UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
INSTITUTO DE ESTUDOS EM SAUDE COLETIVA

LiVIA PELUSO ROSSI

AUTISMO E CAMINHOS VIRTUAIS: 0 acesso aos servigos de salde através da perspectiva

da analise de redes sociais

Rio de Janeiro
2018



LiVIA PELUSO ROSSI

AUTISMO E CAMINHOS VIRTUAIS: o acesso aos servicos de salde através da perspectiva
da analise de redes sociais

Dissertacdo apresentada ao Programa de PoOs-
Graduacdo do Instituto de Estudos em Salde
Coletiva, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro, como requisito parcial para a obtencéo
do titulo mestre em Saude Coletiva.

Orientadora: Prof?. Dr2. Lucia Abelha Lima
Coorientadora: Prof®. Drd. Marcia Gomide da Silva Mello

Rio de Janeiro
2018



B729

Rossi, Livia Peluso.

Autismo e caminhos virtuais: 0 acesso aos servigos de salde através da
perspectiva da andlise de redes sociais / Livia Peluso Rossi. — Rio de Janeiro,
2018.

80 f.:il.; 30 cm.

Orientadora: Lucia Abelha Lima.
Coorientadora: Marcia Gomide da Silva Mello.

Dissertagéo (Mestrado) - Universidade Federal do Rio de Janeiro, Instituto de
Estudos em Saude Coletiva, Programa de P6s-Graduacdo em Salde Coletiva,
2018.

Referéncias: f. 56-61.

1. Transtorno autistico. 2. Rede social. 3. Acesso efetivo aos servigos de satde.
4. Internet. I. Lima, Lucia Abelha. 1. Mello, Marcia Gomide da Silva. IlI.
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Instituto de Estudos em Salide Coletiva.
V. Titulo.

CDD 616.8982




FOLHA DE APROVACAO

LiVIA PELUSO ROSSI

AUTISMO E CAMINHOS VIRTUAIS: 0 acesso aos servicos de saude através da perspectiva
da analise de redes sociais

Dissertacdo apresentada ao Programa de Poés-
Graduacdo do Instituto de Estudos em Saude
Coletiva, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro, como requisito parcial para a obtencéo
do titulo Mestre em Saude Coletiva.

Aprovada em: 26 de setembro de 2018.

Prof. Dr2 Lucia Abelha Lima (Orientadora)
IESC/UFRJ

Prof. Dr. Giovanni Marcos Lovisi
IESC/UFRJ

Prof2. Dr2. Bruna de Paula Fonseca de Fonseca

Fiocruz



AGRADECIMENTOS

Primeiramente, a Deus pela oportunidade, determinacdo concedida e concretizacdo de um

sonho.

As minhas orientadoras, Prof. Dr2 Ldcia Abelha e Prof. Dr2. Marcia Gomide, que me

acolheram e me orientaram com tamanha dedicagéo, ao longo desses anos.

Ao Prof. Dr. Giovanni pelo acolhimento e contribuigdes durante este percurso.

Ao Prof. Roberto Unger por todo o auxilio e orientagdo nas buscas bibliograficas.

Aos meus amigos de mestrado, Marcela Gama, Rodolfo Deusdara, Flavia Monique Cardozo,
Franklin Torres, Polyana Loureiro, Monique Fonseca Rodrigues, Cibele Aquino e Fabio

Rocha, por todos os momentos de auxilio, companheirismo e divertimento.

As minha chefes e amigas do Instituto Nacional Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), Maria

Luciana Mayrink e Denyse Lamego, por todo o companheirismo, auxilio e apoio oferecido.
As minhas amigas de toda a vida, Carolina Nogueira, Camila Gomes, Karina Santa Rosa,
Marina Fonseca, Nathalia Fontana, Polyanna Mendes e Raquel Fabro, pela escuta, apoio e
divertimento.

Ao meu namorado, Gabriel Sobrino Porto, pelo carinho, pela escuta e companheirismo.

Ao0s meus pais, irmd e irmdo, por serem meus exemplos, pelo amor dedicado e o apoio

sempre.

Este trabalho ndo poderia ter sido construido sem a ajuda dos que me cercam e querem meu

bem.

A todos vocés, 0 meu muito
Obrigada.



RESUMO

ROSSI, Livia Peluso. Autismo e caminhos virtuais: 0 acesso aos servicos de salde através
da perspectiva da analise de redes sociais. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva) —
Instituto de Estudos em Saude Coletiva, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2018.

Constata-se 0 aumento da prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista na populacdo
mundial e no Brasil. A internet tem se constituido importante fonte de informacdo ao acesso
aos servicos de saude, incluindo a satde mental. Cabe sabermos se 0s caminhos virtuais em
busca de informacdo se relacionam aos desfechos da linha de cuidado para transtornos
mentais preconizada pelo SUS, como para o Autismo. Portanto, o presente artigo tem como
objetivo analisar a rede virtual de acesso a informagdes sobre atendimento para Autismo no
municipio do Rio de Janeiro em 2017 através da perspectiva da Analise de Rede Sociais. Para
isso, foram coletados dados virtuais como: fontes virtuais de informacéo, servicos de
atendimento citados pelas fontes virtuais e tipo de servico (Publico, privado ou ONGS).
Através do uso do software Gephi, foi gerado e analisado um sociograma. Os resultados
apontam para uma predominancia de servi¢cos de ONGs na rede, maior centralidade de grau e
poder de intermediacdo desses servigos, além do isolamento dos servigos publicos de saude. O
resultado pressupde que o sistema de informacfes acerca do acesso aos servigos de salude
publica para o tratamento do TEA seja expandido para a populacdo em geral contribuindo
com a melhoria do acesso a estes servicos.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Rede social. Acesso aos servicos de saude. Internet.



ABSTRACT

PELUSO ROSSI, Livia. Autismo e caminhos virtuais: 0 acesso aos servicos de salde
através da perspectiva da andlise de redes sociais. Dissertacdo (Mestrado em Salde Coletiva)
— Instituto de Estudos em Saude Coletiva, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2018.

The prevalence of Autistic Spectrum Disorder in the world population and in Brazil is
increasing. The Internet has become an important source of information on access to health
services, including mental health. It remains to be seen if the virtual paths in search of
information are related to the outcomes of the line of care for mental disorders advocated by
the SUS, such as Autism Spectrum Disorder. Therefore, the present article aims to analyze the
virtual network of access to information about care for Autism in the municipality of Rio de
Janeiro in 2017 through the perspective of Social Network Analysis. In this regard, virtual
data were collected, such as: virtual information sources; institutions / Attendance Services
cited by virtual sources and type of service (Public, private or NGOs). Through the use of
Gephi software, a sociogram was generated and analyzed. The results point to a
predominance of NGO services in the network, greater centrality of degree and power of
intermediation in NGO services, in addition to the isolation of public health services. The
result implies that the information system about access to public health services for the
treatment of ASD is expanded to the general population by contributing to improved access to
these services.

Keywords: Autistic Disorder. Social Networking. Health service accessibility. Internet.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno de Espectro Autista (TEA) pode causar importantes impactos sociais na
vida desses sujeitos. Em criancas pequenas, os déficits de comunicacdo e de capacidades
sociais podem prejudicar significativamente a aprendizagem. Em casa, a inflexibilidade em
rotinas, a dificuldade a mudanca e as sensibilidades sensoriais, podem interferir e tornar
extremamente dificeis atividades cotidianas como a alimentacdo, o banho e o sono. As
dificuldades significativas em organizar e enfrentar mudancas causam impacto negativo, no
sucesso académico até em alunos com inteligéncia acima da média, e na vida adulta para
estabelecer sua independéncia e autonomia (AMERICAN PSYCHOLOGICAL
ASSOCIATION, 2013).

Na vida adulta, um grande nimero de individuos com TEA, mesmo sem deficiéncia
intelectual, tem funcionamento psicossocial insatisfatorio, apresentando dificuldades na vida
independente (BILLSTEDT et al., 2005).

1.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

A quinta edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-
V) inclui o TEA nos transtornos mentais e o classifica dentro do grupo de transtornos do
neurodesenvolvimento, sendo caracterizado por déficits persistentes na comunicagdo social e
na interacdo social, que inclui prejuizos em comportamentos de comunicacdo ndo verbais, na
reciprocidade social e em habilidades para compreender, desenvolver e manter o
relacionamento com outras pessoas. Aléem dos prejuizos na comumicacao e interacdo social,
esse diagnostico determina a presenca de padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades (AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION, 2013).

A cartilha de Diretrizes e Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA, elaborada pelo
Ministério da Salde, aponta duas principais questdes como fundamentais para minimizar
esses impactos: a importancia da deteccdo de sinais precoces de problemas no
desenvolvimento de bebés que podem estar futuramente associados aos TEA, referindo-se a
necessidade da intervencao precoce, que aumenta a chance de maior eficacia nos cuidados. A
segunda questdo é a necessidade do diagndstico diferencial, que se refere a construcdo de
procedimentos a serem utilizados pela equipe multiprofissional responséavel para estabelecer o
diagndstico e identificar as comorbidades (BRASIL, 2014).
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1.2 CENARIO EPIDEMIOLOGICO

Nas ultimas décadas os estudos epidemioldgicos internacionais vém mostrando o
aumento na prevaléncia de TEA na populagcdo no mundo. Em 2012, foi realizado um estudo
pela rede Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM), que consiste em um
sistema de vigilancia ativo que fornece estimativas da prevaléncia e caracteristicas do TEA
entre criangas de 8 anos, cujos pais ou responsaveis residem em 11 locais da Rede ADDM nos
Estados Unidos (Arkansas, Arizona, Colorado, Georgia, Maryland, Missouri, Nova Jersey,
Carolina do Norte, Carolina do Sul, Utah e Wisconsin). A vigilancia é realizada em duas
etapas. A primeira etapa envolve triagem e avaliacdes realizadas por profissionais da area da
educacgdo ou da assisténcia medica na comunidade. A segunda etapa consiste na revisdo de
todas as avaliacdes por clinicos treinados para determinar o status do caso de vigilancia de
TEA. Uma crianga atende a definicdo de caso de vigilancia para TEA quando uma ou mais
avaliacbes dessa crianca, completadas por um profissional qualificado, descrever
comportamentos que sejam consistentes com os criterios diagndsticos. Este estudo forneceu
estimativas de prevaléncia de TEA para criangas de 8 anos que vivem nas areas descritas e
estratificadas por sexo, raga/etnia e tipo de registros de origem (registros de educacao e saude
versus registros de salde apenas), aléem de outras informacdes, como a proporc¢do de criangas
com TEA com deficiéncia intelectual. Desta forma, foi estimado que 1 em 68 ou 1.5% das
criangas com 8 anos de idade nos EUA foram identificadas com TEA. Em relacdo ao sexo e
comorbidades, foi identificado que meninos tém 4,5 vezes mais chances de serem
identificados com TEA do que meninas. Entre as criancas identificadas com TEA, que tinham
escores de QI disponiveis, cerca de um terco também tinham deficiéncia intelectual
(CHRISTENSE et al., 2016).

No Brasil, existem poucos estudos que abordam a Epidemiologia para TEA
(CHRISTENSE et al., 2016). Dentre eles, destacam-se o estudo epidemiolégico de Ferreira
(2008) que utilizou dados secundérios, obtidos em instituicbes de referéncia no atendimento
de pessoas autistas do estado de Santa Catarina, de pessoas com diagnostico de Autismo a
partir de 3 anos de idade, no ano de 2006. Tal estudo estimou uma prevaléncia de TEA de
1,3/10.000 habitantes em Santa Catarina.

No entanto, ainda ndo estd claro se taxas essas mais altas refletem expansdo dos
critérios diagnosticos do DSM-IV de modo a incluir casos subliminares, maior

conscientizacdo, diferengas na metodologia dos estudos, aumento real na frequéncia do
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transtorno ou o conjunto destes. Apesar disso, estudos deixam claro que a prevaléncia est
aumentando exponencialmente (OMS, 2017).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) publicou um folheto informativo em abril de
2017 que expde o atual estado do autismo no mundo e seus principais desafios. Nele é
salientada a necessidade que esses individuos apresentam com relacdo a servicos de saude
acessiveis para seus cuidados gerais de salde assim como toda a populacdo, que inclui
promocdo e prevencdo da saude, além de tratamento de doengas cronicas e agudas.
Entretanto, 0 que se v& é um cenario com altas taxas de necessidades de salde que sdo
negligenciadas em comparagcdo com o resto da populacdo em geral. Essas pessoas sofrem,
com frequéncia, com a estigmatizacdo, discriminacao e violacdes de seus direitos humano.
Portanto, atualmente, existe uma inadequacao no acesso aos Servigos necessarios € no apoio
para essas pessoas e familias (OMS, 2017)

Em maio de 2014, a 672 Assembleia Mundial da Saude aprovou a resolucéo intitulada
"Comprehensive and coordinated efforts for the management of autism spectrum disorders
(ASD)”. Tal resolugdo foi apoiada por mais de 60 paises e expde o reconhecimento da OMS ¢
seus parceiros sobre a necessidade de fortalecer as capacidades dos paises para promover a
salde e o bem-estar das pessoas com TEA, reforcando a importancia de contribuir para o
reforco do compromisso dos governos e ampliacdo da discusséo internacional sobre este tema,
fornecer orientacdo sobre a criacdo de politicas e planos de acdo que abordem o TEA dentro
do quadro mais amplo de saude mental e incapacidades, contribuir para o desenvolvimento de
evidéncias sobre estratégias eficazes e aplicaveis para a avaliacdo e tratamento de TEA e
outros problemas de desenvolvimento (OMS, 2014).

