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Access to Diagnosis and Treatment of Children with ASD through SUS:
Challenges and Experiences from the Perspective of Parents in Jaru, Rondénia

Elizete Linhares dos Santos'
Wagner Soares de Lima?

Resumo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo de neurodesenvolvimento que
exige diagndstico precoce e intervengbdes adequadas para maximizar o potencial de
desenvolvimento das criancas. Em Jaru, uma pequena cidade do interior de Rondbnia,
familias enfrentam desafios significativos para acessar diagnostico e tratamento pelo
Sistema Unico de Saude (SUS). Este estudo investigou essas dificuldades por meio de
um questionario semiestruturado aplicado a 24 participantes, sendo 23 méaes e 1 pai,
destacando a perspectiva feminina predominante. As perguntas exploraram aspectos
como os sinais observados antes do diagndstico, o processo de obtengdo do
diagnéstico e as dificuldades para acessar profissionais, medicamentos e terapias. Os
resultados revelaram atrasos significativos no diagndstico, frequentemente associados a
falta de infraestrutura de saude e profissionais especializados, agravando a sobrecarga
emocional e financeira das familias. Apesar das adversidades, a dedicacao e resiliéncia
dessas familias mostram a urgéncia de politicas publicas mais inclusivas, investimentos
em infraestrutura e agdes que garantam um futuro promissor para criangas com TEA.
Este trabalho reforga a importancia de construir uma sociedade mais acolhedora, que
valorize a inclusdo e a igualdade de oportunidades.
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Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental condition that requires early
diagnosis and appropriate interventions to maximize children’s developmental potential.
In Jaru, a small town in the interior of Rondédnia, families face significant challenges in
accessing diagnosis and treatment through the Unified Health System (SUS). This study
investigated these difficulties using a semi-structured questionnaire answered by 24
participants, including 20 mothers and 4 fathers, highlighting the predominant female
perspective. The questions explored aspects such as early signs observed before
diagnosis, the diagnostic process, and challenges in accessing professionals,
medications, and therapies. The results revealed significant delays in diagnosis, often
linked to a lack of healthcare infrastructure and specialized professionals, which
exacerbate the emotional and financial burden on families. Despite these challenges, the
dedication and resilience of these families underscore the urgency of more inclusive
public policies, investments in infrastructure, and initiatives to ensure a promising future
for children with ASD. This study reinforces the importance of building a more welcoming
society that values inclusion and equal opportunities.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, SUS, ASD care, diagnostic challenges, public
health.

1. INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo complexa
do desenvolvimento neurolégico caracterizada por déficits persistentes na
comunicagao social e por padrdes restritos e repetitivos de comportamento
(DSM-5, 2013). O CID-11 (Classificagdo Internacional de Doencgas), em vigor
desde 2022, reforca que o TEA & uma "condicdo comportamental multifatorial,

de origem neurodesenvolvimental, com sintomas identificaveis desde a infancia".
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A estimativa da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) é de que 1
em cada 100 criangas em todo o mundo esteja no espectro, sendo que, no
Brasil, cerca de 2 milhdes de pessoas convivem com essa condicdo. Apesar de
avangos legislativos, como a Lei Berenice Piana (Lei n° 12.764/2012), que
institui a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com TEA, o
acesso ao diagnostico precoce e ao tratamento especializado ainda apresenta
desafios consideraveis, especialmente em regides menos favorecidas.

Em Rondoénia, estado de vasto territorio e dificuldades logisticas,
essas barreiras se tornam ainda mais evidentes. Municipios como Jaru, com 52
mil habitantes e limitado acesso a especialistas, enfrentam um cenario de
grande dependéncia do Sistema Unico de Saude (SUS). A realidade das
familias de criangcas com TEA €& marcada por atrasos no diagndstico, auséncia
de terapias adequadas e dificuldade de obtengdo de medicamentos. Segundo
Gaiato (2016), “o diagnodstico precoce e a intervengdao adequada promovem
ganhos significativos no desenvolvimento social, comunicativo e cognitivo da
crianga”, mas tais possibilidades muitas vezes sdo negadas em contextos de
infraestrutura precaria.

Segundo (Rutter, 2011), o TEA é compreendido como uma sindrome
comportamental complexa que possui etiologias multiplas, combinando fatores
genéticos e ambientais. Ao abordar essa questdo, é necessario levar em
consideragao a perspectiva dos pais, que desempenham um papel fundamental
no processo de diagnostico e tratamento do TEA. Eles sdo os principais
defensores de seus filhos e muitas vezes enfrentam iniUmeras dificuldades para
garantir que suas necessidades sejam atendidas. Compreender suas
experiéncias, desafios e expectativas € essencial para criar politicas e servigos
mais eficazes.

O municipio de Jaru, localizado na regido central de Rondénia,
possui uma populacao estimada de 52 mil habitantes, distribuida em uma area

de aproximadamente 2.938 km? (IBGE, 2024). A cidade se destaca por sua
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posicao estratégica ao longo da BR-364, que conecta varias cidades do estado,
mas enfrenta limitagbes significativas em sua infraestrutura de saude,
especialmente no que se refere a servigos especializados.

Jaru conta com unidades basicas de saude (UBS) e o Hospital
Municipal Sandoval Araujo Dantas, que oferece atendimentos gerais e de
urgéncia, mas a auséncia de profissionais especializados e recursos para o
tratamento de condigbes complexas, como o Transtorno do Espectro Autista
(TEA), forca muitas familias a buscar atendimento em municipios vizinhos ou na
capital, Porto Velho.

