais. Ao considerar o
meio digital, este pode ser uma acao potencial, ou pode ser um problema, pois é
comum haver informagfes equivocadas, e até prejudiciais, como promessas de cura
do Autismo, até com ingestdo de produtos quimicos. E em tempos de pandemia de
COVID-19, de distanciamento social, 0 uso de tal recurso certamente se intensificou,
e ainda, restringiu agdes de participagédo social como exposto por uma mae, “[...] eu
acho que no coletivo vocé é capaz de fazer mais assim, ai veio pandemia, ai esté la

J1

guardada nas “coisas para fazer™.

Consideracdes finais

Ao considerar todo o0 processo de pesquisa, percebe-se que foi possivel
identificar um recorte das percepcdes daqueles sujeitos que convivem com uma
crianca com TEA, seja durante o cuidado domiciliar, junto as maes, seja durante o
cuidado institucional, como o das professoras. Foi possivel oportunizar espacos de
troca, ainda que este tenha se efetivado no contexto virtual.

Em relacéo as participantes, foi possivel constatar que a funcao de cuidar esta
imbricada estruturalmente a uma questao de género, e que por vezes ha sobrecargas
de demandas, principalmente as maes de criancas com deficiéncia. Nesse prisma de
papéis sociais, cabe refletir também acerca das fun¢des que uma professora também
exerce durante a execucao do seu trabalho, e que perante normativas legislativas,
ainda se faz necessario avangos para firmar uma identidade, que abranja questfes
relacionadas ao cuidar e ao aprender.

Em relacdo ao acesso a saude publica, identificou-se que no municipio de
Matinhos se faz necessario repensar as praticas adotadas, principalmente no eixo
diagnostico e intervencédo precoce, pois o discurso acerca da morosidade para obter
tais direitos se fez extremamente presente, e ainda, a articulacdo entre os

equipamentos em saude como atencao basica e atencao especializada.
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Na perspectiva da educacdo municipal, as narrativas das maes e professoras
revelaram que a PAEE, professora de apoio educacional especializado, representa a
figura da inclusdo no ambiente escolar. E por meio desta personagem, e conforme
seu perfil de atuagéo, que a incluséo vai ser efetivada ou negligenciada, € a partir da
forma que esta executa o processo de cuidar da crianca com TEA, e 0 processo de
ensinar o aluno com TEA, que vai gerar a satisfacéo das maes. E mediante a presenca
dessa PAAE que professoras regentes percebem que gestdo municipal oferta
qualidade de trabalho, dividindo demandas em sala e aula, e atencdo a esse publico.

A presenca da PAAE se mostrou como a principal potencialidade nos
equipamentos de ensino, e ainda, um entrave quando esta ndo esta presente. Outros
desafios presentes se relacionam com aspectos de microexclusao, envolvem a baixa
percepcao da educagdo inclusiva na comunidade escolar, 0 acesso a recursos, e
ainda situacdes de segregacao.

Ao considerar as politicas publicas, identificou-se que aquelas relacionadas a
instancia Federal sdo de maior conhecimento das participantes que aquelas da
instancia Municipal, e que as frases expressas que talvez facam maior sentido é “no
papel é bonito...”, que revela que mesmo que haja o direito, esse é de dificil efetivacao,
se faz necessario aprimorar aspectos de implementacédo de politica publica.

No que tange ao TEA, atenta-se para a palavra “Espectro”, que expressa as
inUmeras maneiras que esse sujeito atipico pode se manifestar, e nessa perspectiva,
na visdo ampliada de caracteristicas que a atencdo a esse publico necessita ser
considerada, na vertente da saude, da educacao, da assisténcia, do trabalho, nos
meios sociais, das politicas publicas, no espaco temporal presente e futuro. O cuidado
ao cuidador foi apresentado como uma demanda que também precisa ser assistida.