Desta forma, nos deparamos com uma realidade em que existem mais perguntas do
que respostas. Caso ndo sejam feitos esforcos continuos para promover a realizacdo de
pesquisas que busquem auxiliar no planejamento das necessidades de servicos e estimular
pesquisas sobre etiologia e fatores de risco, ndo sera possivel iniciar e implementar politicas,
que englobando esse novo contexto nosoldgico preocupante e complexo, promovam

resultados mais breves a este segmento da populacéo.
1.3 POLITICAS PUBLICAS E REDE DE ATENGCAO A SAUDE DA PESSOA COM TEA
Alguns marcos historicos importantes ocorreram na histéria do Sistema de Salde

publico do Brasil, os quais foram fundamentais na garantia do direito ao acesso a servigos de

atendimentos e a integralidade na assisténcia a pessoas com TEA.


http://who.int/entity/mental_health/maternal-child/WHA67.8_resolution_autism.pdf?ua=1
http://who.int/entity/mental_health/maternal-child/WHA67.8_resolution_autism.pdf?ua=1
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No final da década de 70, a Reforma Psiquiatrica e o processo de
desinstitucionalizagcdo comecaram a ser discutidos a partir do Movimento de Trabalhadores
em Saude Mental (MTSM), em um cenario politico marcado pela ditadura militar, que tinha
como bandeira principal a luta contra a privatizacdo da salde, dada as particularidades e
importantes desafios do sistema psiquiatrico brasileiro, constituindo-se como um movimento
social pelos direitos dos pacientes psiquiatricos em nosso pais (LIMA et al., 2004; BRASIL,
2005).

A Reforma Psiquiatrica pode ser compreendida como um movimento social e politico
composto de transformacdo de praticas, saberes, valores culturais e sociais, que atinge
diversos espacos, incluindo os governos (municipal, estadual e federal), servigos de salde,
associacOes, universidades e territorios sociais (BRASIL, 2005).

Simultaneamente, o Sistema de Saude Brasileiro de uma forma geral vivia um
importante processo de transformagéo. Ao final da década de 80, o Sistema Unico de Salde
(SUS) foi instituido pela Lei n° 8.080/90, sendo ele uma politica publica baseada na
concepcdo da saude como direito dos cidaddos e dever do Estado, garantindo acesso e
qualidade ao conjunto de acbes e servigos que visam atender as diversas necessidades de
salde das pessoas sob alguns principios, como: a universalidade, integralidade e equidade,
com vistas a justica social. O sistema € organizado a partir das diretrizes de descentralizacao,
regionalizacao e controle social (BRASIL, 1990).

Na esfera da satide mental, com intuito de por em préatica e compartilhar os principios
e diretrizes do SUS, foi criada a Rede de Atencédo Psicossocial (RAPS), através da Portaria n°
3088 de 23 de dezembro de 2011. Ela é considerada um importante avanco para a saude
mental no Brasil, pois estabelece a ampliacédo e articulacdo de servicos e locais de atencdo a
salde de pessoas com sofrimento ou transtorno mental e de pessoas com necessidades
resultantes do uso alcool e outras drogas (BRASIL, 2011).

A RAPS tem como principais objetivos expandir o acesso a atencdo psicossocial para
pessoas com sofrimento mental, seus familiares e as pessoas em geral, assegurar a articulacéo
dos locais de atencdo da rede de saude de acordo com o territdrio e garantir um cuidado que
inclui o acolhimento, 0 acompanhamento continuo dos casos e a atengdo as urgéncias (Quadro
1). Cabe ressaltar que persiste ainda o desafio para a implantacdo e expansdo dos pontos de
atencdo da rede, aléem da articulacdo e a corresponsabilidade do cuidado aos usuarios, que

leva em consideracéo as singularidades de cada histéria (BRASIL, 2015).
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Quadro 1 — Componentes da Rede de Atencgéo Psicossocial (RAPS)

COMPONENENTES PONTOS DE ATENCAO

Unidade Basica de Saude

Ndcleo de Apoio a Saude da Familia
Consultério na Rua

Apoio aos servigos do componente
Atencdo Residencial de Carater Transitorio
Centros de Convivéncia e Cultura

Atencéo Bésica em Salde

Atencdo Psicossocial Estratégica Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS)

SAMU 192

Sala de Estabilizacdo

Atencdo de Urgéncia e Emergéncia UPA 24 e portas hospitalares de atencdo as
urgéncias/pronto socorro, Unidades Bésicas de
Salde

Unidades de Acolhimento

Servigo de Atencdo em Regime Residencial
Enfermaria especializada em Hospital Geral
Servigo Hospitalar de Referéncia para Atencéo
Atencao Hospitalar as pessoas com sofrimento ou transtorno mental
e com necessidades decorrentes do uso de
crack, alcool e outras drogas

Servicos Residenciais Terapéuticos

Programa de Volta para Casa

Iniciativas de Geragéo de Trabalho e Renda
Estratégia de Reabilitagdo Psicossocial Empreendimentos Solidarios e Cooperativas
Sociais

Fonte:BRASIL. Ministério da Sadde. Conheca a RAPS: Rede de Atecdo Psicossocial. Brasilia, DF: [Ministério
da Saude], 2013. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/folder/conheca_raps_rede_atencao_psicos
social.pdf. Acesso em: 04 dez. 2016.

Atencdo Residencial de Carater Transitorio

Estratégias de Desinstitucionalizacdo

O Centro de Atencdo Psicossociais (CAPS) representa um importante elemento da
rede de servicos comunitarios/territoriais de saude mental, que consiste em unidades de
referéncia para o tratamento de pessoas com transtornos mentais graves e persistentes, e
pessoas com necessidades resultantes do uso de crack, alcool e outras drogas, de acordo com
o territorio. E constituido por equipe multiprofissional que atua sob a 6tica interdisciplinar e
realiza atendimento dessa populacdo (BRASIL, 2013).

Os Centros de Atencao Psicossociais infanto-juvenis (CAPSI) constituem-se em
servicos de saude multidisciplinares de forte articulacdo intersetorial e de base territorial, que
disponibilizam atencdo intensiva a criancas e adolescentes portadores de transtornos mentais
graves, dentre eles 0 TEA. Pode-se considerar o CAPSi como a primeira iniciativa que incluiu
indicadores sobre o cuidado a criancas e adolescentes portadores de TEA, de forma destacada,
ainda que ndo especializado, dentro do campo da saide mental publica do Brasil (LIMA et
al.., 2014).

Por outro lado, os direitos da pessoa com TEA, também, se desenvolveram através de

iniciativas e a¢cdes de uma outra perspectiva, a dos direitos da pessoa com deficiéncia.
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Em relacdo a esse cenério, no ano de 2009, foi promulgada a Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e 0 seu protocolo facultativo, que consiste em um
instrumento, reconhecido internacionalmente como um marco de importante avangco no
campo ético e legal, que favorece a possibilidade de realizar mudancas das praticas voltadas a
pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2012), cujo objetivo é de proteger e promover todos 0s
direitos humanos para as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2010).

No ano de 2011, foi instituido o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, através do decreto 7.612, uma acdo conjunta de 15
Ministérios e Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia, com a finalidade de promover,
por meio da integracdo e articulacdo de politicas, programas e acdes, o exercicio pleno e
equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2011).

Em 2012, foi instituida a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista e foram estabelecidas diretrizes para a sua consecucao, através
da lei 12.764 de 11 de dezembro de 2012. No artigo 1° fica estabelecido que a pessoa com
TEA é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais. No artigo 2° da lei,
estdo dispostas as diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
TEA.

O artigo 2° da lei dispde, como diretrizes da Politica Nacional de Protecéo dos Direitos
da Pessoa com TEA, a intersetorialidade na construcdo das politicas, acGes e no cuidado a
pessoa com TEA; a presenca e atuacdo da comunidade na elaboracdo de politicas publicas
para as pessoas com TEA; a atencdo integral a saude da pessoa com TEA, que visa 0
diagnostico precoce, atendimento multiprofissional e o acesso ao tratamento; o incentivo a
inclusdo social, como a inser¢cdo no mercado de trabalho; a responsabilidade que cabe ao
poder puablico relativo a informacdo publica sobre TEA; o fomento a capacitacdo de
profissionais especializados no atendimento a pessoa com TEA, além de pais e responsaveis;
0 incentivo a pesquisa cientifica, priorizando estudos epidemiolégicos que visam dimensionar
a extensdo e caracteristicas dos desafios relativo ao TEA no Pais (BRASIL, 2012).

Além disso, o artigo 3° da lei 12.764 de 11 de dezembro de 2012 considera, entre
outras coisas, 0 acesso aos servicos e acoes de salde um dos direitos da pessoa com Autismo,
tendo em vista a promocdo da atencdo integral a salde e as necessidades dessa populacao
(BRASIL, 2012).

Em 2014, através do decreto 8.368, de 2 de dezembro de 2014, foi regulamentada a lei
n® 12.764 de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2014).
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Neste mesmo ano, com o objetivo de orientar profissionais da rede de atendimento e
familiares de pessoas com TEA e garantir a integralidade na assisténcia, o Ministério da
Saude disponibilizou um documento de Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo, que inclui o fluxograma de acompanhamento da pessoa
com TEA no SUS (Figura 1) (BRASIL, 2014). O fluxograma demonstra que tal processo
pode ter como ponto de partida as suspeitas que emergem do contexto escolar, familiar e/ou
de equipes de saude. Neste caso, a proxima etapa é o acolhimento e atendimento da familia
nos servicos de Atencdo Bésica a Saude, local onde chegam ou podem ocorrer as primeiras
suspeitas de diagnostico, acBes de acompanhamento, orientacdo e apoio aos casos de
diagndstico ndo conclusivo. A Atencdo Basica é composta por Unidades Basicas de Saude
(UBS), Equipes de Atencdo Basica, Equipes de Saude da Familia, Equipes do Nasf e Equipes
de Saude Bucal. A partir da suspeita do diagndstico, o individuo é encaminhado a Atenc¢édo
Especializada, composta por Centros Especializados em Reabilitacdo Intelectual e Autismo,
CAPS e outros institutos, ambulatérios ou outras especialidades, em busca de avaliacdo
diagndstica diferencial e acdes de tratamento, através de um projeto terapéutico singular, que

tem como principal objetivo a incluséo social.

Figura 1 — Fluxograma de acompanhamento e atendimento da pessoa com TEA no SUS
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1.4 DESAFIOS DE ACESSO AO TRATAMENTO

A criacdo do SUS no Brasil, propds como direito de todo cidad&o brasileiro, a
universalidade, integralidade e equidade no acesso a salde (CORDEIRO, 2001).
Desigualdades no acesso a salde estdo profundamente relacionadas aos cenarios politicos
nacionais e internacionais, as politicas econdmicas e sociais e ao processo de globalizacdo
(SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

A definicdo de acesso a saude e a criagdo de um modelo para mensura-lo tém sido
objeto de muito interesse, pois sdo fundamentais para o desenvolvimento de metas e planos
sustentaveis no setor da saude. O acesso a salde envolve 4 dimensdes: disponibilidade, poder
de pagamento, informacdo e aceitabilidade. A disponibilidade diz respeito a relacdo
geografica entre os servigos e o individuo, que envolve relacdo entre qualidade e quantidade,
tipo e abrangéncia dos servicos de saude prestados, distancia e opg¢des de transporte. O poder
de pagamento consiste na relagdo entre o custo de utilizacdo dos servigos de salde e
capacidade de pagamento dos individuos. A aceitabilidade diz respeito a natureza dos servicos
prestados e percepcdo dos servigos pelos individuos, que sdo influenciados por aspectos
educacionais e culturais. A informacao esta relacionada a assimetria entre o conhecimento do
paciente e do profissional de saide (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Estar suficientemente
informado é resultado do processo de comunicacao entre o individuo e o sistema de saude. A
nocdo de empoderamento permeia essa dimensdo do acesso, ja que para tomar decisdes sobre
0 uso dos servicos de saude é fundamental estar bem informado, requerendo, portanto, do
cidaddo, o estabelecimento de contatos e a verificacdo/busca de auxilio nas midias, ou entre
pessoas conhecidas, ou nao (MCLNTYRE; MOONEY, 2007).

Assim, 0 acesso a saude, pode ser facilitado por meio de informagdes conseguidas de
diversas formas. Neste sentido, hd um consenso nacional e internacional gradativo, de que a
melhor maneira para garantir atencdo integral, efetiva e eficaz as populacfes assistidas € a
organizacdo dos sistemas de salde sob os moldes de redes integradas. No Brasil, a
organizacdo do SUS sob a forma de redes de atencdo também tem sido apontada como melhor
estratégia para consolidar seus principios: universalidade, integralidade e equidade
(MENDES, 2011).

Esta estratégia de organizacdo da assisténcia a salude em rede corresponde a
articulacdo entre servicos e sistemas de satde, de modo a otimizar e conjugar recursos € o
acesso do usuério a tais servicos. Os usuarios do SUS “caminham” nestas redes para buscar a

atencdo a sua saude, e dependem da eficacia desta articulagdo para ter suas necessidades
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atendidas. Dentre tais servicos o CAPSi € indicado como importante elemento de acesso ao
sistema (LIMA et al., 2014).

No entanto, alguns desafios tém sido vivenciados por pessoas com Autismo e seus
familiares. As necessidades ndo terminam apOs 0 acesso aos servicos para o diagnostico.
Gomes et al. (2015) apontam que um dos principais desafios vivenciados por familias de
pessoas com TEA é ap6s o diagndstico, tendo que lidar com a insuficiéncia de servigos de
salde, educacdo e lazer. Ainda segundo esses autores, 0 deficiente acesso a servicos de salde
e apoio social é apontado com contribuinte para a diminuicdo da qualidade de vida e o
aumento do estresse dos cuidadores de criangas com TEA.