Com base nesse contexto, este estudo propde-se a responder a
seguinte questdo: como as limitagées no acesso ao diagndstico precoce e
ao tratamento especializado pelo SUS impactam o desenvolvimento e a
qualidade de vida das criangas com TEA e suas familias em Jaru,
Rondénia?. Trata-se de uma problematica de grande relevancia social, pois

afeta diretamente a qualidade de vida de criancas e familias.

Este estudo é motivado pela urgéncia de compreender e enfrentar
os desafios que cercam as familias de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) em Jaru, Rondbénia. O TEA exige intervencbes especificas e
diagndstico precoce para promover o desenvolvimento pleno e a inclus&o social,
mas, em municipios menores e afastados, como Jaru, 0s recursos necessarios
sdao frequentemente escassos. A auséncia de profissionais especializados,
terapias acessiveis e medicamentos pelo Sistema Unico de Saude (SUS) deixa
essas familias em uma situacdo de vulnerabilidade que demanda atencéo

imediata.

A relevancia social deste estudo é inegavel: quando o diagnéstico
chega tarde e os tratamentos sdo insuficientes, ndo apenas o desenvolvimento
das criancas € comprometido, mas a vida de suas familias € profundamente

impactada. Pais e cuidadores enfrentam uma carga emocional e financeira
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intensa, somada a frustracdo de ver as necessidades de seus filhos nao
atendidas. Mapear essas dificuldades ndo é apenas um exercicio académico,
mas um passo essencial para propor politicas publicas mais inclusivas e

eficazes, que promovam uma sociedade mais equitativa.

No campo cientifico, este trabalho contribui para preencher uma
lacuna importante. A literatura académica ainda carece de analises
regionalizadas sobre o TEA em contextos do interior do Brasil, onde a
infraestrutura de saude publica é limitada. Investigar a realidade de Jaru permite
aprofundar a compreensao das barreiras enfrentadas por familias em cenarios
semelhantes e propor solugdes embasadas e viaveis.

Mas € na dimensdo pessoal que este estudo ganha ainda mais
forga. A autora, como mae de uma crianga diagnosticada com TEA, compartilha
dos mesmos desafios das familias entrevistadas: enfrentar filas de espera
interminaveis, buscar por tratamentos eficazes e lidar com as dificuldades
emocionais e praticas do dia a dia. Esse vinculo direto ndo apenas humaniza a
pesquisa, mas fortalece seu propdsito de gerar impacto real. Mais do que uma
pesquisadora, a autora é também uma mae engajada em transformar a
experiéncia dolorosa em um caminho para melhorias concretas no atendimento
publico.

Assim, este trabalho € um chamado a empatia e a agao: ele busca
sensibilizar gestores, profissionais e a sociedade para as demandas dessas
criangas e familias, enquanto oferece subsidios cientificos para o aprimoramento
das politicas publicas. O compromisso aqui ndo é apenas com dados e analises,
mas com vidas que esperam por uma chance de inclusado, dignidade e qualidade
de vida.

O objetivo geral deste trabalho é analisar os desafios
enfrentados pelos pais de criangas com TEA em Jaru, Rondénia, para

obter acesso ao diagnéstico e tratamento pelo SUS, desdobrando-se nos
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seguintes objetivos especificos: (i) investigar as dificuldades no processo de
diagnéstico precoce; (ii) examinar as experiéncias relacionadas ao acesso e a
qualidade dos tratamentos disponiveis; (iii) identificar as caréncias de
medicamentos e profissionais especializados; e (iv) propor recomendagdes para
a melhoria do atendimento.

A pesquisa adotou uma abordagem qualitativa, utilizando
questionarios semiestruturados aplicados a 24 pais de criangas com TEA
atendidas pelo SUS. A analise dos dados revelou que 45,8% das familias
enfrentaram atrasos de 6 meses a 1 ano para obten¢ao do diagndstico, e muitas
precisaram recorrer a rede privada devido a insuficiéncia de recursos na rede
publica. Esses dados ressaltam lacunas criticas no sistema de saude local.

Nas secdes seguintes, este artigo apresentara uma fundamentacéo
tedrica sobre o TEA, incluindo suas caracteristicas e legislagdes pertinentes, e
detalhara os procedimentos metodolégicos empregados. Os resultados e
discussdes explorarao as principais dificuldades relatadas pelos pais e proporao
acOes para mitigar os desafios identificados. Ao final, as considerag¢des traréo
recomendacdes para politicas publicas mais inclusivas, com vistas a melhorar a

assisténcia as criangas com TEA e suas familias, especialmente em regides

como Jaru.

2. FUNDAMENTAGAO TEORICA

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um tema amplamente
estudado, mas as barreiras no acesso ao diagndéstico e ao tratamento ainda
persistem, especialmente em contextos regionais menos favorecidos, como o
municipio de Jaru, Rondbnia. Este capitulo discute os principais conceitos e
caracteristicas do TEA, a importancia do diagndstico precoce e das intervengdes

terapéuticas, a legislacao e politicas publicas que garantem direitos as pessoas
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com TEA e o papel do Sistema Unico de Saude (SUS) na prestacdo de
cuidados. A conexao entre esses topicos fundamenta os desafios e experiéncias
relatados pelos pais de criangas com TEA e permite uma analise critica das
lacunas existentes no sistema publico de saude.

As subsecbes que seguem exploram cada um desses aspectos,

contextualizando-os a realidade da pesquisa e conectando-os aos dados

coletados, reforgando a necessidade de compreender e propor solugdes para as

barreiras enfrentadas por familias em situagbes semelhantes.