O arcabouco teo6rico utilizado mostrou-se relevante para tecer reflexdes que
consideram a atencdo integral desse sujeito, e a intersetorialidade manifestou-se
como um caminho para repensar as praticas. A atencgdo interdisciplinar foi vista como
um desafio nos equipamentos municipais, tanto nos processos entre equipamentos
de uma mesma pasta, quanto entre as secretarias municipais. Através das narrativas,
aponta-se que as acdes executadas perante os profissionais geram com frequéncia
satisfagdo ao usuario do servigo, tanto em saude como de educacao, contudo, que ha

ajustes necessarios para que maior qualidade de atencéo seja conquistada.
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E nessa perspectiva que a participacdo social se demonstrou incipiente, que
houve baixa interacdo entre os que formulam as politicas publicas, e aqueles que
usufruem dessa normativa. Junqueira (2000) ressalta o potencial que a
interdisciplinaridade tem de favorecer trocas de saberes entre profissionais e usuarios,
como base nas experiéncias daqueles que usufruem da cidade, e a capacidade de
gerar corresponsabilidade, reduzir duplicidade de acdes, e tornar sujeito como parte
do sistema, ndo meramente um usuério. Gadelha et al. (2011) ainda convergem ao
posicionar o setor de saude como capaz de fomentar a reestruturacéo de acdes, com
praticas inovadoras, capaz de reduzir desigualdades e favorecer aspectos de
desenvolvimento territorial.

Considerando as limitagBes da pesquisa, a baixa adeséo a proposta de coleta
de dados via video chamada, e ainda, a auséncia da PAEE entre os participantes do
estudo, mostram-se como acfes que restringiram ao acesso a conteiddos com maior
riqueza, bem como, de outra perspectiva profissional. Na proposta de novos estudos,
pode-se refletir acerca do papel de cada profissional e cada equipamento perante o
TEA, buscando tragar uma analise acerca da operacionalidade da intersetorialidade.
Outra via de interpretacdo também pode investigar como os individuos agem frente
as negociacdes, se ha compartihamento de responsabilidades, que tipos de
financiamentos estdo envolvidos no processo e se 0s resultados estdo sendo

satisfatorios.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

E na ética do cuidado, na identificacdio de pecas chaves que favorecem o
desenvolvimento pessoal e social de pessoas com autismo, ou de sujeitos autistas,
na delimitacdo do municipio de Matinhos que a presente investigacdo buscou refletir.
Na busca de tecer consideracfes sobre todo o processo de pesquisa, foi possivel
identificar elementos, tanto na esfera pessoal (maes e professoras), como na esfera
legislativa (politicas publicas globais e locais), bem como, na 6tica cientifica. Foi viavel
refletir acerca de quem € responséavel por agcées, como que meios de acao se fazem
presentes e ausentes na efetivacdo desses processos.

Considerando o resgate dos questionamentos elencados previamente a
exploracdo da realidade, se tornou vidvel abranger alguns posicionamentos. Foi
possivel elencar os registros municipais correspondentes aos setores de saude e
educacdo de Matinhos das criancas com TEA assistidas no municipio na esfera
publica, e identificar os significados dessas informacfes. Dessa forma, a primeira
hipotese tracada foi validada - compreender a situacdo atual da rede de atencdo do
TEA no municipio e gerar dados que possam nortear agdes relacionadas a politica
publica municipal que sejam condizentes com as demandas identificadas - , cabendo
agora as instancias municipais buscar solu¢des para demandas identificadas.

Ao considerar os dados quantitativos elencados, correlacionando com estudos
epidemioldgicos globais, na amostra obtida identificou-se 30% a menos do numero
esperado de criancas com TEA. Atenta-se que este pode ser um fator limitante desta
pesquisa, pois a rede abrangida envolveu os vinculos municipais, desconsiderando
vinculos da rede estatual, bem como privada e do terceiro setor como a APAE. Cabe
ainda refletir sobre a possibilidade de haver subnotificagdes, ou ainda, dificuldade de
diagnosticar o TEA do nivel I, sendo estas reflexdes possiveis de exploracdo em
outros estudos.