Falavina e Cerqueira (2008) corroboram com a existéncia dessas dificuldades e
apontam em seu estudo as barreiras encontradas no acesso aos servicos de saude nos casos de
doenca mental infanto-juvenil. Segundo os mesmos, essas barreiras podem ser de ordem
cultural, econémica, geografica e funcional. A barreira cultural se refere a impossibilidade de
cuidadores e/ou familiares compreenderem termos técnicos e se expressar nos atendimentos
com profissionais de satude. O obstaculo econémico envolve as dificuldades para custear o
transporte e pagar medicamentos. As questdes geograficas no acesso estdo relacionadas a
distancia das residéncias dos usuarios até as unidades de saude. Os obstaculos funcionais se
referem aos problemas relacionados a organizacdo dos servicos, como dificuldade para
marcar consultas, horarios dos atendimentos, falta de acolhimento por parte dos profissionais,
entre outros. Além disso, os autores ressaltam que, muitas vezes, 0s fracassos na utilizacéo
dos servicos de salde resultaram em novas buscas por ajuda ou até desisténcias dos
tratamentos, culminando em diferentes prejuizos para 0s USUArios.

De fato, como dito acima, a estrutura do SUS a partir de uma estratégia de assisténcia
e acompanhamento em rede tem sido reconhecida como ideal para consolidar seus principios
(MENDES, 2011). Contudo, muitos ajustes merecem atencao, como no caso do TEA, cujo a
dificuldade de acesso nem sempre garante a manuten¢do do acompanhamento pertinente ao
espectro (LIMA et al.., 2014). Dado que a informacao é um recurso indispensavel na busca
por solucdes, é de se esperar que as pessoas busquem em suas redes sociais recursos para a
solucdo desses problemas (PORTUGAL, 2006), como no caso da dificuldade de acesso aos
servicos de saude. Atualmente, essas redes pessoais também sdo construidas por vinculos
virtuais, através de sites, blogs, redes sociais (Ex.: facebook), meios pelos quais pessoas se

comunicam e buscam informagdes.
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1.5 ESPACO VIRTUAL OU REALIDADE?

A Internet consiste em uma rede capaz de interligar varios computadores do mundo.
Essa, como a conhecemos, com um navegador para uso geral comegou em 1993 e o
mecanismo de busca na Internet Google, surgiu em 1998 (Conrad, 2016). O seu uso vem
sendo cada vez maior. No inicio, era utilizada em universidades e centros de estudo,
seguidamente chegou ao mundo dos negdcios e, depois, ao &mbito doméstico (IBGE, 2016).
No Brasil, no ambito doméstico, foi constatado que a Internet é utilizada em
69,3% dos 69 318 mil domicilios particulares permanentes do Pais, tendo uma maior
concentracdo na regido sudeste (IBGE, 2016) (Figura 2). Dentre os equipamentos utilizados
para acessar a Internet no domicilio, o mais usado foi o telefone movel celular, presente em
46 735 mil domicilios do Pais. Em seguida, abaixo, estava 0 microcomputador. O tablet foi
usado para esse fim em menos de um quinto dos domicilios em que havia acesso a Internet, e
a televisdo abrangeu 11,7% (IBGE, 2016).

Figura 2 — Percentual de domicilios em que ha utilizacéo da Internet, no total de
domicilios particulares permanentes por Grandes Regides, segundo a situacdo do

domicilio — 4° trimestre de 2016
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Fonte: IBGE. Diretoria de Pesquisas. Coordenacgdo de Trabalho e Rendimento. Pesquisa nacional por amostra
de domicilios continua. 2016. Disponivel emhttps://www.ibge.gov.br/estatisticas-novoportal/sociais/trabalho/
17270-pnad-continua.html?edicao=19937&t=resultados. Acesso em: 12 fev. 2018.

Segundo estudos do IBGE (2016), o uso da Internet através do celular foi um fator que

aumentou o0 acesso a Internet, tanto no ambiente urbano como rural, pois facilitou o acesso da
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mesma. Em 2016, foi contabilizado que em 97,2% de 48 070 mil domicilios que havia acesso
a Internet, o telefone movel celular era utilizado para este fim (IBGE, 2016).

Na atualidade, a Internet é rota obrigatéria para o cidaddo que procura acesso
rapido a informac&o, sobre retirada de documentos, pagamentos de taxas e impostos, acesso a
importantes informagdes em sites de 6rgéos publicos, como o site do Ministério da Saude, da
Prefeitura do Rio de Janeiro, etc. Além disso, a Internet vem sendo muito utilizada para se
obter informacdo sobre salde e doencas. Para obter conhecimento sobre suas condi¢des de
salde e interagir com outras pessoas sobre sua doenga, coletividades vém se organizando ao
redor de classificacGes biomédicas e se apropriando, cada vez mais, deste espaco virtual
(ORTEGA et al.., 2013). Dada a sua importancia e amplitude, a Internet, como espaco de
multiplas interaces, tem se constituido fonte de acesso a informacdo sobre a saude e
utilizagdo como campo de estudo na area da saude (MORETT], 2012).

Alguns estudos tém apontado a importancia da realizacdo de pesquisas para melhor
compreender 0 uso da Internet para a saude (MORETTI, 2012; ORTEGA et al.., 2013;
COUTINHO, 2017). Desta forma, a pesquisa sobre a salide em espagos virtuais € assunto em
plena expansdo no campo da salide (GARBIN, 2012; PEREIRA NETO, 2017; MAZZA,
2017). Assim, a disponibilidade e uso da Internet transformaram a experiéncia de doenca, de
uma experiéncia particular e privada para uma experiéncia cada vez mais publica,
principalmente, para doengas ou condi¢fes crbnicas de etiologia obscura como no TEA,
(ORTEGA, 2009; MORETTI, 2012; ORTEGA et al., 2013; CONRAD, 2016; COUTINHO,
2017). Essa situacdo espelha uma demanda por solucdes. Urge, portanto, verificar como tais
caminhos virtuais que tecem redes, tém se relacionado aos desfechos, contribuindo com a

melhoria do acesso a servicos de salde.

1.6 ANALISE DE REDES SOCIAIS

O termo rede é amplamente utilizado. Ele pode ter diferentes conotacdes e ser
associado a diferentes significados dependendo do contexto em que se encontra inserido, por
exemplo em “rede de supermercados”, “rede de apoio”, “redes sociais”, etc. Tendo em vista o
foco do presente estudo, é de fundamental importancia atentar para esses diferentes usos do
mesmo termo.

Gomide (2010) esclarece essas aplicagdes. A primeira delas esta relacionada a uma
ideia de redes formais, que se refere a redes organizadas e planejadas, como na area da salde

as redes de servigos. Em contrapartida, “rede social”’, que ¢ um termo também utilizado pela
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Anélise de Redes Sociais, remete-se a redes informais, as quais sdo determinadas através das
relagOes entre atores, sem ser previamente planejadas, como em um ambiente de trabalho em
que existe uma hierarquia de relacdo entre os empregados. Essas redes sociais séo analisadas
afim de medir o comportamento social dos atores e a transi¢ao de recursos, como informacdes
(VARANDA, 2007).

As redes sociais sdo constituidas por conjuntos articulados de relagdes interpessoais
(FREDERICO, 2012). A Andlise de Redes Sociais (ARS) pode ser considerada uma
abordagem, que interessa a pesquisadores de varios campos do conhecimento, de investigacao
de estruturas sociais que tem como unidade de analise um conjunto de relacfes que individuos
estabelecem através de suas interacOes, tendo em vista estudar como os comportamentos dos
individuos dependem das estruturas que eles se inserem (MARTELETO, 2001).

Vem sendo utilizada para a construgdo e analise de redes que sdo compostas por nos
(atores presentes na rede) e as relacdes entres eles (ligacdo entre esses atores) que podem ser
construidas em forma de gréaficos, representados por sociogramas (Figura 3). Os sociogramas
permitem a identificacdo de seus elementos estruturais e medidas, que serdo posteriormente

explicadas.

Figura 3 — Sociogramas. Sociograma com centralidade (A) e sem centralidade (B)

A B

Fonte: Elaborado pelo autor.

Para a sociologia, a ARS é considerada o meio pelo qual estudamos comportamentos e
fendmenos sociais, considerando que o comportamento social dos atores envolvidos em uma
rede depende da estrutura social em que estdo inseridos (MARTELETO, 2001). Dessa forma,
ela permite a construcdo de instrumentos indutivos para a investigacdo social, visando
identificar tipos de relagdes existentes entre atores dessa rede e mensurar sistematicamente o

comportamento social desses. 1sso permite compreender as interdependéncias e assimetrias
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existentes em toda acdo coletiva. Portanto, sdo avaliadas suas caracteristicas: composicao,
densidade, homogeneidade e dispersdao (VARANDA, 2007; FREDERICO, 2012).

A composicdo de uma rede pode ser analisada através da estrutura da rede, como o
namero de nds, as posicdes e os tipos de ligagbes entre 0s nos da rede. A densidade, que sera
explicada com mais detalhes posteriormente, consiste na razdo entre os lagos existentes em
uma rede e o total de lacos possiveis. A homogeneidade e dispersdo da rede podem ser
analisadas através de métricas, como a centralidade, e da inspecdo visual da rede, que também
serdo explicados mais detalnadamente a diante (SOCZKA, 2001; BRITTO, 2002;
MCCARTY, 2010; FREDERICO, 2012).

As redes sociais construidas através dessas ligacdes podem se diferenciar em trés
principais tipos: rede pessoal, rede completa e cadeias relacionais. A rede pessoal ou
egocéntrica € constituida por relagdes diretas ou indiretas de uma pessoa, sdo construidas
quando as identidades dos egos sdo conhecidas, mas ndo seus alters (LIU, 2016). A rede
completa é caracterizada por relacdes de um grupo social determinado, por exemplo grupos
de empresas, escolas ou membros de sociedades, quando se tem informacg6es completas sobre
gquem esta na rede e se conhece todos os participantes (PERKINGS et al., 2014).

As cadeias relacionais consistem em redes constituidas pela conex&o entre atores pelos
seus intermediarios (KOSORUKOFF, 2011). As relacbes podem viabilizar ou ndo a
transmissdo de recursos, e ultrapassam os limites formais (DEGENNE; FORSE, 2004). Por
recursos entende-se aqueles elementos disponiveis na rede, tais como informacgdes de varias
naturezas, que de algum modo, sejam importantes na estrutura da rede (PORTUGAL et al.,
2006).

Desta forma, se faz necessario analisar as redes através da sua morfologia, com a
identificacdo de sua composicao e dos tipos de lagos ativados (PORTUGAL et al., 2004). Os
tipos de ligacdes podem caracterizar-se como ligacbes fortes, frageis, formais e informais
(GRANOVETTER, 1973).

Relacdes informais sdo caracterizadas por ligacGes pessoais, proximas ou particulares
entre os atores de uma rede, como por exemplo relagdes familiares ou de amizade. Em
contrapartida, as relacbes formais se referem as ligacbes convencionais, institucionais, como
as relacbes nos ambientes de trabalho, em organizacGes, empresas, instituicdes, dentre outras
(KUIPERS, 1999).

Grannoveter (1973) esclarece a respeito da forga dos lacos, a qual depende de uma
combinagéo entre a intensidade emocional, a intimidade, confian¢a envolvida, a quantidade

de tempo desprendida e reciprocidade que caracterizam o laco. Quanto mais tempo se gasta
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nessa relacdo e quanto maior a confianca, mais estreita sera a relacdo e mais forte seré o laco.
Por outro lado, quanto menos tempo se despende e quanto menor for relagdo de confianca,
mais fraco sera o laco. Os lagos fracos sdo indispensaveis a integracdo do individuo em um
grupo e a criacdo de oportunidades. Por outro lado, os lagos fortes que proporcionam uma
coesdo de um pequeno grupo, levam a fragmentacao geral de uma rede.

A ARS € um importante instrumento para verificar o conjunto das relagcBes que
compdem uma rede, seus padrées e seu funcionamento, além de informar sobre suas
caracteristicas constitutivas. Estas sdo consideradas medidas estruturais basais na anélise dos
sociogramas: densidade (nimero de ligacGes existentes em relacdo ao nimero maximo de
ligagBes possiveis em uma rede), centralidade (maximo de liga¢des do individuo na rede) e
cliques (ligagdes exclusivistas na rede) (LINO; GOMIDE, 2015; KUZ et al., 2016).

A densidade € uma métrica pela qual medimos a conectividade dentro de uma
determinada rede e consiste na porcentagem de lacos que existe em uma rede dentre o total de
lacos possiveis. Ela € calculada a partir da divisdo do nimero de relagdes existentes (X) pelo
namero de relagcdes possiveis (n x n-1). O valor obtido € multiplicado 100, obtendo-se o
percentual, podendo a densidade chegar a 100% (MCCARTY, 2010; KOSORUKOFF, 2011).
Uma rede densa, com uma densidade igual a um, refere-se a uma rede que utiliza 100% do
seu potencial, ou seja, uma rede em que todos os atores se relacionam com todos. Em
contrapartida, uma rede com uma densidade zero refere-se a auséncia de ligagdes, ou seja, nao
hd uma rede se ndo se estabelecem relagbes. Uma rede densa tem um grande potencial de
trocas de recurso e um melhor fluxo de capital social (PORTUGAL et al., 2006).

A centralidade refere-se ao grau em que as ligacdes estdo concentradas em um ou
poucos nés na rede. Por meio dela, analisa-se a existéncia de nds "dominantes™ na rede
(NEWMAN, 2012). Um ator com centralidade é aquele do qual sai a maior parte das relacdes.
Um ator que pertence a uma clique, ou cluster, e tem centralidade, detém um grande capital
social (PORTUGAL, 2006), ja que possui poder e controle na rede, influenciando fortemente
nas decisdes (DEGENNE; FORSE, 2004; LINO; GOMIDE, 2015).

As cliques, ou clusters, constituem-se por conjuntos de atores dentro de uma rede que
estdo interligados entre si. Sdo caracterizados por pequenos grupos fechados em que a
confianca e a cooperacdo fica restrita a estes grupos, impactando negativamente na rede.
(VARANDA, 2007; KUZ et al.., 2016).