3.1. Conceitos e Caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista
(TEA)

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é definido pelo Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) como uma condig¢ao
do neurodesenvolvimento caracterizada por déficits persistentes na
comunicagao e interacdo social, além de padrdes restritos e repetitivos de
comportamento (DSM-5, 2014).

Essa definicdo tem suas raizes nos primeiros estudos de Kanner
(1943) e Asperger (1944), que descreveram a condigdo como um transtorno do
desenvolvimento com intensidade variavel. Esses sintomas podem variar
amplamente em intensidade, manifestando-se desde os primeiros anos de vida.

Segundo o CID-11, o TEA é uma condigao multifatorial, influenciada
por fatores genéticos e ambientais, e que demanda atencido precoce para
maximizar as possibilidades de desenvolvimento da crianga (OMS, 2022).
Gaiato (2016) reforca que “o conhecimento dos marcos tipicos do
desenvolvimento infantil € essencial para identificar sinais de alerta, como
dificuldades na interagdo social, comunicagdo e comportamentos repetitivos”. A

partir dos 12 meses de idade, alguns desses sinais podem ser observados, mas,
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no Brasil, o diagndstico ainda é tardio em muitos casos, como evidenciado pelos
relatos dos pais participantes deste estudo.

No contexto deste trabalho, compreender as caracteristicas do TEA

€ essencial para analisar os desafios enfrentados pelas familias no diagndstico.
Pais relatam uma percepcao de sinais comportamentais antes do diagnéstico

formal, mas enfrentam barreiras para confirmar a condicdo, como falta de

profissionais especializados e informagdes adequadas.

A Sociedade Brasileira de Pediatria (2019) aponta que os primeiros
sinais do TEA podem ser observados ja a partir dos 12 meses, tornando-se mais
evidentes entre os 12 e 18 meses. Entretanto, no Brasil, o diagndstico
geralmente ocorre entre os 4 e 5 anos, o que compromete as possibilidades de
intervengcdo precoce. Gaiato (2016) reforca que “é possivel identificar os
primeiros sinais de autismo na infancia. Ela enfatiza a importancia de conhecer
os marcos de desenvolvimento tipicos para distinguir possiveis desvios e
identificar caracteristicas que podem apontar para o transtorno do espectro
autista (TEA) desde cedo”.

3.2. Importancia do Diagnéstico Precoce e Intervengdes Terapéuticas

O diagnostico precoce do Transtorno do Espectro Autista (TEA) é
amplamente reconhecido como um dos fatores mais importantes para promover
o desenvolvimento social, comunicativo e cognitivo da crianga. Zanon, Backes e
Bosa (2014) afirmam que “quanto antes diagnosticar e comecgar o tratamento,
mais cedo havera possibilidade de ganhos em qualidade de vida”. Entretanto, no
Brasil, o diagnostico geralmente ocorre tardiamente, em meédia entre os 4 € 5

anos, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2019). Esse atraso é
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atribuido a auséncia de informagao sobre os sinais iniciais do TEA e a caréncia

de profissionais capacitados para identificar precocemente o transtorno.

A intervencao precoce desempenha um papel crucial ao oferecer
suporte individualizado e intensivo para criancas com TEA. Segundo a
Associagao Brasileira de Pediatria (2019), “a intervencéo precoce visa apoiar o
desenvolvimento social e comunicativo de criangas com TEA, aumentando seu
potencial e promovendo competéncias para a autonomia”. Estratégias como a
terapia ABA (Analise do Comportamento Aplicada) e o acompanhamento
fonoaudiolégico tém se mostrado eficazes, mas seu acesso ainda € limitado em

muitos contextos regionais do Brasil.

Além disso, Rutter (2011) destaca que o TEA é uma condigéo
comportamental multifatorial, com influéncia de fatores genéticos e ambientais.
Essa caracteristica reforca a necessidade de uma abordagem sistematica e
coordenada para o diagndstico precoce, envolvendo equipes multidisciplinares

de pediatras, neuropediatras, psicologos e terapeutas ocupacionais.

Apesar das diretrizes que incentivam o diagnéstico precoce, como
as recomendacgdes da Organizagao Mundial da Saude (OMS), a literatura aponta
que a falta de recursos especializados e a demora no encaminhamento médico
contribuem para diagndsticos tardios, comprometendo o acesso a intervengdes
fundamentais. Dessa forma, a literatura enfatiza que a identificacdo precoce é
nao apenas uma questado de saude, mas também um fator que pode impactar

diretamente a inclusao social e a qualidade de vida da crianca e de sua familia.

3.3. Legislagao e Politicas Publicas sobre TEA no Brasil

A garantia de direitos das pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) no Brasil é respaldada por uma série de legislagbes que buscam

assegurar inclusdo, tratamento adequado e suporte as familias. A Lei n°
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12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana, instituiu a Politica Nacional de

Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Essa
legislagdo reconhece as pessoas com TEA como pessoas com deficiéncia,
garantindo-lhes os direitos previstos no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei
n° 13.146/2015).

No ambito da saude publica, a Portaria n°® 3.583/2018 do Ministério
da Saude estabelece diretrizes especificas para o cuidado integral das pessoas
com TEA no Sistema Unico de Saude (SUS). Essa portaria enfatiza a
necessidade de diagndstico precoce, atendimento multiprofissional e acesso a
terapias como fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicoterapia. Contudo, a
efetivagdo dessas diretrizes enfrenta desafios significativos, especialmente em
regides afastadas dos grandes centros urbanos, onde a caréncia de recursos e

profissionais especializados € mais evidente.