Ao refletir sobre os fluxos de acdes em escalas, do local ao global, constatou-
se que se fazem necessarias maiores trocas de saberes entre instancias estaduais,
federais, para entdo posicionar uma melhora de atencdo em relacéo aos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), proposta da Organizacdo das Nagbes Unida
(ONU) em que o Brasil compactua.

Para além do vértice quantitativo, foi possivel qualificar os dados obtidos

previamente através das narrativas das personagens - méaes e professoras vinculadas



137

a crianca com TEA - e tracar histérias de itinerarios terapéuticos na busca pelo acesso
ao diagnostico, ao tratamento, a educacao inclusiva, a implementacao de politicas
publicas, na validacdo de direitos sociais.

A politica publica Federal, a Lei Berenice Piana instituida em 2012, demonstrou
ser o principal recurso legislativo de conhecimento das entrevistadas, e que assim
como nos estudos analisados, posiciona-se como o principal marco legislativo na
validacdo de direitos desse publico. Enquanto que os conhecimentos acerca das
legisla¢cdes municipais de Matinhos se revelaram pouco acessiveis & amostra. Com
base na investigacdo, acredita-se que o principal motivo esteja relacionado ao tempo
que elas foram promulgadas, 2019, somado a baixa participacdo social das
participantes da pesquisa, uma vez que ndo demonstraram significativo envolvimento
no processo de “construcédo de agenda”.

Considerando esses dados, as entrevistas junto as maes revelaram baixos
vinculos com outras maes de criancas com TEA, sendo que a principal acdo se
restringia a grupos digitais com tema autismo, em que trocas de experiéncias eram
efetivadas. Ou ainda, acbes de cobranca de direitos nesses meios, 0 que favorece a
visibilidade ao tema autismo, mas mostra-se principalmente como um meio de
pressédo social. A auséncia de participacdo em espacos deliberativos como conselhos
municipais somada a identificacdo de uma baixa participacéo social, direciona para o
baixo envolvimento destas na fase de politica publica tida como “formulacdo de
politica” e “processo decisorio”.

Para além dos dados obtidos na pesquisa, apés a conclusdo da coleta de
dados, percebeu-se uma mudanca na realidade local. Duas familiares que
participaram da pesquisa entraram em contato com o pesquisador principal buscando
algum tipo de apoio assistencial (atendimentos de terapia ocupacional) para uma
possivel associacdo no municipio, que estava sendo criada em parceria com outro
municipio, Paranagua. Em outubro de 2020 iniciou o cadastramento de pessoas ha
UFA, Unido das Familias pelo Autismo de Matinhos. Sendo assim, criou-se uma
associacdo como uma extensao da UFA de Paranagua.

Dessa forma, acredita-se que a presente pesquisa de mestrado instigou de
alguma forma essa mobilizacdo social, estima-se que as perguntas norteadoras do
guestionario favoreceram um processo de insight junto as participantes. Aponta-se

ainda que tal acdo néo € de mérito exclusivo da pesquisa, uma vez que na época a
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sociedade encontrava-se em momento politico de eleicdes municipais, bem como,
reorganizando suas praticas diarias a partir do distanciamento social imposto pela
pandemia de COVID-19, podendo ser também uma resposta as demandas percebidas
nesse momento.

Faz-se relevante ainda expor que em abril de 2021, através de acdes dessa
associacdo, ocorreu no municipio a 12 carreata pelo dia mundial da conscientizacao
do autismo, e a camara de vereadores promoveu uma palestra on-line com a
participagéo de uma professora falando sobre o tema.