Outra importante caracteristica a se analisar em uma rede é a proximidade de grau,
pois mensura a independéncia relacionada ao controle de uns com os outros. A proximidade

de grau € baseada no grau em que um nd esta proximo de todos os outros nos da rede. O ator
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deve estar centrado no caminho entre lagos diretos. Mais proximidade terd o ator que mais
alcancar os demais por meio de ligacOes diretas (FONSECA, 2016).

A ARS pode fornecer um grande nimero de métricas para estudar diferentes
propriedades da rede. Elas permitem que sejam feitas medi¢cOes para quantificar a estrutura e
padroes na relacio entre os atores. E essencial conhecer os atores que se relacionam,
visualizar a densidade dessas relacOes e ser capaz de revelar os atores que desempenham
papéis fundamentais na rede (KUZ et al., 2016).

Desta forma, a teoria da ARS no Brasil tem sido amplamente utilizada nos ultimos
anos em investigagdes no campo da salde coletiva em diversos temas, como na avaliacéo de
servicos e programas de saude na area da Saude Mental, na compreensdo a importancia das
redes sociais nos cuidados em Saude Mental, na avaliacdo de sistemas de referéncia e de
contrarreferéncia na rede de atencdo aos usuérios de drogas e na compreensdo dos
comportamentos sociais no espaco virtual (GOMIDE; GROSSET]I, 2010; PORTUGAL, 2014;
COSTA, 2015; FARIAS FILHO, 2016; COUTINHO, 2017; VALENZUELA-JIMENEZ,
2017).

Dessa forma, o presente trabalho tem como objetivo analisar a rede virtual de acesso
a informacdes sobre atendimento para Autismo no municipio do Rio de Janeiro através da
perspectiva da ARS. Tal constatacdo pode servir de parametro a proposi¢cdes que venham a
contribuir com a melhoria da trajetdria de acesso as informagdes sobre a rede de atendimento

a pessoas com TEA.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a rede de acesso as informacdes virtuais sobre 0s servicos de atendimento aos

pacientes com TEA no municipio do Rio de Janeiro, no més de setembro do ano de 2017.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. ldentificar as fontes virtuais de informacéo e locais de atendimentos, citados por
essas fontes, para pessoas com TEA no municipio do Rio de Janeiro;
2. Analisar as ligagOes existentes entre as fontes virtuais e locais de atendimento

citados por essas fontes.
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A presente investigagdo caracteriza-se por uma pesquisa exploratéria de corte
transversal. Buscou-se através da ferramenta de busca Google, construir e analisar a rede de
informacGes virtuais existentes sobre os locais de atendimento para pessoas com TEA no
municipio do Rio de Janeiro no ano de 2017, a partir da analise das ligacGes entre: (1) fontes
virtuais e (2) locais de atendimento citados por essas fontes.

O modelo proposto foi estabelecido como exploratério, pois ndo ha hipotese especifica
acerca das caracteristicas da estrutura da rede, como j& visto em outros estudos da ARS.
Ainda que ja existam estudos a respeito de informagfes virtuais, os resultados especificos
dependem do universo em estudo. Além disso, este modelo proposto tem demonstrado um
bom funcionamento em redes de pequeno ou medio porte, pois redes de grande porte podem
ocasionar desafios na inspegéo visual (SAMPAIO et al., 2015).

3.1 CAMPO DE PESQUISA

O campo de pesquisa escolhido para o presente estudo foi a Internet, através da
ferramenta de busca Google, em um Notebook Touch HP Pavilion X360, no dia 17 do més de
setembro do ano de 2017. Para evitar a influéncia da personalizacdo de resultados a busca foi
realizada em um equipamento (PC ou IP) ndo utilizado pelos pesquisadores, conforme aponta
Pariser (2012) sobre a influéncia do “filtro invisivel” nas buscas em Internet. Estas medidas

tiveram o intuito de maximizar a confiabilidade nos resultados almejados.

3.2 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada na ferramenta de busca Google, através da seguinte
combinacgdo de palavras: “Atendimento para Autismo no municipio do Rio de Janeiro”, sem a
utilizacdo de ferramentas adicionais e sem o0 uso de aspas, visto que o intuito do estudo ndo €
aprofundar possibilidades de termos, mas de fazer uma primeira exploracdo, ou exame, da
atual situacdo. Esta forma de busca foi planejada com o intuito de deixa-la mais aberta
possivel, sem exigéncia de habilidades especificas, sendo intuitiva, intentando resultados mais
aproximados da pesquisa de um cidaddo em busca de informagéo para um caso que o aflige,

como se o pesquisador fizesse parte deste grupo de internautas leigos (ORTEGA et al., 2013).
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Foram coletados os seguintes dados através de uma ficha (Anexo 1) construida para tal

finalidade e posterior armazenamento e organizacdo em Excel (Quadro 2).

Quadro 2 — Dados coletados que compdem a rede virtual de informacgdes sobre
atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro em setembro de 2017
DADOS COLETADOS

Nome da fonte virtual de informacéo Sites, paginas do Facebook, blogs, etc.

Centros de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil
Nome dos locais de atendimentos mencionados
(CAPSI), Instituicbes Filantropicas, Ambulatério
em cada fonte virtual de informacéo
Especializados, Clinicas e consultérios particulares

Tipo de servi¢co Servigos publicos, privados com fins lucrativos e ONGs

Fonte: Elaborado pela autora.

A coleta de dados foi encerrada no momento em que as informacdes disponiveis se
desviaram do foco da pesquisa. Desta forma, foram excluidas fontes virtuais que continham
informacdes de servicos de salde fora do municipio do Rio de Janeiro ou servicos que nao
fossem para a assisténcia de pessoas com TEA (Figura 4).

Figura 4 — Organograma dos critérios de incluséo e exclusdo no estudo

Exclusio: Sites com Exclusdo: Sites com
nformagdes de outroslocais| | | outras informagdes que
que ndo fossem o municipio nfo fossem relacionadas

doRio de Janeiro. a locais de atendimento.

Fontes com informacdes
sobrelocais de atendimento

para Autismo no municipio
do Rio de Janeiro.

Fonte: Elaborado pela autora.
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3.4 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados foram, primeiramente, armazenados em forma de duas tabelas no
Excel:

e Tabela de arestas

Uma tabela de arestas € composta pelas ligacGes entre nds pertencentes a uma rede,
representadas no sociograma por linhas entre os atores da rede. No presente estudo, esta
tabela contém as ligacOes entre as fontes virtuais de informacGes e servigos que foram citados
por essas fontes (Tabela 1).

A tabela foi construida com titulos e contetdos em inglés, pois o software utilizado
(Gephi) € em inglés e sO reconhece dados nesta lingua. Além disso, foi escolhido o tipo de
ligacdo undirected para todas as ligagOes, que pode indicar o direcionamento ou ndo da
ligacdo, pois ndo € necessaria tal informacéo para o objetivo do presente estudo. As colunas
Source e Target da tabela indicam o ator fonte e o ator alvo de uma ligacdo pertencente a
rede, respectivamente. A coluna Weigth indica o peso da ligacdo entre esses atores. No
presente estudo, foi utilizado o mesmo para todas as ligacdes, pois tal informacdo ndo é

necessaria para o objetivo da presente pesquisa.

Tabela 1 — Tabela de arestas importada do Excel para o software Gephi

Source Target Weight Type
1 15 20 Undirected
2 15 20 Undirected
2 16 20 Undirected
2 18 20 Undirected
2 19 20 Undirected
2 20 20 Undirected
2 21 20 Undirected
2 22 20 Undirected
2 23 20 Undirected
2 24 20 Undirected
2 25 20 Undirected
2 26 20 Undirected
2 27 20 Undirected
2 28 20 Undirected
2 29 20 Undirected
2 30 20 Undirected




3 16 20 Undirected
3 31 20 Undirected
3 20 20 Undirected
3 22 20 Undirected
3 23 20 Undirected
3 26 20 Undirected
3 28 20 Undirected
3 24 20 Undirected
3 30 20 Undirected
3 15 20 Undirected
3 18 20 Undirected
3 21 20 Undirected
3 25 20 Undirected
11 32 20 Undirected
11 33 20 Undirected
11 15 20 Undirected
11 34 20 Undirected
4 35 20 Undirected
4 36 20 Undirected
4 20 20 Undirected
4 22 20 Undirected
4 23 20 Undirected
4 26 20 Undirected
4 42 20 Undirected
4 29 20 Undirected
4 28 20 Undirected
5 43 20 Undirected
5 44 20 Undirected
5 45 20 Undirected
5 46 20 Undirected
5 47 20 Undirected
5 48 20 Undirected
5 32 20 Undirected
6 18 20 Undirected
13 37 20 Undirected
7 32 20 Undirected
7 43 20 Undirected
7 44 20 Undirected
7 45 20 Undirected

30



7 38 20 Undirected
14 39 20 Undirected
8 23 20 Undirected
8 16 20 Undirected
8 24 20 Undirected
8 20 20 Undirected
8 22 20 Undirected
8 15 20 Undirected
9 40 20 Undirected
12 39 20 Undirected
10 41 20 Undirected

Fonte: Elaborado pela autora.
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e Tabela contendo os ID (identidade de cada ator da rede representada por

nlmeros) e seus atributos.

Atributos sdo as caracteristicas que diferenciam um né de outro no da rede. Os

atributos utilizados neste estudo foram referentes a classificacdo dos tipos de informacéo

virtual em: site ou instituicdo citada, e referentes a classificacdo do tipo de servico em:

particular, servico publico ou ONG (Tabela 2).

Tabela 2 — Tabela de nés importada do Excel para o software Gephi

ID Tipo de instituicdo Tipo de dado
1 ONG Site

2 ONG Site

3 Servigo Particular Site

4 ONG Site

5 Servigo Publico Site

6 Servigo Particular Site

7 Servigo Publico Site

8 Servigo Publico Site

9 ONG Site

10 Servigo Particular Site

11 Servigo Particular Site

12 Servigo Particular Site

13 ONG Site

14 ONG Site

15 ONG Instituicdo
16 ONG Instituicdo




18 Servigo Particular Instituicdo
19 ONG Instituicdo
20 Servico Particular Instituicdo
21 Servico Particular Instituicdo
22 Servico Particular Instituicdo
23 ONG Instituicdo
24 ONG Instituicdo
25 Servico Publico Instituicao
26 Servico Particular Instituicdo
27 ONG Instituicdo
28 ONG Instituicdo
29 Servicgo Particular Instituicdo
30 Servico Particular Instituicdo
31 Servico Publico Instituicdo
32 Servico Publico Instituicdo
33 Servico Publico Instituicdo
34 Servico Particular Instituicdo
35 ONG Instituicdo
36 ONG Instituicdo
37 ONG Instituicdo
38 Servico Particular Instituicdo
39 Servigo Publico Instituicdo
40 ONG Instituicdo
41 Servigo Particular Instituicdo
42 ONG Instituicdo
43 Servigo Publico Instituicdo
44 Servigo Publico Instituicdo
45 Servigo Publico Instituicdo
46 Servigo Publico Instituicdo
47 Servigo Publico Instituicdo
48 Servigo Publico Instituicdo

Fonte: Elaborado pela autora.
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Posteriormente, as tabelas foram importadas para o software Gephi versédo 0.9.1, de

livre acesso, para a construcdo dos sociogramas, permitindo visualizacdo e exploracdo destes

gréficos (Figura b5).
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Figura 5 — Insercéo de dados no software Gephi
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Fonte: Elaborado pela autora.

O software Gephi é amplamente utilizado em pesquisas de ARS (COSTA, 2015; KUS,
2016; CLAUDIA; MARTA, 2016). Foi lancado em 2008 e consiste em uma plataforma para
visualizacdo interativa e exploracdo de variados tipos de redes, graficos dindmicos e sistemas
complexos. Aos moldes dos pacotes estatisticos, ele elabora gréaficos a partir das variaveis (0s
individuos, seus atributos, locais e/ou institui¢des), construindo um banco de dados no Excel
exportado ao referido software (KUS, 2016), onde ficam os dados exportados armazenados
em uma tabela de dados (Figura 5).

Posteriormente, obtém-se 0s sociogramas para a analise e a configuracdo do layout na
area de “visdo geral” do software. O layout da rede foi realizado a méo livre, organizando-a
através de grupos por cores segundo o tipo de servico (servico particular, pablico e ONG)

para a melhor visualizacao e entendimento dos dados (Figura 6).
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O modelo proposto de analise foi baseado em outros estudos ja realizados

(SAMPAIO, 2015), que levam em consideracdo as caracteristicas estruturais que sao

realizadas através de medidas geradas pelo software e pela inspecdo visual da rede. As

medidas de interesse para o estudo foram:

Centralidade de grau;

Centralidade de intermediacao;

Densidade.

O Quadro 3 apresenta as métricas utilizadas, acompanhadas de seus significados gerais

e significados baseados no contexto do presente estudo.



Quadro 3 — Métricas da ARS utilizadas pelo estudo

Meétricas

Significado

Significado para o estudo

Centralidade de Grau

A Centralidade caracteriza-se
pelo “nd” ou ator, do qual parte a
maioria das relacbes. A
centralidade de grau agrega maior
controle e poder.

1 - Fonte Virtual: Representado
pela fonte virtual com a maior
lista de servigos de atendimento.
2 - Servico de atendimento:
representado pelo servico de
salde mais citado pelas fontes
virtuais.

A centralidade de grau agrega
maior controle e poder.

Centralidade de
Intermediacéo

A medicéo de quanto um n6 pode
controlar/mediar o fluxo de
informacdes, dada sua posicdo na
rede; nds com centralidade de
intermediacdo altas podem ser
considerados como articuladores
do fluxo da rede.

Inclui-se também a intermediacdo
como ponto de passagem, de
busca. Da dimensao de caminho
percorrido.