Além disso, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, também conhecido como Plano Viver sem Limite, reforca a
importancia de agdes intersetoriais que promovam a inclusdo e o acesso a
servigcos de qualidade para pessoas com TEA. Entre as metas do plano, estédo a
ampliagcdo do acesso a educacdo e o fortalecimento da rede de atencéo a

saulde.

Essas politicas publicas sado fundamentais para estruturar o
atendimento as pessoas com TEA no Brasil. No entanto, a literatura aponta que
a implementacdo efetiva dessas medidas ainda é desigual, refletindo as
disparidades regionais do pais. Enquanto alguns estados e municipios
conseguem avancar na oferta de servigos especializados, outros enfrentam
barreiras estruturais que limitam o acesso de criangas com TEA a tratamentos

adequados. Essa lacuna reforga a necessidade de estudos regionais, como o
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presente trabalho, que investigam as realidades locais para subsidiar melhorias

no sistema de saude publica.

3.4. O Sistema Unico de Saude (SUS) e o Atendimento a Criangas
com TEA

O Sistema Unico de Saude (SUS) é um dos maiores sistemas de
saude publica do mundo, oferecendo acesso universal e gratuito a populagéo
brasileira. Contudo, o atendimento a criangcas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) enfrenta desafios consideraveis, especialmente em regides menos
desenvolvidas, onde a caréncia de infraestrutura e profissionais especializados

limita o alcance das politicas publicas.

De acordo com Santos, Silva e Almeida (2019), o SUS desempenha
um papel crucial no diagnéstico e tratamento do TEA, mas enfrenta barreiras
como a falta de profissionais capacitados e a demora nos encaminhamentos
médicos. Essas dificuldades comprometem o acesso a terapias essenciais,
como fonoaudiologia, psicoterapia e a terapia ABA (Analise do Comportamento
Aplicada). A Portaria n° 3.583/2018 buscou mitigar esses problemas,
estabelecendo diretrizes especificas para o atendimento integral a pessoas com

TEA, mas sua implementacéo ainda é desigual entre os estados brasileiros.

No municipio de Jaru, Rondbnia, a situacado reflete os desafios
estruturais enfrentados em muitas localidades do interior do Brasil. Jaru possui
uma populagao estimada em 52 mil habitantes (IBGE, 2024), sendo que a maior
parte do atendimento em saude é oferecida por unidades basicas e pelo Hospital
Municipal Sandoval Araujo Dantas, que ndo dispde de especialistas em
neuropediatria ou em terapias especificas para o TEA. A falta de recursos locais
forca muitas familias a recorrer a servicos em municipios vizinhos ou a capital,

Porto Velho, ampliando os custos e o desgaste emocional.
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Além disso, 0 acesso a medicamentos pelo SUS é limitado, com
frequentes relatos de indisponibilidade. Segundo Santos et al. (2019), a logistica
de distribuicdo de medicamentos e a falta de incentivos para a capacitagao de
profissionais contribuem para a precariedade do atendimento. Essa realidade
ressalta a importancia de agdes intersetoriais para fortalecer o SUS em

municipios menores, garantindo que criangas com TEA tenham acesso a

diagnosticos e tratamentos eficazes.

O caso de Jaru evidencia a necessidade de um planejamento
estratégico que articule os servigos de saude com as demandas especificas das
familias de criancas com TEA. Dessa forma, o fortalecimento do SUS pode se
tornar um instrumento de transformacdo social, promovendo inclusdo e

qualidade de vida para essas criangas e suas familias.

4. METODOLOGIA

A metodologia deste estudo foi desenhada para explorar as
experiéncias de pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no
municipio de Jaru, Rond6nia, com foco no acesso ao diagnostico e ao
tratamento pelo Sistema Unico de Saude (SUS). A abordagem utilizada foi de
natureza qualitativa e descritiva, uma escolha justificada pela necessidade de
compreender em profundidade os desafios enfrentados por essas familias
(MINAYO, 2010).

4.1. Delineamento do Estudo

Optou-se pelo uso de um questionario semiestruturado aplicado
online, uma ferramenta eficaz para coletar dados de forma ampla e pratica em

populagdes dispersas geograficamente (GIL, 2008). O questionario foi elaborado
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com base em estudos sobre TEA, diagndstico precoce e intervengdes

terapéuticas, como os de Zanon, Backes e Bosa (2014) e Gaiato (2016).

Suas questbes foram desenhadas para captar percepgoes,
dificuldades e contextos relacionados ao diagndstico e tratamento pelo SUS,

conectando-se diretamente a fundamentacao teodrica.

4.2. Participantes

O publico-alvo foram pais ou responsaveis de criangcas com TEA
residentes em Jaru, Rondénia. Para alcangar os participantes, foram utilizados
convites enviados por redes sociais, grupos comunitarios e associagoes locais
que apoiam familias de criangas com TEA. No total, 50 convites foram enviados,
dos quais 24 responderam ao questionario, representando uma taxa de resposta
de 48%.

4.3. Instrumento de Coleta de Dados

O questionario continha 17 questdes, incluindo perguntas fechadas

e abertas, organizadas em trés se¢des principais:

1. Perfil sociodemografico: questdes sobre a idade e escolaridade dos
pais e responsaveis, fundamentais para analisar possiveis relagdes entre
caracteristicas familiares e o acesso ao diagndstico.