Através das percepcbes analisadas, identificou-se que ha falhas na
implementacdo de politicas publicas no eixo municipal, contudo, quando esta
acontece, geralmente atinge um resultado satisfatorio. O principal motivo, acéo
potencial da satisfacéo esta correlacionado com a maneira que profissionais executam
a acao, quando o cuidado institucional é ofertado, quando ha atencao a integralidade
do sujeito com TEA, quando especificidades relacionadas ao TEA séo respeitadas.
Enquanto que os entraves também se articulam com esses mesmos motivos, quando
ndo ha uma atencdo diferencial, com baixa afetividade, ou ainda, de maneira
fragmentada. Outros entraves ainda estao relacionados ao elevado tempo para atingir
direitos, como tratamento de até trés anos em lista de espera, bem como, apoio
educacional através de professor de Apoio Educacional Especializado, PAEE.
Ressalta-se que quase todas as participantes acreditam no potencial de mudanca,
exceto uma mée.

Resgata-se outras hipoteses iniciais, imaginava-se a presenca de conflitos
entre os registros de criancas acompanhadas na rede de educacdo com os dados da
rede de salde, que as familias se percebem por vezes desamparadas, e ainda, que
o professor que atende essa crianca se percebe inseguro e despreparado para
atender a demanda. Outra hip6tese, de que as acbes no municipio podiam estar
ocorrendo de maneira pontuais e fragmentadas, com baixa participacdo social. Ao
triangular informacdes das diferentes fontes, participantes das pesquisas, registros
municipais e politicas publicas analisadas, percebe-se que essas hipoteses tambéem
foram confirmadas.

A luz desses relatos e das reflexdes tecidas com a literatura, tanto especifica
do TEA, como relacionadas ao Desenvolvimento Territorial Sustentavel, que percebe-

se que Matinhos e seus cidadaos tendem a ganhar com mudancas na realidade social.
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Acerca dos caminhos que podem favorecer esse processo envolvem o aumento da
participacdo social, a contratacédo de recursos humanos, a criagdo de um equipamento
municipal especifico para assisténcia/tratamento a/de Transtornos de aprendizagem
ou de TEA, a qualificacdo da atencao, apoio terapéutico aos cuidadores de criangas
com TEA e principalmente, a pratica articulada através da intersetorialidade, que se
revelou ausente, e por vezes, com acdes fragmentada.

Houve trés achados significativos que nao foram possiveis expor durante os
estudos, mas que foram obtidos através do diario de campo, e que se fazem
necessarios expor: A. na amostra inicial obtida, 48 possiveis participantes, durante o
processo de recrutamento para dados qualitativos, trés criancas foram removidas da
amostra pois no contato telefonico os familiares informaram que a crianga nao tinha
diagndstico de TEA, dois deles na época estavam em processo de “suspeita de TEA”
e outro foi diagnosticado com outro quadro clinico. Este fato revela-se como um gap
na execucao da pesquisa, mas ndo uma falha metodoldgica, e sim, uma maneira para
repensar novas préaticas locais; B. Profissionais vinculados ao setor de educagao
especial da secretaria de educacdo municipal estavam com préaticas mais alinhadas
para realizacdo de diagndstico, uma vez que contava com uma equipe
multiprofissional (psicéloga, fonoaudidloga, psicopedagoga e neurologista) e com
processos investigativos estruturados. Contrapondo a literatura que direciona tais
acOes no SUS; C. Ao término da coleta de dados junto as maes, principalmente nas
video conferéncias, foi frequente o posicionamento de agradecimento por ter a
oportunidade de verbalizar, de obter a oportunidade de ser escutada.

Acerca de fatores limitantes da pesquisa, aponta-se que adequacdo da
metodologia para execucdo no campo virtual restringiu o acesso a dados relevantes
sobre o desenvolvimento infantil, e ainda, informagfes de maior peso por parte das
docentes. A auséncia da participacdo de profissionais que executam a acao de PAEE
mostra-se também como uma barreira na validacdo de diferentes pontos de vista
acerca da crianga com TEA.