Densidade

A densidade é a porcentagem de
lagos que existe em uma rede
dentre o total de lacos possiveis.
Uma densidade igual a um em
uma rede equivale dizer que se
trata de uma rede densa onde
todos se relacionam com todos,
utilizando 100% do seu potencial;
uma densidade zero equivale a
auséncia de ligagdes, ninguém se
conhece, ndo ha relagdes
estabelecidas, inexisténcia de
rede. Ela é calculada a partir da
diviséo do nimero de relagdes
existentes (X) pelo nimero de
relacdes possiveis (n x n-1). O
valor obtido é multiplicado 100,
obtendo-se o percentual, podendo
a densidade chegar a 100%.

Porcentagem de lacos (quando
um servico é citado) existentes
entre as fontes virtuais e os
servicos de saude dentre o total
de lacos possiveis. Uma
densidade igual a um narede
equivaleria a situacdo em que
todas fontes virtuais citam todas
0s servicos de atendimento
existentes na rede virtual.

Fonte: BORGATTI, S. P. Centrality and network flow. Social networks. Elsevier, Chestnut Hill, MA 02467,
USA, v. 27, n. 1, p. 55-71, 200; VAZ, G. A construcdo dos sociogramas e a teoria dos grafos. Revista Brasileira
de Psicodrama, Séo Paulo, v. 17, n. 2, p. 67—78, 2009; MCCARTY, C. La estructura en las redes personales.

Redes, Revista hispana para el analisis de redes sociales, Universidad de Florida, USA, v. 19, n. 11, p. 243—

271, 2010.
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Além disso, foi realizada uma construcdo da rede de servicos de atendimentos que

fazem parte da rede de atendimento pablico no municipio do Rio de Janeiro, com intuito de

melhor delinear o fluxo de atendimento preconizado pelo SUS. Esta busca foi baseada em

documentos oficiais do Ministério da Sadde como a cartilha de Diretrizes de Atencdo a

Reabilitacdo da Pessoa com TEA e o Documento da Linha de cuidado para a atencdo as
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pessoas com TEA e suas familias na rede de atengio psicossocial do Sistema Unico de Salde.

Tal construcédo foi considerada ponto de partida para a anélise dos resultados encontrados.

3.5 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo ndo necessitou de analise do Comité de Etica em Pesquisa, de
acordo com a resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e seus preceitos éticos,
ja que este estudo ndo envolve seres humanos e utiliza apenas dados disponiveis a acesso
publico e irrestrito. Define-se pesquisa envolvendo seres humanos (item 11.14), como
“pesquisa que, individual ou coletivamente, tenha como participante o ser humano, em sua
totalidade ou partes dele, e 0 envolva de forma direta ou indireta, incluindo o0 manejo de seus

dados, informag¢des ou materiais biologicos”.
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4.1 RESULTADOS PREVIOS — SERVICOS DE ATENDIMENTO A PESSOAS COM TEA
PRECONIZADOS PELO SUS

Baseada na busca realizada nos sites do Ministério da Saude e Prefeitura do Rio de

Janeiro, foram considerados servigos de atendimentos para a crian¢a e 0 adolescente com

TEA preconizados pelo SUS os CAPSi e os Centros Especializados em Reabilitacdo (CER),

0S quais sdo servicos que se encontram em listas oficiais de servicos disponiveis em sites de

6rgéos publicos.

Foi encontrada uma lista de CAPSIis pertencentes ao municipio do Rio de Janeiro

(Quadro 4), disponivel no site da Prefeitura do Rio de Janeiro.

Quadro 4 — CAPSi Il, atendimento diario de criancas e adolescentes

Nome da Instituicéo

Endereco

Area de Atendimento

Area Programatica

Mauricio de Sousa

Av. Venceslau Bras, 65
fds — Botafogo

Centro e parte da Zona
Sul

APs 1.0 e 2.1-parte

Visconde de Sabugosa

Av. Guanabara s/n. —

Ilha do Governador,

Campo Grande

Praia de Ramos — P AP 3.1
Penha e adjacéncias
Ramos.
Maria Clara Machado | Rua Gom_es Serpa, 49 — Méier e adjacéncias AP 3.2
Piedade
Heitor Villa Lobos Rua Padre Ma_nso sin - Madureira e adjacéncias AP 3.3
Madureira
Rua Sampaio Corréa,
Eliza Santa Roza 105, Taquara,— Barra e Jacarepagua AP 4.0
Jacarepagua
Pequeno Hans Rua jja?:jli?z F;%T;iz s = Bangu, Realengo e AP5.1
P adjacéncias
Estrada do Campinho, | Campo Grande e Santa
Jodo de Barro s/n — Santa Margarida, Cruz AP52e5.3

Carim

Av. Venceslau Bras, 71
fds — Botafogo

Parte da Zona Sul e
Tijuca

AP 2.1-parte e 2.2

Fonte: RIO DE JANEIRO (Cidade). Centro de Atencéo Psicossocial. Rio de Janeiro: Prefeitura da Cidade do

Rio de Janeiro, [2016]. Disponivel em: http://www.rio.rj.gov.br/web/sms/cap.Acesso em: 04 dez. 2016.

Além disso, foi encontrada uma lista de CER (Quadro 5) pertencentes ao municipio do

Rio de Janeiro, também, disponivel no site da Prefeitura do Rio de Janeiro.



Quadro 5 — Unidades habilitadas como Centros Especializadas em Reabilitagdo no

municipio do Rio de Janeiro

Tipo de CER Unidade Tipo de reabilitacéo
Associagdo Brasileira *Intelectual e fisica Associa¢do
. Beneficente Brasileira Beneficente
*Tipo Il

** Oficina Ortopédica

**Confeccio de Orteses e
Proteses
de Reabilitagdo — ABBR

**Confecgdo de Orteses e
Préteses de Reabilitagdo — ABBR
Dispensacédo de equipamentos

Centro Educacional Nosso

Tipo Il . L. Intelectual e Auditiva
P Mundo — Filantrdpica
Tipo 111 Policlinica Newton Bethlem — Intelectual, Auditiva e Fisica
CMS
. Policlinica Manoel Guilherme da .. , .

Tipo IV Silveira Filho — CMS Intelectual, Auditiva e Fisica
.. e s Intelectual, Auditiva, Fisica e

Tipo V Centro Municipal de Reabilitacdo Visual

Oscar Clark — CMR

Dispensacao de equipamentos

Fonte: RIO DE JANEIRO (Cidade). Reabilitagdo. Rio de Janeiro: Prefeitura da Cidade do Rio de Janeiro,

[2016]. Disponivel em http://www.rio.rj.gov.br/web/sms/reabilitacao . Acesso em: 04 dez. 2016.
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Em relacdo a lista de CER, foram encontradas duas listas diferentes, disponiveis na

Internet. A primeira lista se encontra disponivel no site da Prefeitura do Rio de Janeiro, que é

composta por cinco locais (Quadro 5). A outra lista esta disponivel no site da Secretaria

Especial de Direitos Humanos, que é composta por quatro locais. A lista escolhida foi a da

Prefeitura do Rio de Janeiro, pois abrange maior nimero de servicos.

Os servicos encontrados foram organizados de acordo com as areas programaticas do

municipio do Rio de Janeiro para melhor visualizacdo e mapeamento desses Servicos,

baseados nas listas oficiais de servigos de atendimentos encontradas no site da Prefeitura do

Rio de Janeiro. Esses resultados auxiliardo na discussdo dos resultados mais posteriores.
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Figura 7 — Mapa de servicos de atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro
(CAPSi e CER)

: Rio de Janeiro | Areas Programaticas
R l 0 S/SUBPAV/SVS/CVAS
4

Fonte: RIO DE JANEIRO (Cidade). CVAS [Rio de Janeiro, s. n. 2016]. Disponivel em: http://cvasrio.blogspot.com.br/2012/02/areas-
programaticas-bairros.html. Acesso em: 04 dez. 2016.

Na Figura 7 foi possivel observar que ha uma concentragdo de servicos em
determinadas areas do municipio do Rio de Janeiro. Além disso, observa-se que as maiores
APs (Areas Programaticas) ficam em grande parte descobertas. Atualmente, a area 5.3 nio
possui CAPSi e CER e a AP. 5.2 possui 1 CAPSiI.

4.2 RESULTADOS GERAIS

O total de resultados obtidos na busca realizadas no Google foi 4.020, conforme
indicado anteriormente, foram verificadas as paginas até a lista de opcdes ofertadas ndo ter
mais pertinéncia com o estudo, 0 que se ocorreu na 42 pagina de resultados.

Os locais de atendimento foram divididos em 3 grupos de acordo com seu tipo para

melhor o entendimento da andlise dos dados (Quadro 6).

Quadro 6 — Grupos de locais de atendimentos

Grupos Tipo de servico
Servicos publicos (CAPSI, institutos, ambulatérios
Grupo 1 especializados e Centros Especializados em Reabilitacdo

Intelectual e Autismo)
Servicos particulares que fazem parte do setor privado
com fins lucrativos (Clinicas e consultérios particulares)
Grupo 3 Organizagdes ndo governamentais

Fonte: Elaborado pela autora.

Grupo 2
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No Quadro 7, foram organizadas as fontes virtuais de informacdo e as instituicdes

citadas de acordo com seu tipo (ONGs, servicos particulares e servigos publicos).

Quadro 7 — Lista de institui¢cdes de atendimento no municipio do Rio de Janeiro para

pessoas com TEA citadas virtualmente

Fontes de informacéo Locais de atendimento citados Tipo
Site da Obra Social ]
Obra Social Dona Meca ONG
Dona Meca
Associacdo Mo Amiga ONG

CEC - Centro de Estudos da Crianca —

Comunidade de Estudos Cientificos

Servigo particular

CEMA — Rio — Centro de Atencédo a

Pessoa com Autismo:

Servico Publico

Centro de Desenvolvimento Humaita

Servigo particular

Centro de Intervengdo Comportamental

Servico Particular

Centro Educacional Um Lugar ao Sol

Servico Particular

CRADD - Centro de Referéncia e

Apoio as Desordens do ONG
Desenvolvimento
CRIART - Centro de Estimulacdo e
ONG

Psicopedagogia

DPA-UFRJ

Servico Publico

Espaco da Psique

Servigo Particular

Instituto Crescer

ONG

Institutos Véras — Centro de

Reabilitagdo Nossa Senhora da Gloria

ONG

Luartte

Servico Particular

Nucleo de Atencéo Intensiva a Crianga
Psicdtica — NAICAP

Servico Publico

Obra Social Dona Meca

ONG

Associagdo Mao Amiga

ONG

Centro de Atencdo a pessoa com
Autismo — CIAD

Servico Publico

Centro de Desenvolvimento Humaita

Servico Particular

Centro Educacional Um Lugar ao Sol

Servico Particular

Centro de Referéncia e Apoio as

Desordens no Desenvolvimento

ONG

Espaco da Psique

Servico Particular




Institutos Véras

ONG

CRIART - Centro de Estimulagéo e

Psicopedagogia

ONG

Ndcleo de Atencdo Intensiva & Crianca
Psicotica — NAICAP

Servico Publico

Obra Social Dona Meca

ONG

CEC -CENTRO DE ESTUDOS DA

Servico Particular

Site - Jornal Extra

CRIANCA
DPA-UFRJ Servico Publico
Centro de Intervencdo Comportamental | Servigo Particular
CAPSI Servico Publico

Centros de Referéncia da Pessoa com
Deficiéncia do Municipio - CRPDM

Servico Publico

Obra Social Dona Meca

ONG

Instituto Priorit

Servico Particular

Site - Apoio Autista

AMES — Associacdo de Pais e Amigos

Portadores de Necessidades Especiais

ONG

APARJ — Associacao dos Pais de
Autistas do Rio de Janeiro

ONG

Centro de Desenvolvimento Humaita

Servico Particular

Centro Educacional Um Lugar ao Sol

Servico Particular

CRADD - Centro de Referéncia e
Apoio as Desordens do

Desenvolvimento

ONG

Espaco da Psique

Servigo Particular

Centro de Orientacdo Henri Wallon

ONG

Institutos Véras

ONG

Site - Prefeitura do Rio

Luarttes Servico particular
CAPSi 1 Servico Publico
CAPSi 2 Servico Publico
CAPSi 3 Servico Publico
CAPSi 4 Servigo Publico
CAPSi 5 Servigo Publico
CAPSi 6 Servico Publico
CAPSi 7 Servico Publico

Site CEC — Centro
Educacional da

Crianca

CEC - Centro Educacional da crianga

Servico Particular

Facebook - AAPA

AAPA — Associacao de Apoio a Pessoa

ONG
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Associagdo de Apoio a
Pessoa Autista

Autista

Site - Movimento
Psicanalise, Autismo e

Salde Publica

CAPSI Pequeno Hans

Servico Publico

CAPSI maria Clara Machado

Servico Publico

CLITOP

Servico Particular

CAPSi Mauricio de Souza

Servico Publico

CAPSI Carim

Servico Publico

Revista online - O

Servico de Psiquiatria da Santa Casa de

Servico Publico

cuidador Misericordia

CRAAD ONG

Associacdo Mo Amiga ONG

Site - PROTESTE CRIARTE ONG
Centro de Desenvolvimento Humaita Servico Particular

Obra Social Dona Meca ONG
Um Lugar ao Sol — Centro educacional | Servigo Particular

Site - CORA CORA ONG

Jornal O dia — Mundo
& Ciéncia

Servico de Psiquiatria da Santa Casa de

Misericordia

Servico Publico

Site Psicéloga

particular — F.B.

Consultério particular - préprio

Servico Particular

Fonte: Elaborado pela autora.
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4.3 DADOS DA REDE — GEPHI

Apos inseridos os dados no software Gephi, conforme detalhado na Tabela 3,
verificou-se que a maioria das fontes virtuais fazem parte do grupo 3 e a maioria dos locais
citados faz parte do grupo 1 e 3. A Tabela 3 apresenta a descricdo geral e o resultado das

métricas utilizadas para a elaboracao do sociograma (densidade e o grau medio).