2. Processo de diagnoéstico: perguntas sobre a idade do diagnéstico,
sinais observados e profissionais envolvidos, alinhadas a literatura que
destaca a importancia do diagnéstico precoce (DSM-5, 2014;
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

3. Acesso ao tratamento: questdes sobre terapias, medicamentos e
dificuldades de acesso, conectando-se aos desafios apontados por

Santos, Silva e Almeida (2019) na implementagao das politicas publicas.
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Cada pergunta foi cuidadosamente desenhada para captar informacdes

relevantes ao objetivo do estudo. Por exemplo:

e A questdo “Quais sinais vocé observou antes do diagnéstico?” foi
incluida para entender como os pais percebem os sinais iniciais de TEA,
um tema recorrente na literatura (Gaiato, 2016).

e A questado “Vocé enfrentou dificuldades para acessar profissionais
especializados?” conecta-se a fundamentagao sobre a falta de recursos

especializados no SUS.

4.4. Procedimentos de Analise

Os dados coletados foram organizados em planilhas e analisados
qualitativamente. Para as questbes fechadas, utilizou-se analise descritiva,
apresentando frequéncias e percentuais. Ja as questdes abertas foram
categorizadas por temas emergentes, como barreiras no diagndstico e
dificuldades no acesso a tratamentos, conforme sugerido por Bardin (2011) para

analise de conteudo.

5. RESULTADOS DA PESQUISA

Os resultados da pesquisa revelaram que a maioria dos pais
entrevistados relatou dificuldades no acesso ao diagnostico de TEA para seus
filhos, apontando longas filas de espera e falta de profissionais especializados
como os principais obstaculos. Além disso, a falta de informacg&o sobre os sinais
de alerta do autismo, a negagao por parte dos familiares e a auséncia de
programas de triagem eficazes também foram citadas como barreiras

significativas.
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Para entender o acesso ao diagnostico e tratamento pelo SUS de
criancas com TEA a partir da perspectiva dos pais em Jaru, é possivel encontrar
resultados semelhantes em estudos de outras regides brasileiras e identificar
aspectos unicos dessa localidade. Silva e Costa (2021). Em pesquisas
realizadas em cidades do Norte e Nordeste do Brasil, apontam a falta de
estrutura e o impacto emocional sobre os familiares, que muitas vezes tém que
se deslocar para grandes centros para obter atendimento adequado. Em Jaru,
os pais compartilham essa necessidade de buscar ajuda em cidades vizinhas, 0
que representa desafios financeiros e emocionais.

Santos et al. (2019), enfatiza os desafios de diagndstico precoce e a
falta de especializacdo de muitos profissionais da rede publica, propondo que
intervencbes como psicoterapia comportamental e terapia ABA, sao
fundamentais para a melhoria do desenvolvimento infantil. No entanto, como
mostram dados do Ministério da Saude e outras fontes, o acesso a esses
tratamentos ¢é limitado, sobretudo em regides afastadas e com menor
infraestrutura de saude publica

Analisando a faixa etaria dos participantes, foi possivel perceber que
a maioria das maes tinham entre 30 e 40 anos quando tiveram seu filho(a), ou
seja uma gravidez tardia, segundo pesquisas a maioria dos casos de gravidez
tardia pode gerar problemas de saude na mulher e no bebé, pois a idade mais
avangada, traz consigo muito mais casos de hipertensao e diabetes, que podem
atrapalhar o desenvolvimento do feto, provocando um parto prematuro e bebé
com baixo peso, trazendo muitas complicagdes ao longo da vida, ja os pais na
sua maioria tinham entre 30 e 50 anos o que também é um fator de risco, pois
segundo pesquisas realizadas no site DW Global Media Forum, criangas
geradas quando o pai € mais velho tem uma probabilidade maior de sofrer com
doencas mentais e na paternidade acima dos 45 anos esse fator € mais
alarmante, pois ha 3,5 vezes mais propensao a desenvolver autismo do que os

pais com idade na faixa etaria dos 20 anos.
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1) Idade do pai?

24 respostas

@ Entre 16 e 30 anos
@ Entre 30 e 50 anos
) Acima de 60 anos
@ Pai n3o identificado

@ 59

2) Idade da méae?
24 respostas

@ Entre 15 e 30 anos
@ Entre 30 e 40 anos
Acima de 40 anos
@ Menor de 15 anos (gravidez precoce)

5.1. Percepgoes dos Pais sobre o Acesso ao Diagnéstico

A analise das percepgdes dos pais sobre o acesso ao diagndstico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA) revela uma grande frustragdo com a
demora e a complexidade do processo. Muitos pais relatam um longo caminho
de incertezas e dificuldades para encontrar profissionais qualificados, o que leva
ao atraso no inicio do tratamento e impacta negativamente o desenvolvimento
das criancas. Esses fatores sdo especialmente desafiadores em contextos como
o de Jaru, onde 0 acesso a servigos especializados pode ser ainda mais limitado
devido a falta de infraestrutura, escassez de recursos e a distancia da Capital.
Estudos demonstram que as familias de criancas com TEA frequentemente
enfrentam dificuldades para obter diagnostico rapido e adequado, com
problemas como a falta de apoio dos profissionais de saude, a demora nas

avaliacbes e a auséncia de campanhas de conscientizagdo que poderiam
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TEA ainda na primeira infancia (1-4 anos), mas o reconhecimento formal do
diagnostico € frequentemente atrasado, o que pode resultar em impactos
prejudiciais no desenvolvimento da crianga, muitos expressaram frustragdo com
a demora e a complexidade do processo, pois segundo eles € um processo
muito doloroso e sofrido. Eles relataram sentir-se desamparados diante da
dificuldade em encontrar profissionais capacitados para avaliar seus filhos e
muitas vezes a falta de recurso financeiro, o que resultou na maioria dos casos
analisados em atrasos no inicio do tratamento e impactos negativos no
desenvolvimento das criangas.