Devido aos recortes da pesquisa, nao foi possivel explorar a realidade de
profissionais de outras classes profissionais - enfermagem, da psicologia, da
fisioterapia, da fonoaudiologia, da medicina - que promovem a assisténcia ao TEA,
bem como, de outros setores de maneira mais abrangente como saude, educacéao,

assisténcia social, turismo, trabalho. Outra limitagéo foi o acesso a quem assume
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funcdes gerenciais no municipio, e ainda, formula politicas publicas, bem como, a
avaliacdo efetiva das politicas publicas municipais, sendo estes apontamentos
lacunas para possiveis novos estudos dessa realidade. Ainda para novas pesquisas
na area, € fundamental dar voz ao sujeito autista, buscar investigar as percepcdes
desses sujeitos acerca dos seus processos junto a sociedade. No Brasil ainda ha
inconsisténcia de pesquisas que investiguem a realidade de adultos com TEA.

“E quem vai cuidar?” Acredita-se que o caminho é composto por uma trama de
complexidade, com inimeras vertentes e espectros a serem escutados e debatidos,
com compartilhamento de ac¢Bes considerando a efetividade, a afetividade e

sustentabilidade social em prol da neurodiversidade.
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alteragdes e prorrogagdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o cronograma

de execugdo da pesguiza deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar solicitago de

prorrogagdo de prazo.

Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina: www_cometica.ufprbr (obrigatorio envio)

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas PB_INFDRM&Q@ES_B;&SICAS_DD_P 06M212019 Aceito
do Projeto ROJETO 1444459 pdf 16:22:28
Outros ORIENTACOES_SOBRE_Alteracces n | 06M272019 |Marcos Claudio Aceito

o projeto & TCLE Familiares docx 16:21:55 | Signorelli

Projeto Detalhado / (PROJETO_MODELO_CEP_TEA_E_MA| 06M2/2019 |Marcos Claudio Aceito

Brochura TINHOS06_12_159.docx 16:20:54 | Signorelli

Investigador

TCLE { Termmos de |(TCLE_DTS_E_TEA_FAMILIARES_WER| 06M2/2019 |Marcos Claudio Aceito

Assentimento | SAOD2_DEZ_2019.docx 16:20:19 | Signorelli

Justificativa de

Auséncia

QOutros declaracao_suporte_psicologico. pdf 06M22019 | Marcos Claudic Aceito
16:19:52 | Signorelli

Cutros solicitacac_de_acesso. pdf 041172019 | Marcos Claudic Aceito
14:46:47 [ Signorelli

QOutros modelod_scaneado.pdf 04112019 | Marcos Claudio Aceito
14:45:40 | Signorelli

QOutros coparticipacao_educacao_certo.pdf 04112019 | Marcos Claudio Aceito
14:44:13 | Signorelli

Outros coparticipacao_saude _certo_pdf 04/11/2019 [Marcos Claudic Aceito
14:42:31 Signorelli

Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Glria

UF: PR Municipio: CURITIBA

Telefone: (41)3360-T250

CEP: B0.050-240

E-mail: cometica. saude@ufpr.br
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UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Qo ™