Tabela 3 — Descricdo geral e métricas utilizadas

Caracteristicas Gerais
NuUmero de nés 47
Namero de lagos 66
Fontes Virtuais
NuUmero de fontes virtuais

. 7
originadas de ONGs
Numero de fontes virtuais
originadas de Servicos 2

Publicos
Namero de fontes virtuais 3
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originadas de Servicos
particulares
Ndmero de fontes virtuais

originadas de Imprensa 2
Total 14
Instituicdes citadas
ONGs 12
Servigos publicos 12
Servicos particulares com fins 9
lucrativos
Total 33
Métricas
Grau médio 2,809
Densidade 0,061

Fonte: Elaborado pela autora.

O namero total de fontes virtuais estudadas foi 14. Sendo que, o numero total de
fontes originadas de ONGs foi 7, sendo que 3 dessas eram relativas a servicos particulares
com fins lucrativos, 2 procedentes de 6rgdos publicos e 2 originados da imprensa. O numero
total de instituices/locais de atendimento citados pelas fontes virtuais foi 33. Dessas, 12 eram

ONGs (grupo 3), 12 eram servicos publicos (grupo 1) e 9 servicos particulares (grupo 2).

4.4 METRICAS

Em relacdo as meétricas calculadas, apresentadas na Tabela 3, observou-se que a
densidade geral da rede foi de 0,061, ou seja, a rede estabelece cerca de 6,1% de todas as
relacBes possiveis de serem realizadas, configurando uma rede com baixa densidade.

O grau médio da rede foi de 2,809, sendo que o né com maior grau de centralidade foi
uma fonte virtual de informacdo originada de uma ONG, pertencente ao grupo 3 e, em
segundo lugar, uma fonte virtual originada de um servico particular, como pode ser observado

na Tabela 3 e no sociograma 1 (Figura 8), através do tamanho do né.



44

Figura 8 — Sociograma representativo da rede de informagdes virtuais sobre

atendimento para Autismo no municipio do Rio de Janeiro
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\ \ @ ® F = Fonte virtual

‘ ® ® I = Instituigdes

Fonte: Elaborado pela autora.

4.5 SOCIOGRAMAS

A partir do sociograma elaborado no software Gephi (Figura 8) foi possivel observar
uma predominancia de fontes virtuais que fazem parte do grupo 3 e de locais pertencentes ao
grupo 1 e 3.

O sociograma da Figura 8 representa a rede de informacGes dispostas virtualmente
sobre busca por atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro no momento desta
pesquisa, através de ligacGes entre fontes virtuais e instituicGes/ locais de atendimento, de
acordo com o tipo (servico privado, publico ou ONGSs). Os nds da rede foram organizados por
cor de acordo com o tipo de instituicdo ou fonte virtual (servigo publico, servico particular ou
ONG) e pelo tamanho de cada n6 de acordo com o grau de centralidade (quanto maior o0 nd,

maior o grau de centralidade). Conforme o observado, o ator que demonstrou maior
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centralidade na rede é uma fonte virtual originada de uma ONG (grupo 3) e em segundo lugar,
uma fonte virtual originada de um servico privado (grupo 2). Além disso, a maioria dos locais
de atendimento citados pela fonte virtual com maior centralidade faz parte do grupo 2 e 3, ou
seja, sao ONGs e servicos particulares.

Quanto a interacdo intergrupos, observou-se um grau de isolamento do grupo 1 na
rede, evidenciado pelo baixo nimero de conex6es do grupo 1 (locais de atendimento da rede
publica) com os demais grupos. Os grupos 2 e 3 apresentam maior nimero de conexdes entre
eles, ou seja, compartilham locais de atendimento citados entre eles. Tal constatagdo também
pode ser observada através do sociograma (Figura 9) elaborado de acordo com a

modularidade, métrica pela qual pode se detectar a formacdo de comunidades.

Figura 9 — Sociograma representativo da rede de informagcdes virtuais sobre
atendimento para Autismo no municipio do Rio de Janeiro, de acordo com a

modularidade

®®®
@
@ ®
@‘0 ®®@ ®
@

® LEGENDA:
® ® ® F= Fontes Virtuais
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Fonte: Elaborado pela autora.
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O sociograma da Figura 9 € organizado por cores, de acordo com a formacgdo de
comunidades, onde cada cor representa uma comunidade detectada na rede. A cor rosa
representa a maior comunidade detectada, a qual tem maior representacdo de atores
pertencentes aos grupos de ONGs e servicos particulares, confirmando a grande interacéo
entre esses grupos.

O grau de intermediacdo pode ser observado através do sociograma da Figura
10, o qual foi organizado por cores, a cor verde representando o grupo de instituicdes
publicas, a cor violeta representando o grupo de ONGs e a cor laranja representando o grupo
dos servicos particulares. O tamanho de cada né da rede foi configurado de acordo com o grau

de intermediacdo. Quanto maior o grau de intermediacdo maior sera o no.

Figura 10 — Sociograma representativo da rede de informagdes virtuais sobre
atendimento para Autismo no municipio do Rio de Janeiro, de acordo com o grau de

intermediagao
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@ Grupo 2
@ ® ® B Grupo3

Fonte: Elaborado pela autora.
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Como foi possivel perceber na Figura 10, os dois atores com maior grau de
intermediacdo foram uma instituicdo pertencente ao grupo de ONGs e uma fonte virtual de
informacao que pertence ao grupo de servicos particulares.
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5 DISCUSSAO

O CAPS e o CAPSI sdo os principais locais de atendimento para pessoas com TEA
preconizados pelo SUS. No entanto, 0 aumento importante da prevaléncia de pessoas com
essa condicdo, a dificuldade de acesso aos servicos de saude para esta populacdo e a grande
procura da Internet como meio de acesso a informacéo sobre satde e condi¢cdes de salde nos
altimos anos, configuram um desafio para a satde desta populagdo, que necessita de atencédo e
investimento. Ao analisarmos se 0s caminhos virtuais em busca de informacao a respeito dos
servicos de atendimento para esta populagéo se relacionam aos desfechos da linha de cuidado
para pessoas com transtornos mentais preconizada pelo SUS, nos deparamos com uma
predominancia de servicos de ONGs na rede, maior centralidade de grau e poder de
intermediacao desses servicos, além do isolamento dos servicos publicos de saude.

Mesmo considerando que a utilizagdo dos recursos da Internet na busca por
informacGes leve a resultados distintos em funcdo de uma pléiade de elementos dindmicos e
mutaveis, ela expressa relagdes, contatos e movimentos reais. Certamente consideramos aqui,
a moda de estudos classicos transversais da epidemiologia, que esta rede se apresenta como
uma “janela no tempo”, contudo, espelhando verdadeiros caminhos realizados. Nesta logica,
reconhece-se a limitacdo da analise dos resultados, ndo obstante a possibilidade de
proposicdes mais generalistas, ja que sdo conteudos compartilnados pelo usuario e
armazenados pelo provedor (PARISER, 2012), logo passiveis, ao longo do tempo, de
reutilizacéo, dispersao e abrangéncia.

Nesta logica, a discussdo foi dividida em 3 partes. A primeira contempla a analise
entorno dos atores com centralidade na rede, na segunda discutimos sobre a interacdo e o
isolamento intergrupos da rede em estudo e a terceira parte disserta sobre o poder de

intermediacao nesta rede.

5.1 ONGs: CENTRALIDADE NA REDE

Na rede de informacdes virtuais sobre locais de atendimento para pessoas com TEA
no municipio do Rio de Janeiro, as fontes virtuais de informacdo originadas de ONGs
demonstram exercer importante influéncia, principalmente, no que tange o fluxo de
informacdo disponivel, pois compde a grande parte da rede e tém maior grau de centralidade
conforme pode se observar na Tabela 3, anteriormente apresentada, na qual apresenta dados

gerais da rede e o resultado das métricas utilizadas, e na Figura 8, que apresenta o sociograma
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da rede de informacGes disponiveis virtualmente sobre atendimento para TEA no municipio
do Rio de Janeiro.

Quando um ator tem centralidade, possui maior nimero de ligacBes que os demais
integrantes, o que lhe confere maior acesso a informagdes e recursos de diversas ordens
(GRANNOVETER, 1973). A centralidade viabiliza controle e poder, influenciando nas
tomadas das decisdes (PORTUGAL, 2006; LINO et al., 2015) e possivelmente servirdo como
guias aos que buscam informacdes sobre o TEA. Esta constatacdo vem sendo confirmada em
outros estudos de ARS.

Neiva et al. (2016), em seu estudo realizado em Campinas, teve como objetivo
identificar caracteristicas estruturais, relacionais e posicionais das redes sociais de
pesquisadores em Psicologia no Brasil e relacionar com indicadores de produtividade
fornecidos pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico. Neste
estudo, evidenciou-se que as medidas estruturais da rede, como a centralidade, podem ser
preditores de produtividade, revelando a relacdo dessa medida com poder neste contexto.
Portanto, no caso do presente estudo, o poder de centralidade poderia conferir o poder do
fluxo de informacdo sobre atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro,
direcionando caminhos pelos quais responsaveis e pacientes irdo percorrer em busca do
tratamento.

Costa et al.(2015) também demonstraram as potencialidades dessa métrica em seu
estudo. A pesquisa foi realizada no municipio de Juiz de Fora, em Minas Gerais, com
profissionais dos servigos de tratamento aos usuarios de drogas e tinha como objetivo analisar
o0 sistema de referéncia e de contra referéncia de uma rede de atencdo aos usuarios de drogas
através do uso das métricas de centralidade de grau e centralidade de intermediacdo. Foi
evidenciado maior referenciamento em detrimento da contra referéncia, com uma
centralizacdo nos servicos especializados, de media e alta complexidade, e nos de
urgéncia/emergéncia, revelando mais uma vez o poder dessa métrica na compreensdo de redes
organizacionais. No presente estudo podemos perceber que as ONGs e 0s Servigos
particulares ocupam lugar de poder nesta rede de informacbes, j& que as mesmas
demonstraram maior grau de centralidade.

Em contrapartida, Gomide et al.(2015) demonstraram em sua pesquisa, a qual propds
compreender 0s processos de transmissdo da informacdo em uma Comunidade Ribeirinha
Sul-Amazonica (CRSA) para auxiliar as estratégias de Atencdo Bésica a Saude (ABS), que o
poder de centralidade nem sempre pode ter efeitos positivos em uma rede, podendo acarretar

em pouca autonomia, baixa resiliéncia e dependéncia de uma comunidade em relagdo ao seu
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lider. No caso do estudo proposto, tendo em vista a atencdo integral e universal aos servi¢os
de saude preconizados pelos SUS, de acordo com seus principios e diretrizes e a linha de
cuidado da Salde Mental, a alta centralidade do fluxo de informacdo em ONGs pode
influenciar o direcionamento para tratamentos em locais que fazem parte da linha de cuidado
preconizada pelo sistema publico de saude.

Importa, portanto que sejam bons “fardis”. J& que as ONGs parecem exercer
importante papel, intermediando informagdes a respeito de tratamento e servigos, lhes
conferindo papel de mediacdo central (BORGATTI, 2005), seria pertinente monitora-las,
conjugando-as oficialmente em uma rede de parcerias institucionalizadas.

As instituicdes filantropicas ou ndo governamentais vém tendo protagonismo na
construcdo de politicas publicas brasileiras para o Autismo, e ha uma atual divergéncia
existente entre duas frentes: atencdo psicossocial e o campo da reabilitacdo, representados
pelas associagdes de pais e familiares de pessoas com Autismo (COUTO et al., 2008;
ORTEGA, 2009; RIOS, 2017). Desta maneira, é possivel perceber que as caracteristicas
observadas nesta rede podem demonstrar se afastar do que é preconizado pelo SUS, cujo um
modelo de atengd@o ocorre a partir de servigos de base comunitaria, seguindo os principios da
intersetorialidade, de rede, territorio, acolhimento universal e encaminhamento. Tal
organizacgdo destinar-se-ia a possibilitar a atencdo integral de pessoas com Autismo e outros
transtornos mentais, que tém como principal local de atendimento a esta populacdo o CAPS e
CAPSi (BRASIL, 2013), os quais ndo parecem ter a centralidade planejada na rede de
informacGes disponiveis virtualmente.

Essa discrepancia de informacdes entre o que o € preconizado e a realidade, e as
diferencas existente entre as informacGes disponiveis virtualmente podem acarretar impacto
sobre 0 acesso aos servicos publicos de salde e vai de encontro aos principios do SUS. Além
disso, o panorama encontrado ndo favorece a construcdo de uma rede Unica de servigos, a qual
engloba todos esses tipos de servicos de forma integrada e organizada, para assim facilitar o
acesso €sses servicos e ao tratamento, tendo em vista a minimizacdo dos impactos no
desenvolvimento e inclusdo social do individuo com TEA e na qualidade de vida de seus
familiares e cuidadores.

Além da centralidade e intermediacdo, também foi possivel mensurar a densidade da
rede. Como podemos observar, a rede do presente estudo possui uma baixa densidade (Tabela
2). A densidade € a porcentagem de lacos que existe em uma rede dentre o total de lagos

possiveis (VAZ, 2009). Uma rede com maior densidade tende a apresentar melhor fluxo de
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capital social, que gerado nas relac6es pode ser utilizado pela estrutura social em prol de seu
préprio beneficio (GRANOVETTER, 1973).