De acordo com Souza e Souza (2021), a escassez de profissionais
especializados em Transtorno do Espectro Autista (TEA) prejudica tanto as
criangas quanto seus pais, que nao conseguem obter informagbdes adequadas e
orientagdes sobre o transtorno.

Como podemos ver nos graficos a seguir, a maioria das criangas
foram diagnosticadas ainda na primeira infancia, com idades entre 1 e 4 anos
de idade e na grande maioria dos casos 0s pais perceberam os principais sinais

do TEA.

4: Com que idade seu filho(a) foi diagnosticado com autismo?

24 respostas
@ Menos de 1 ano
8,3% ® 1ano
2 anos
@® 3 anos
@ 4 anos . 1

5
8'3% : . :::z @ 14 anos

® 7 anos @ 15 anos
Y @ Nao tem diagnostico fechac

5: Vocé percebeu sinais de TEA antes do diagndstico?
24 / 24 respostas corretas

v Sim —22 (91,7

v Nao 2 (8,3%)
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6) Quais sinais vocé observou?
4/ 24 respostas corretas

v Dificuldade na comunicagéo 14 (58,3%)
v Problemas de interagao social 15 (62,5%)
Vv Comportamentos repetitivos
Nervosismo, recusava a dormir...
Seletividade alimentar
Andar nas pontas dos pés pas...
Rigidez e comportamentos ner...
Apego exessivo na mae,dificul...
Rigidez cognitiva e ecolalia

Seletividade alimentar, alinham...

Em algumas localidades brasileiras, ha programas de
conscientizacdo e orientacao sobre TEA, mas em Jaru essa informacao parece
ser menos acessivel, conforme relatado pelos pais. A falta de campanhas
informativas contribui para um diagnéstico tardio e desinformagao generalizada.

Esses fatores refletem desafios maiores em Jaru, uma cidade do
Norte brasileiro, em comparagdo com centros urbanos e regides mais
desenvolvidas, onde a rede de atendimento pode ser mais estruturada, mais da
metade dos pais entrevistados acreditam que o diagndstico de seus filhos foi
tardio e segundo eles, a falta de informacdo sobre o Autismo, a falta de
profissionais capacitados e a demora no encaminhamento médico sdo os
principais fatores para esse diagnéstico tardio.

7) Vocé acredita que o diagndstico do seu filho(a) foi precoce ou tardio?

24 respostas

@ Precoce

@ Tardio

& Atempo

@ Acho que se fosse hoje nao teria
esperado até 3 anos para intervir.
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8) Se vocé considera que o diagndstico foi tardio, o que vocé acredita que contribuiu para o
atraso?

2/ 24 respostas corretas

v Falta de informag&o sobre... 12 (50%)
v Falta de acesso a profissi... -6 (25%)

v Demora no encaminhame... | 5 (20,8%)

Todas as opgoes —1 (4,2%)

O diagnéstico foi relativame... —1 (4,2%)

Nao acredito que foi tardio —1 (4,2%)

Os profissionais diziam que... —1 (4,2%)

Nao tive atraso —1 (4,2%)

Foi precoce —1(4,2%)

Dificuldades financeira para... —1 (4,2%)

Por causa de outra condigdo... —1 (4,2%)

No nosso caso levamos nos... —1 (4,2%)

Sus fila de espera —1 (4,2%)

Nao foi tardio 1(4,2%)

Talvez a falta de informagao,... —1 (4,2%)
0,0 25 5,0 75 10,0 12,5

O processo de diagnostico de autismo frequentemente enfrenta
desafios relacionados ao tempo de espera e a disponibilidade de profissionais
capacitados, especialmente na rede publica (SUS). Estudos indicam que os
tempos para diagnostico podem variar significativamente, com muitos pais
relatando esperas de 6 meses a 1 ano, especialmente devido a escassez de
especialistas em saude mental, como psicélogos e psiquiatras infantis, em
algumas regides do pais. A busca por diagndstico nas redes privadas também é
recorrente, uma vez que muitas familias enfrentam dificuldades com a demora
no SUS.
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Podemos perceber no grafico abaixo que o alguns profissionais
foram essenciais para chegar ao diagndstico de Autismo e apds o inicio da
investigacdao do tratamento 45,8% dos pais levaram menos de 6 meses para
receber o diagndstico, enquanto outros 45,8% levaram de 6 meses a 1 ano para
receberem esse diagnostico. Em grande maioria, os pais entrevistados
chegaram ao diagnoéstico pela rede privada de saude, pois enfrentaram longas
esperas no SUS e a falta de profissionais especializados na rede publica de

saude.
9) Quais profissionais foram envolvidos no diagndstico ?
0/ 24 respostas corretas

v Pediatra 11 (45,8%)
v Neurologista

v Psicdlogo

v Psiquiatra

v Psicopedagogo
v Fonoaudidlogo
Neuropsicologa

22 (91,7%)
20 (83,3%)

1(4,2%)
10 (41,7%)
12 (50%)

1 (4,2%)
Terapia ocupacional | —1 (4,2%)

E outras pessoas que viam os... —1 (4,2%)
—1 (4,2%)
Professores —1 (4,2%)

0 5 10 15 20 25

10) Quanto tempo levou para obter o diagndstico apds o inicio da investigagao®
11) O acesso ao diagndstico foi feito at 24 respostas

24 respostas
@ Menos de 6 meses
@ De 6 meses a 1 ano

@ Mais de 1 ano

/ @ Ainda nao fechou o Iz
A @ Ainda e. Investimentc

45,8%

5.2. Experiéncias dos Pais com o Tratamento no SUS

Quanto as experiéncias dos pais com o tratamento no SUS, varios

relataram problemas como falta de medicamentos e terapias, longas esperas por
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de qualidade. Muitos pais mencionaram a sobrecarga emocional e a sensagao
de impoténcia diante das limitagcbes do sistema de saude. Como podemos
perceber nos proximos graficos, mesmo apos o diagnostico fechado, a maioria
dos pais ainda enfrentam dificuldades para encontrar profissionais capacitados
para o atendimento de seus filhos, sendo o Terapeuta Ocupacional, o
profissional mais dificil para conseguir atendimento, seguido pelo Neurologista e
Fonoaudidlogo.