SCS/UFPR
Confnuagdo do Parecer: 3.756.715
QOutros CHECELIST_CEP.docx 04112019 | Marcos Claudio Aceito
14:42:13 | Signorelli
QOutros carta_encaminhamento_pesquisador.pdf] 04112019 |Marcos Claudio Aceito
14:41:07 | Signorelli
QOutros ATA_APROVACAO PROJETO DTS _E| 041172019 |Marcos Claudic Aceito
TEA pdf 14:40:30 | Signorelli
Cutros autorizacac_manipulacaoc_dados_pdf 041172019 | Marcos Claudio Aceito
09:03:11 Signorelli
QOutros analize_de_merito_pdf 04112019 | Marcos Claudio Aceito
09:02:24  [Signorelli
Outros MODELOE_Declaracac_de_Compromis | 04/11/2019 | Marcos Claudio Aceito
sos_da_Equipe de Pesquisa pdf 09:00:31 Signorelli
TCLE{ Temos de |(TCLE_DTS_E_TEA_FAMILIARES.docx | 04/M11/2019 |Marcos Claudio Aceito
Assentimento | 08:57:35 | Signorelli
Justificativa de
Auséncia
TCLE [ Termos de |(TCLE_DTS_E_TEA_DOCENTES.docx 047112019 | Marcos Claudic Aceito
Assentimento [ 085724 | Signorelli
Justificativa de
Auszéncia
Projeto Detalhado / |PROJETO_MODELO_CEP_TEA_E_MA( 04/M11/2019 |Marcos Claudio Aceito
Brochura TINHOS03_11_19.docx 08:57:11 Signorelli
Investigador
Declaragio de concordancia_servicos_envolvidos_edug 04/11/2019 |Marcos Claudio Aceito
Instituigdo = acao.pdf 08:56:04 | Signorell;
Unfraestrutura
Declaragdo de concordancia_servicos_saude.pdf 041172019 | Marcos Claudic Aceito
Instituigdo 2 08:55:51 | Signorelli
Infraestrutura
Folha de Rosto folha_de_rosto. pdf 04/11/2019 [Marcos Claudic Aceito
DE:53:48 [Signorelli

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da COMEP:

Mao

Enderego:
Bairro: Alio da Gloria
UF: FR

Telefone:

CURITIBA, 10 de Dezembro de 2019

Assinado por:

IDA CRISTINA GUBERT

{Coordenador{a))

Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

CEP: 5D.0&0-240

Municipio: CURITIBA
(41)3380-7250

E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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APENDICE 1 - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM FAMILIAR DA CRIANCA COM

TEA

¢ l|dentificacdo do entrevistado

Nome:

Idade:

Nivel de instrucéo:

Profisséo:

Renda familiar:

Grau de parentesco com a crianca:

Escola que crianca estuda:

Série que a crianca estuda:

e Perguntas Norteadoras

1) Vocés sempre moraram em Matinhos? Estdo ha quanto tempo morando na
cidade?

2) Como foi o processo de descoberta do autismo da crianca? Teve algo de diferente
gue chamou a atencao no desenvolvimento da crianga?

3) Quem auxiliou a diagnosticar (profissional/familiar)? Foram feitas avaliagbes?
Testes? Exames? Se sim, onde foi?

4) Em relacéo a escola, como vocé percebe a inclusdo escolar em Matinhos?

5) Em relacdo aos servi¢os de saude, como vocé percebe os atendimentos médicos
e de outros profissionais em Matinhos?

6) O que vocé sabe sobre direitos e politica nacional de protecdo da pessoa com
TEA?

7) Vocé conhece a politica municipal de autismo? Se sim, o que vocé sabe sobre ela?

8) Vocé tem contato com pais de outras criangas com autismo? Ja realizou algo com
eles para conseguir ter direitos para as criangcas?

9) Sobre tudo que vocé aprendeu sobre autismo, como foi que vocé se informou? O
gue mais gostaria de saber?

10)Vocé acha que os servigos de matinhos podem melhorar em relacdo ao autismo?
Como?

11)Vocé acha que vocé enquanto familiar pode fazer mais a¢bes para mudar essa
situagcao? Como?

12)Teve algo que néo perguntei, mas que vocé gostaria de complementar?
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM DOCENTE DA CRIANCA COM

TEA

e Ide
Nome:
Idade:

ntificacdo do entrevistado

Nivel de instrucéo:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7

8)

9)

10)

11)

12)

13)

Ha quanto tempo vocé é professor(a)?

Ha quanto tempo vocé atua em Matinhos? E nessa escola?

Vocé é professora regente da turma? Ou é professora de apoio de aluno(s)?
Como vocé percebe sua fungéo?

Vocé ja trabalhou com crianca com autismo antes? Se sim, como foi sua
experiéncia?