No entanto, a baixa densidade encontrada (Tabela 2) na rede de informacdes
disponiveis virtualmente sobre atendimento para TEA é uma caracteristica esperada, ja que o
proposito dela é ser auxilio de caminho e de destinacdo aos servigos de salde. Neste caso, ndo
resulta negativamente. Entretanto, se estivesse incorporada a uma estratégia governamental,
talvez pudesse gerar mais contatos e consequentemente maior dispersdo e difusdo de
informacdo na rede, beneficiando um maior pablico. Estratégias organizacionais da rede de
atendimento para pessoas com TEA, que inclua a disponibilidade de informacdes via Internet
como o mapeamento de todas as instituicGes existentes, os tipos de servicos existentes dentro
de cada instituicdo, o estabelecimento do fluxo de encaminhamento entre essas instituicdes
integradas e 0 aumento do nimero de fontes virtuais que disponibilizem essas informacdes
sob o controle e administracdo governamental, tendo em vista uma maior ocupacao deste

espaco.

5.2 INTERMEDIACAO

Outra metrica que pode conferir poder a um ator em uma rede € o grau de
intermediacao. Na analise do sociograma da Figura 10 foi possivel observar que o0s atores com
maior grau de intermediacdo pertencem ao grupo 2 e 3 (Servigos particulares e ONGs). Esta
métrica considera ndo a relacdo direta entre as posicdes, mas sim a capacidade de uma
posi¢do A “colocar em contato” posi¢des ndo ligadas diretamente.

De acordo com o que é preconizado pelo SUS, O CAPS é um servigo estratégico da
RAPS, e tem a funcdo de promover a articulagdo com outros servicos de saude e da rede
intersetorial (BRASIL, 2013), configurando assim um papel intermediador entre 0s servigos.
No entanto, na rede de informacdes disponiveis virtualmente este papel de intermediacdo do
fluxo de informacdo parece ser realizado por fontes virtuais originados de ONGs e servigos

particulares, o que se afasta da ideia preconizada pelo SUS.
5.3 INTERACAO INTERGRUPOS
Como podemos observar no sociograma da Figura 9, os grupos 2 e 3 (servigos

particulares e ONGs) tém maior namero de locais citados entre eles, sendo identificado um

grupo na analise da modularidade composto em sua maioria por elementos desses dois
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grupos, o que pode demonstrar uma maior interagcdo entre esses grupos. Ao mesmo tempo, 0s
locais de atendimento do grupo 1 (servigos publicos) sdo pouco citados nos outros grupos de
fontes virtuais, além de ndo indicarem locais de atendimento dos outros grupos, permitindo
considerar certo grau de isolamento dos servigos publicos (grupo 1), a0 menos por estes
caminhos virtuais analisados. Ou seja, isso sugere que as fontes virtuais em maior nimero na
rede e que tém maior centralidade, fornecem listas de locais de atendimento, que em sua
maioria ndo incluem os locais de satde da rede publica.

Desta forma, podemos observar um panorama que ndo é favoravel ao acesso a
informacao sobre locais de atendimento para TEA, pois cabe ao Estado assumir seu papel de
garantir 0 acesso a acles e servicos de salde, tendo em vista a atencdo integral as
necessidades de salde dessa populagdo, que inclui o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e o acesso as informacfes que auxiliem no diagndstico e no tratamento
(BRASIL, 2012). O isolamento da rede publica nesta rede de informagdes pode gerar uma
demora ou 0 ndo acesso a adequada informacdo quanto aos locais de atendimento. Ao passo
que a interacdo entre os grupos 2 e 3 podem refletir uma mobilizacdo da comunidade como
consequéncia a uma demanda de busca que ndo tem sido absorvida.

Se atores de ONGs demonstram possuir maior centralidade devido ao acesso as listas,
permite ponderar que hd uma busca por informacéo relacionada ao acesso aos servigos. Alem
disso, as fontes virtuais de origem governamental ndo mencionam locais de atendimento que
ndo facam parte da linha de cuidado preconizada pelo SUS, o que apesar de logico, espelha as
politicas publicas a este respeito, transparecendo o antagonismo existente entre 0 movimento
politico de pais de autistas e a rede de saude mental (RIOS, 2017), faltando assim, dentro
deste contexto de informacdes, uma integracdo dos mesmo em prol da melhoria do acesso a
informacdo. Por outro lado, representam caminhos espontaneos relacionais construidos pelos
individuos na busca por solugdes. Estes movimentos acabam por gerar novas estruturas, que
por sua constancia e resolutividade, tornam-se normativas (BORGATTI, 2005), ou seja, do
ponto de vista da analise de redes sociais, as normas sdo uma consequéncia de uma situacédo
estrutural de um individuo ou de um grupo de pessoas. A situacdo em que eles estdo inseridos
pode determinar as oportunidades e a destinacdo de recursos, que no caso do presente estudo
sdo informaces sobre locais de atendimento, explicando os padrdes de comportamentos das
pessoas e forcas coletivas (DEGENNE; FORSE, 2004), como a mobilizacdo de pais de
pessoas com TEA e profissionais. Sdo os individuos que desenham a estrutura normativa de
acordo com suas necessidades em situagdes que estdo inseridos, como a falta de informacéo e

locais de atendimento para pessoas com TEA.



53

Uma outra possivel explicacdo para o panorama observado pode estar relacionada a
um dos desafios no setor especifico da saide mental infantil e juvenil, que €, ainda, a
necessidade de expansdo dos diferentes servicos que compdem a rede de cuidados e o
aumento do nimero de CAPSI, ambulatérios e outros dispositivos de salde mental,
principalmente, aqueles voltados para infancia e adolescéncia (COUTO, 2008). Somada a
essa situagdo, o aumento consideravel na prevaléncia de TEA na popula¢do nos ultimos anos
(CHRISTENSEN et al., 2016) gera uma maior demanda de atendimento, configurando um
desafio para a satde mental infanto juvenil na cidade do Rio de Janeiro.

Sabe-se que o diagnostico e o tratamento precoce para TEA pode prever o prognostico
e a evolucdo do tratamento (OLIVEIRA, 2009). Além disso, a rotina dos cuidadores tendo
que lidar com os sintomas comportamentais pode ser extremamente estressante para a familia.
Desta forma, como evidenciado acima, essas familias constroem seus préprios caminhos e se
organizam virtualmente, na busca de informagdes e solu¢des (PORTUGAL, 2014), diante da
dificuldade de acesso as informacdes e aos servigos de salde.

Desta forma, o panorama observado na rede virtual de informacdes sobre atendimento
para Autismo no municipio do Rio de Janeiro, demonstra ndo ser favoravel para o acesso a
informacGes sobre o atendimento na rede pablica de saude, podendo influenciar no acesso aos
servicos dessa rede e nas escolhas de tratamento. Essa rede de informacdes virtuais pode
sugerir a adaptacdo da sociedade a auséncia de ac¢Ges que cabem ao Estado, proporcionando
atendimento integral e servigos acessiveis universalmente. A dificuldade de acesso aos
servicos de saude vem sendo apontada em estudos internacionais. Estudos amerianos apontam
que criancas com TEA tém uma maior probabilidade de ter uma necessidade de terapia nao
atendida em comparacdo com criangas com outros transtornos no desenvolvimento como
TDAH (Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade) (BENEVIDES et al., 2017). As
criancas com TEA requerem servicos de apoio, como terapia ocupacional, fisioterapia e
fonoaudioldgia, mas sdo 1,4 vezes mais propensas a relatar uma necessidade ndo atendida de
terapia em comparacdo com outras necessidades especiais (BENEVIDES et at., 2016).

Percebe-se a importancia da melhor visibilidade, ocupacéo e apropriacdo dos espacos
virtuais por parte das entidades governamentais, tendo em vista sua forte influéncia como
meio de acesso a informacdo. Seria aconselhavel a compreensdo dos fluxos de informacéo e o
papel dos diversos atores envolvidos nas redes de modo mais amplo, para a elaboracdo de
politicas publicas de acesso, incluséo e geracdo de bem-estar, incorporando ferramentas que
se mostram Uteis e sem custos adicionais. O acesso a informacdo, principalmente aquele

existente fora do grupo, é o elemento-chave para a investigacdo. As acfes politicas ndo
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podem ignorar informacgdes que os proprios grupos elaboram a partir de seus espacos de
vivéncias e interagdo (MARTELETO; SILVA, 2004). Sendo assim, seria recomendavel a
incorporacdo das associa¢@es/organizacbes comunitérias na rede de atendimentos, a fim de
favorecer a comunicagéo entre os diferentes servicos, e 0 acesso aos servicos de atendimento,
mostra-se uma estratégia acessivel e prética, cujos caminhos virtuais se mostram viaveis.

O olhar através da ARS possibilitou uma visdo para além da rede organizacional e
planejada de locais de atendimentos, tendo como foco 0os movimentos sociais, através do
fluxo informal da informacdo por meio do espaco virtual. Tal abordagem demonstra ser
promissora para a continuidade de outros estudos e para 0 embasamento na construcdo de
politicas publicas que ndo negligenciem as constancias de comportamento e movimentos da
sociedade, tendo em vista a melhoria na qualidade do acesso a informagéo e aos servicos de
saude publica, que favoreca uma atencdo a saude dessa populacdo de forma integral e

eficiente, direito esse garantido constitucionalmente.
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6 CONCLUSAO

Ao analisarmos se os caminhos virtuais em busca de informacdo a respeito dos
servicos de atendimento para esta populagéo se relacionam aos desfechos da linha de cuidado
para pessoas com transtornos mentais preconizada pelo SUS, nos deparamos com uma
predominancia de servicos de ONGs na rede, maior centralidade de grau e poder de
intermediacdo desses servigos, além do isolamento dos servicos publicos de salde.

Desta forma, através da perspectiva da ARS foi possivel concluir que os caminhos
virtuais de acesso a informagdes sobre atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro,
apontam um importante protagonismo e organizacdo da comunidade na busca pela solucéo
deste problema, refletindo a dificuldade de acesso as informacdes e, principalmente, aos
servicos da rede publica de salude, incutindo a perspectiva de que este caminho virtual seja
incorporado as acdes governamentais em prol de oportuna, viavel e acessivel solucdo aqueles

que buscam por servicos dedicados ao TEA.



56

REFERENCIAS

AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION. Diagnostic and statistical manual of
mental disorders. American Psychological Association, [s. I.], 2013. Disponivel em:
https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm. Acesso em: 10 out. 2016.

BILLSTEDT, E. et al. Autism after adolescence: population-based 13- to 22-year follow-up
study of 120 individuals with autism diagnosed in childhood. Journal of Autism and
Developmental Disorders, [s. 1], v. 35, n. 3, p. 351-360, 2005. DOI: 10.1007/s10803-005-
3302-5.

BORGATTI, S. P. Centrality and network flow. Social networks, Chestnut Hill, MA, v. 27,
n. 1, p. 55-71, 2005. DOI: https://doi.org/10.1016/j.socnet.2004.11.008.

BRASIL. Lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condigdes para a
promogcé&o, protecdo e recuperacgdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos servicos
correspondentes e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido: se¢éo 1, Brasilia, DF, 20
set. 1990. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/L8080.htm. Acesso em:
22 out. 2017.

BRASIL. Secretaria de Direitos Humanos. Decreto Legislativo nUmero 186, de 09 de julho
de 2008: Decreto nimero 6.949, de 25 de agosto de 2009. Convencéo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia: protocolo facultativo a convencao sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia. Brasilia: Secretaria de Direitos Humanos, 2010.

BRASIL. Mistério da Saude. Decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011. Institui o Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite. Diario Oficial da
Unido: se¢do 1, Brasilia, DF, 18 nov. 2011. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/
CCIVIL_03/_At02011-2014/2011/Decreto/D7612.htm. Acesso em: 10 out. 2017.

BRASIL. Mistério da Saude. Portaria n° 3.088, de 23 de dezembro de 2011. Institui a Rede de
Atencéo Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades
decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no &mbito do Sistema Unico de Sadde
(SUS). Diario Oficial da Unido: se¢do 1, Brasilia, DF, 2011. Disponivel em: http://bvsms.
saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt3088_23 12 2011 rep.html. Acesso em: 24 out.
2017.

BRASIL. Lei n° 12.764, de 11 de dezembro de 2012. Institui a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; e altera o § 3° do art. 98 da Lei n°
8.112, de 11 de dezembro de 1990. Diario Oficial da Unido: secdo 1, Brasilia, DF, 28 dez.
Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato20112014/2012/lei/ 112764.htm.
Acesso em: 15 out. 2017.

BRASIL. Mistério da Saude. Decreto n° 8.368, de 02 de dezembro de 2014. Regulamenta a
Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Didrio Oficial da Unido: se¢éo 1,
Brasilia, DF, 3 dez. 2014. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/CCIVIL_03/_Ato2011-
2014/2014/Decreto/D8368.htm. Acesso em: 11 out. 2017.



57

BRASIL. Mistério da Saude. Reforma psiquiatrica e politica de saude mental no Brasil:
Conferéncia Regional de Reforma dos Servigos de Satde Mental: 15 Anos depois de Caracas.
Brasilia: Mistério da Salude, 2005. Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publica
coes/Relatoriol5_anos_Caracas.pdf. Acesso em: 11 out. 2017.

CHRISTENSEN, D. L. et al. Prevalence and characteristics of autism spectrum disorder
among children aged 8 years: autism and developmental disabilities monitoring network.
Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics, [s. |.], v. 65, n. 3, p. 1-23, 2016. DOI:
10.15585/mmwr.ss7202al.

CLAUDIA, P.; MARTA, L. Metodologia basada en el enfoque de redes y uso del software
Gephi: el caso de AIDER en el fortalecimiento del capital social para el Manejo Forestal
Comunitario en la cuenca de Aguaytia, Ucayali, Perd. RISTI, Porto, n. 19, p. 131-144, set.
2016. DOI:10.17013/risti.19.131-144.

CONRAD, P.; BANDINI, J.; VASQUEZ, A. lliness and the internet: From private to public
experience. Health, London, v. 20, n. 1, p. 22-32, 2016. DOI: 10.1177/1363459315611941.