12) Vocé enfrentou ou enfrenta, dificuldades para encontrar profissionais especializados

(neurologistas, psicélogos, fonoaudiélogos, etc.)?
24 respostas

® Sim
® Nao

@ As vezes

13) Quais especialidades sdo mais dificeis de acessar?
2 / 24 respostas corretas

v Neurologista 11 (45,8%)

v Psiquiatra infantil 8 (33,3%)
v Psicélogo
v Terapeuta ocupacional 20 (83,3%)

v Fonoaudidlogo 10 (41,7%)
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A escassez de profissionais especializados e a dificuldade de
acesso a tratamentos terapéuticos adequados sdo questdes recorrentes, como
evidenciado em estudos sobre o tema, muitos pais relatam em grande maioria
que seus filhos fazem o uso diario de medicamentos e que, apesar de
identificarem os sinais de TEA em seus filhos, o custo elevado de medicamentos
e terapias, que nao sao integralmente fornecidos pelo SUS, agrava ainda mais a
situagdo. Muitas vezes, as familias se veem forgadas a arcar com esses custos
que ndo sao acessiveis as familias, por serem de alto custo, o que limita
significativamente o acesso ao tratamento adequado.

14) Seu filho(a) faz uso de algum medicamento relacionado ao autismo ou para outras condigdes
associadas?
24 respostas

@ sim
@ Nzo

15) Os medicamentos sdo fornecidos pelo sistema publico, particular ou por convénio?
24 respostas

16) O custo dos medicamentos é acessi'

@ Sistema publico (SUS)
24 respostas

@ Particular

& Convénio

@ 1 ¢ fornecido pelo SUS e o outro preciso
comprar.

@ Ambos

@ Nazo usa remédios

6. ANALISE E DISCUSSOES
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A anadlise dos resultados evidenciou a dificuldade que os pais de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) enfrentam para obter
diagndstico e tratamento através do Sistema Unico de Saude (SUS) em Jaru,
uma cidade localizada no estado de Rondénia. Os depoimentos dos pais
mostraram claramente a falta de profissionais qualificados e de uma
infraestrutura apropriada nos servicos de saude, o que leva a longas filas de
espera e inumeras dificuldades até alcangar um diagndstico precoce, crucial
para a orientagdo adequada do tratamento.

A auséncia de uma integragdo eficaz entre os diversos niveis de
assisténcia a saude, desde a atencéo primaria até os servigos especializados,
foi um ponto frequentemente mencionado pelos pais, destacando a necessidade
de aprimoramentos no sistema de saude para satisfazer as necessidades das
familias. A falta de um fluxo apropriado de informagdes e assisténcia impacta
diretamente a qualidade de vida de criancas com TEA e seus familiares,
provocando um estresse emocional que poderia ser atenuado com uma
colaboragao mais eficaz e integrada entre profissionais e servigos de saude.

Embora, podemos perceber que € um tema muito em evidéncia nos

ultimos anos, Obadia(2016) destaca que:

A suposta incurabilidade, o diagndstico e o encaminhamento tardio, as
terapias inadequadas, a nao aceitagdo da familia e da sociedade em que
vive, torna a vida de quem possui um autista em casa desanimadora.
Muitas vezes, a falta de informagcdo e a auséncia de profissionais
qualificados para atuarem com os portadores da sindrome provocam inércia
quanto ao seu tratamento e auxilio educacional, deixando a crianga sem vida
propria, abstendo-a dos estudos, dos esportes, de tratamento médico,
psicolégico e outros direitos e cuidados inerentes ao bem-estar
infantil.(OBADIA, 2016,p.34)

Outra questao relevante ressaltada pelos pais foi a falta de apoio e
assisténcia para o tratamento constante de seus filhos. A jornada para conseguir
0s servicos e terapias indispensaveis para o crescimento e a qualidade de vida

da crianga com TEA é cheia de desafios, seja pela auséncia de profissionais
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qualificados, pela falta de vagas em clinicas particulares ou pela restricdo do
acesso a recursos financeiros e materiais fundamentais para o tratamento.

Com base nos desafios apresentados pelos pais, torna-se clara a
urgéncia de aprimoramentos substanciais no sistema de saude de Jaru, para
responder de forma apropriada e eficaz as necessidades das familias que lidam
com o TEA. E crucial investir na formagédo e contratagdo de profissionais
qualificados, estabelecer um fluxo de atendimento eficaz e integrado entre os
diversos niveis de assisténcia a saude, além de assegurar um apoio constante e
acessivel para o tratamento dessas criangas. O objetivo é oferecer a elas uma
vida repleta de oportunidades, bem-estar e qualidade de vida.