Vocé ja ouviu falar sobre a Politica nacional de Autismo? Se sim, o que vocé
sabe?

Vocé ja ouviu falar sobre a Politica municipal de Autismo? Se sim, o que vocé
sabe?

O que vocé percebe que tem dado certo com o aluno com autismo? Na
aprendizagem, nos direitos, na vida social, na politica...

O que vocé percebe como maiores desafios/dificuldades com o aluno com
autismo? Na aprendizagem, nos direitos, na vida social, na politica...

O que vocé acha da politica de inclusao?

Sobre tudo que vocé aprendeu sobre autismo, como foi que vocé se informou?
Fez algum curso? Capacitacdo? Recebeu orientacdes? O que mais gostaria de
saber?

O que vocé sabe sobre técnicas como ABA, TEACCH, PECS, integracao
sensorial? Vocé conhece outra técnica?

Vocé acha que os servigos (saude e educacgdo) de matinhos podem melhorar
em relacdo ao autismo? Como?

Teve algo que ndo perguntei, mas que vocé gostaria de complementar?
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APENDICE 3 — NUVENS DE PALAVRAS GERADAS A PARTIR DA ANALISE
SEMANTICA NO SOFTWARE NVIVO

A primeira imagem compreende a sintese de todas as narrativas de

familiares com criangca com TEA, enquanto que cada outra imagem compreende as
12 perguntas norteadoras.
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A primeira imagem compreende a sintese de todas as narrativas de
professoras relacionadas a crianga com TEA, enquanto que cada outra imagem
compreende as perguntas norteadoras Ressalta-se que a pergunta 1 e 2 sdo de

identificagdo da amostra e n&o foi analisada.
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APENDICE 4 — LISTA DE PALAVRAS DA ANALISE JUNTO AS NARRATIVAS DE

FAMILIARES

Aponta-se que a lista compreende 400 palavras, juntamente com a

informacgé&o de extensao da palavra no texto a contagem da mesma. Acerca das cores,

as seis primeiras em laranja compreendem a centralidade das narrativas da familiares,

as em vermelho foram removidas da analise, e em preto mantiveram-se na analise.

Palavra Extensdao | Contagem
gente 5 151
porque 6 109
crianca 7 107
participante 12 103
autismo 7 85
auséncia 8 84
anos 4 82
fazer 5 76
pessoas 7 72
quando 6 69
autista 7 68
escola 6 61
sobre 5 58
bem 3 56
sabe 4 55
alguma 6 53
tenho 5 52
tinha 5 50
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Palavra
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Palavra
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acesso
ajudar
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aquela
carteirinha
cmei
conheco
correr

dai
diferenca
falo

feita

fiz
fonoaudiologa
fulana

idade

igual

nome

num
naoconsegui
pediatra
pegar
pequeno
percebo
politica
prefeitura
problema
procurar
pratica
propria
qualquer
rede
referéncia
relacao
secretaria
semana

tenha

Extensio Contagem

5
6
6

8

NONON NN NN N NN N N N N N N N N N N N N N N N N N N Y N N N N YN NN

tentando
otimo
acontece
amor
apenas
aprendizagem
assunto
atraso
beneficio
buscar
chamou
chegou
claro
clinica
comigo

comportamento

crise
daqui
desconhecem

diretora

encaminhamento

encontrar
escolar
estrutura
fazem

fazia
ferramenta
fiquei
funciona
humano
laudo

lista

meses
mudanca
mao
neuropediatra

naoconseguiu
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Palavra

naoser
naosé
parece
participar
pediu
pergunta
podem
poder
poderia
ponto
porém
possivel
precisava
preciso
principe
quanto
realizar
resolver

sabia

Extensio Contagem

6
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sentido
setor

seu
sistema
somos
sozinha
tranquilo
caminhos
demanda
enfermeira
entrevista
livros
naquele
nele
Nosso
palavra
posto
prioridade
sua

termo
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