E necessario apoiar e fortalecer as familias para lidar com os
desafios diarios, fornecendo apoio emocional e orientagbes apropriadas sobre o
TEA. Neste cenario, a constituicdo de redes de suporte é crucial, pois possibilita
a partilha de vivéncias e troca de informagdes entre pais e profissionais, além de
facilitar a mobilizagdo de recursos e a elaboragdo de projetos integrados para
aprimorar a qualidade de vida das criangas. Obadia (2016) discute pontos
cruciais sobre diagndéstico, evolugao e métodos terapéuticos, a sua contribuigdo
€ um modelo para profissionais de saude e educacao que trabalham no suporte
e inclusdo de individuos com TEA, debatendo métodos de avaliagdo e
intervencéao para individuos com Transtorno do Espectro Autista.

E igualmente essencial conscientizar a sociedade sobre a relevancia
da inclusdo e do respeito a diversidade. E crucial fomentar uma maior
sensibilizagdo acerca do TEA, lutando contra o preconceito e fomentando a
empatia e a compreensio.

Ao expandir o conhecimento no campo do TEA, é possivel oferecer
um atendimento cada vez melhor e mais adequado aos individuos com esse
transtorno, garantindo-lhes direitos e oportunidades igualitarias. O caminho a ser
percorrido pode ser desafiador, mas é preciso seguir em frente, unindo forgas

para superar obstaculos e construir uma sociedade mais inclusiva e acolhedora.
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Afinal, todas as criangas tém potencial para se desenvolverem plenamente e

contribuirem para um mundo melhor.
6.1. Desafios Enfrentados pelos Pais

Os desafios enfrentados pelos pais de criangas com TEA sao
diversos e impactam diretamente a qualidade de vida da familia. As dificuldades
para obter o diagndstico precoce, a sobrecarga emocional e financeira, a falta de
suporte e orientagdo adequados, juntamente com a escassez de recursos e
profissionais especializados, foram apontados como os principais obstaculos.
Além disso, a auséncia de um sistema integrado de atendimento e a falta de
politicas especificas para o TEA contribuem para a vulnerabilidade das familias

frente a busca por tratamento.
6.2. Potencialidades e Limitagées do Sistema de Saude

Ao analisar as potencialidades e limitagdes do sistema de saude,
observa-se a disponibilidade de alguns servigos e profissionais capacitados para
atender criancas com TEA, no entanto, tais recursos sao insuficientes e mal
distribuidos. A falta de articulagdo entre as diferentes instancias de atencao a
saude e a auséncia de protocolos padronizados para o diagnéstico e tratamento
do TEA foram identificadas como limitagdes. Por outro lado, a valorizagao e
capacitagcao de profissionais da atencdo basica, aliada a implementagéo de
politicas especificas para o TEA, apresentam-se como potenciais estratégias
para a melhoria do atendimento as criangas com TEA pelo SUS em Jaru,

Rondénia.

7. CONSIDERAGOES FINAIS
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A presente pesquisa evidenciou as complexidades e os desafios
enfrentados por familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
em Jaru, Rondénia, no acesso ao diagnostico e tratamento pelo Sistema Unico
de Saude (SUS). A analise dos dados revelou atrasos significativos no
diagnéstico, frequentemente associados a falta de profissionais especializados,
a caréncia de medicamentos e terapias adequadas, e a insuficiéncia de
infraestrutura de saude no municipio. Esses fatores impactam negativamente
nao apenas o desenvolvimento das criangcas, mas também a qualidade de vida
das familias, que enfrentam sobrecarga emocional e financeira.

Diante desse contexto desafiador, € imprescindivel frisar e ressaltar
que medidas assertivas devem ser adotadas para garantir a qualidade de vida e
o futuro promissor das criangas diagnosticadas com TEA, assegurando a
inclusdo social plena e igualitaria desses individuos tdo importantes para a
sociedade em geral. Além disso, € crucial salientar que uma verdadeira
transformacao s6 sera alcangada por meio do engajamento e da cooperagao
ativa de todos os setores da sociedade, incluindo governantes, instituicbes de
saude, educadores e da préopria comunidade, de modo a criar um ambiente
verdadeiramente inclusivo e acolhedor para as pessoas com TEA.

Os resultados também destacaram a importancia de intervencdes
precoces e do fortalecimento das politicas publicas voltadas ao atendimento de
criangas com TEA. Apesar das legislagbes existentes, como a Lei Berenice
Piana e a Portaria n°® 3.583/2018, sua implementacao enfrenta desafios praticos
em contextos regionais, como a dependéncia do SUS em areas afastadas dos
grandes centros urbanos.

Portanto, é inegavel a relevancia de investimentos continuos nessa
area, seja em pesquisas cientificas, inovagbes tecnolégicas ou recursos
financeiros, com o intuito de proporcionar melhores condi¢gdes de diagndstico,

tratamento e suporte as criangas autistas e suas familias. Somente assim sera
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possivel transformar essa realidade preocupante em uma realidade promissora,

garantindo um futuro brilhante e cheio de oportunidades a essas criangas

extraordinarias.

Diante disso, conclui-se que ha uma necessidade urgente de:

Investimentos em formacgéo e capacitacédo de profissionais
especializados.
Fortalecimento das redes de atengcdo basica e
especializada.
Politicas publicas que assegurem o0 acesso equitativo a

tratamentos terapéuticos e medicamentos essenciais.

Por fim, esta pesquisa contribui para a compreensao das barreiras

enfrentadas por familias em Jaru e oferece subsidios para a elaboracdo de

acdes e politicas que promovam maior inclusédo, equidade e qualidade de vida

para criancas com TEA e suas familias. O compromisso da autora, como mée e

pesquisadora, refor¢ca o impacto humano e social deste estudo, sinalizando que

mudangas sao ndo apenas necessarias, mas possiveis com esforgos conjuntos

de gestores, profissionais de saude e a sociedade como um todo.
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