CONRAD, P.; STULTS, C. Internet and the experience of illness. In: BIRD, C.; CONRAD,
P.; FREMONT, A. (ed.). Handbook of medical sociology. 6th. ed. Nashville, TN: Vanderbilt
University Press, 2010. p. 179-191.

CORDEIRO, H. Descentralizacdo, universalidade e equidade nas reformas da saude. Ciéncia
& Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 6, n. 2, p. 319-328, 2001. DOI: https://doi.org/10.1590/
S$1413-81232001000200004.

COSTA, P. et al.Sistema de referéncia e de contrarreferéncia na rede de atengdo aos usuarios
de drogas: contribuicdes da analise de redes sociais. Cadernos Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v. 23, n. 3, p; 245-252, 2015.

COUTINHO, T.; ESHER, A.; OSORIO-DE-CASTRO, C. Mapeando espacos virtuais de
informacao sobre TDA/H e usos do metilfenidato. Physis: Revista de Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v. 27, n. 3, p. 749-769, 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-
733120170003000109.

DEGENNE, A.; FORSE, M. Les réseaux sociaux. [S. I.]: A. Colin, 2004.

DUCHAN, E.; PATEL, D. Epidemiology of autism spectrum disorders. Pediatric Clinics of
North America, [s. I.], v. 59, n. 1, p. 27-43, 2012. DOI: 10.1016/j.pcl.2011.10.003.

FALAVINA, O.; CERQUEIRA, M. Saude mental infantil: perfil dos usuarios e acesso aos
servicos de saude. Boletim do Instituto de Saude, Séo Paulo, v. 45, p. 31-33, 2008.
Disponivel em: https://periodicos.saude.sp.gov.br/index.php/bis/article/view/33626. Acesso
em: 22 nov. 2017.

FEDERICO, A. Recension del libro “la vie en réseau. dynamique des relations sociales” de
Claire Bidart, Alain Degenne y Michel Grossetti. Redes: revista hispana para el analisis de
redes sociales, [s. 1], v. 23, n. 10, p. 291-296, 2012. Disponivel em: https://raco.cat/index.

php/Redes/article/view/264614. Acesso em: 22 nov. 2017.



58

FERREIRA, E. Prevaléncia de autismo em Santa Catarina: uma visao epidemioldgica
contribuindo para a incluséo social. 2008. 95 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias da Salde)
— Universidade Federal de Santa Catarina, Floriandpolis, 2008. Disponivel em: https://reposi
torio.ufsc.br/handle/123456789/921667?show=full. Acesso em: 12 mar. 2017.

FONSECA, B. D. et al. Co-authorship network analysis in health research: method and
potential use. Health Research Policy and Systems, [s. I.], v. 14, 34, 2016. DOI:
10.1186/512961-016-0104-5.

GARBIN, H. et al. Internet na promocdao da saude: um instrumento para o desenvolvimento
de habilidades pessoais e sociais. Physis: Revista de Satde Coletiva, Rio de Janeiro, v. 22, n.
1, p. 347-363, 2012. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-73312012000100019.

GOLDENBERG, M. A arte de pesquisar. [S. I.: s. n.], 2000.

GOMES, P. et al.Autismo no Brasil, desafios familiares e estratégias de superacdo: revisao
sistematica. Jornal de Pediatria, Rio de Janeiro, v. 91, n. 2, p. 111-121, 2015. DOI:
https://doi.org/10.1016/j.jped.2014.08.009.

GOMIDE, M. et al. Fortalezas, oportunidades, fraquezas e ameacas (matriz fofa) de uma
comunidade ribeirinha sul-amazonica na perspectiva da analise de redes sociais: aportes para
a atencdo bésica a saude. Cadernos Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 23, n. 3, p. 222-230,
2015. DOI: https://doi.org/10.1590/1414-462X201500030089.

GOMIDE, M.; GROSSETTI, M. Rede social e desempenho de programas de satde: uma
proposta investigativa. Physis: Revista de Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 20, n. 3, p. 873-
893, 2010. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-73312010000300010.

GRANOVETTER, M. The strength of weak ties. American Journal of Sociology, Chicago,
v. 78, n. 6, p. 1360-1380, 1973. Disponivel em: https://www.jstor.org/stable/2776392. Acesso
em: 12 mar. 2017.

IBGE. Pesquisa nacional por amostra de domicilios continua. IBGE, Rio de Janeiro, 2016.
Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/estatisticas-novoportal/sociais/trabalho/17270-pnad-
continua.html?edicao=19937&t=resultados. Acesso em: 12 fev. 2018.

KOSORUKOFF, A. Social network analysis: theory and applications. [S. 1.]: Passmore,
2011.

KUIPERS, K. Formal and informal network coupling and its relationship to workplace
attachment. Sociological Perspectives, Montana, v. 52, n. 4, 2009. Disponivel em:
https://scholarworks.umt.edu/sociology pubs/1. Acesso em: 16 fev. 2018.

KUZ, A.; FALCO, M.; GIANDINI, R. Analisis de redes sociales: un caso practico.
Computacion y Sistemas, Ciudad de México, v. 20, n. 1, p. 89-106, 2016. DOI:
https://doi.org/10.13053/cys-20-1-2321.

LIMA, L.; LEGAY, L.; LOVISI, G. O processo de reforma psiquiatrica brasileiro na era da
globalizacdo: desafios e perspectivas. Cadernos Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 12, n. 1,
p. 9-25, 2004.



59

LIMA, R. et al. Indicadores sobre o cuidado a criangas e adolescentes com autismo na rede de
capsi da regido metropolitana do Rio de Janeiro. Physis: Revista de Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v. 24, n. 3, p. 715-739, 2014. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-733120140003
00004.

LINO, C.; GOMIDE, M. Organizacao do servico e analise de redes sociais: estudo de caso na
vigilancia em saude ambiental. Physis: Revista de Sadde Coletiva, Rio de Janeiro, v. 25, n. 2,
p. 443-465, 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-73312015000200007.

LIU, H. Egocentric network and condom use among mid-age female sex workers in china: a
multilevel modeling analysis. AIDS Patient Care and STDs, [s. I.], v. 30, n. 4, p. 155-165,
2016. DOI:10.1089/apc.2015.0349.

MARTELETO, R. Anélise de redes sociais - aplicagdo nos estudos de transferéncia da
informacdo. Ciéncia da Informacao, Brasilia, v. 30, n. 1, p. 71-81, 2001. DOI:
https://doi.org/10.18225/ci.inf.v30i1.940.

MAZZA, V. et al.Informacdes on-line como suporte as familias de criancas e adolescentes
com doenga crénica. Revista Gaucha de Enfermagem, Porto Alegre, v. 38, n. 1, e63475,
2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-1447.2017.01.63475.

MCCARTY, C. La estructura en las redes personales. Redes: Revista hispana para el analisis
de redes sociales, [s. I.], v. 19, n. 11, p. 243-271, 2010. Disponivel em: https://raco.cat/index.
php/Redes/article/view/217093. Acesso em: 16 fev. 2018.

MCINTYRE, D., MOONEY, G. The economics of health equity. [S. I.: s. n.], 2007.

MENDES, E. As redes de atencédo a saude. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 15,
n. 5, p. 2297-2305, 2011. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-81232010000500005.

MINAYO, M. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em satde. 3. ed. S&o Paulo :
Hucitec; Rio de Janeiro : Abrasco 1994.

MORETTI, F. et al.Acesso a informacdes de salde na internet: uma questéo de saude
publica? Revista da Associacdo Médica Brasileira, Sao Paulo, v. 58, n. 6, p. 650-658, 2012.
DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-42302012000600008.

NEWMAN, M. Communities, modules and large-scale structure in networks. Nature
Physics, [s. I.], v. 8, n. 1, p. 25-31, 2012. DOI: https://doi.org/10.1038/nphys2162.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Brasil. PAHO, [s. I.], 2017. Disponivel em:
https://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=article&id=5651:folha-
informativa-transtornos-do-espectro-autista&ltemid=839. Acesso em:14 nov. 2016.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. SIXTY-SEVENTH WORLD HEALTH
ASSEMBLY, 67., 2014, Geneva.

ORTEGA, F. A construcdo do diagndstico do autismo em uma rede social virtual brasileira.
Interface - Comunicacdo, satude, Educacéo, Botucatu, v. 17, n. 44, p. 119-132, 2013.
DOI: https://doi.org/10.1590/S1414-32832013000100010.



60

ORTEGA, F. O sujeito cerebral e 0 movimento da neurodiversidade. Mana, Rio de Janeiro,
v. 14, n. 2, p. 477-509, 2008. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-93132008000200008.

PARISER, E. O filtro invisivel: o que a internet est4 escondendo de vocé. Rio de Janeiro:
Zahar, 2012,

PAULA, C. Autism in brazil: perspectives from science and society. Revista da Associagéo
Meédica Brasileira, Sao Paulo, v. 57, n. 1, 2011. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-
42302011000100002.

PEREIRA NETO, A. et al.Avaliacdo participativa da qualidade da informacgdo de salde na
internet: o caso de sites de dengue. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 22, n. 6, p.
1955-1968, 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1413-81232017226.04412016.

PERKINS, J.; SUBRAMANIAN, S.; CHRISTAKIS, N. Social networks and health: a
systematic review of sociocentric network studies in low- and middle-income countries.
Social Science & Medicine, [s. I.], v. 125, p. 60-78, 2015. DOI: 10.1016/j.socscimed.2014.
08.019.

PORTUGAL, S.; BRENO, F.; MARTINS, P. Quanto vale o capital social: o papel das redes
informais na provisdo de recursos. In: CONGRESSO LUSO-AFRO-BRASILEIRO DE
CIENCIA SOCIAIS, 8., 2006, Coimbra. Anais [...]. [S. I.: s. n.], 2006. p. 51-74.

PORTUGAL, S.; NOGUEIRA, C.; HESPANHA, P. As teias que a doenca tece: a analise das
redes sociais no cuidado da doenca mental. Dados, Rio de Janeiro, v. 57, n. 4, p. 935-968,
2014. DOI: https://doi.org/10.1590/00115258201429.

RIBEIRO, S. Prevaléncia dos transtornos invasivos do desenvolvimento no municipio de
Atibaia: um estudo piloto. 2007. 113 f. (Mestrado em Disturbios do Desenvolvimento) —
Universidade Presbiteriana Mackenzie, S&o Paulo, 2007. Disponivel em: https://dspace.
mackenzie.br/handle/10899/22592. Acesso em: 14 nov. 2016.

RIOS, C.; CAMARGO, J.; KENNETH, R. Especialismo, especificidade e identidade - as
controvérsias em torno do autismo no SUS. Ciéncia & Salde Coletiva, Rio de Janeiro, v. 24,
n. 3, p. 1111-1120, 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1413-81232018243.07862017.

SAMPAIOQ, et al.Colaboracdo cientifica na pesquisa sobre coautoria: um método baseado na
andlise de redes. Perspectivas em Ciéncia da Informacao, Belo Horizonte, v. 20, n. 4, p. 79-
92, 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/1981-5344/2447.

SANCHEZ, R.; CICONELLI, R. Conceitos de acesso a saude. [S. I.: s. n.], 2012.

SANTOS, C., FARIAS FILHO, M. Agentes Comunitarios de Satde: uma perspectiva do
capital social. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 21, n. 5, p. 1659-1668,
2016. DOI: https://doi.org/10.1590/1413-81232015215.23332015.

TEIXEIRA, M. et al. Literatura cientifica brasileira sobre transtornos do espectro autista.
Associacdo Médica Brasileira, S&o Paulo, v. 56, n. 5, p. 607-614, 2010. DOI: https://doi.org/
10.1590/S0104-42302010000500026.



61

VALENZUELA-JIMENEZ, H.; MANRIQUE-HERNANDEZ, E.; IDROVO, A. Relacdo da
tuberculose com multimorbidade e redes sociais. Jornal Brasileiro Pneumologia, Sao Paulo,
v. 43, n. 1, p. 51-53, 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/S1806-37562016000000075.

VARANDA, M. Accdo colectiva entre pequenos empresarios: uma analise de redes sociais.
Anélise Social, [s. 1], v. 42, n. 182, p. 207-230, 2007. Disponivel em: https://www.jstor.org/
stable/41012465. Acesso em: 14 nov. 2016.

VAZ, G. A construgéo dos sociogramas e a teoria dos grafos. Revista Brasileira de
Psicodrama, Séo Paulo, v. 17, n. 2, p. 67-78, 2009. Disponivel em: https://pepsic.bvsalud.
org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-53932009000200006. Acesso em: 14 nov.
2016.

VICTORA, C., KNAUTH, D., HASSEN, M. Pesquisa qualitativa em satde: uma
introducdo ao tema. [S. I.: s. n.], 2000.

XU, G. et al. Prevalence of autism spectrum disorder among US children and adolescents,
2014-2016. JAMA, Chicago, v. 319, n. 1, p. 81-82, 2018. DOI: 10.1001/jama.2017.17812.



APENDICE

62



APENDICE A - ARTIGO

Caminhos Virtuais e Aufismo: acesso aos servicos de sande na perspectiva da Analise de
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RESUMO

Constata-se 0 aumento da prevaléncia do Transtomo do Espectro Autista ra populagdo mundsal
eno Brasil A infernet tam 32 consansdo mporante fonte de informagdo 20 ACE330 205 SLIVIC0S
de saude. incluindo a saude mental Cabe sabermos se 03 camirhos virtuas em busca de
informacio s relacionam a0s desfechos da linha de cuidado para mamstornos mentais
preconizada pelo SUS, como para o Autismo. Portanto, 0 presents amego tem como objetivo
analisar a rede virtual de acesso a informagdes sobre atendimento para Autismo o municipio
do Rio de Janeiro em 2017 atraves da perspectiva da Analise de Rede Sociais. Para1sso, foram
coletados dados virtuais como: fontes virtaais de informacdo, servigos de atendimento citados
pelas fontes virmuais e tipo dz servico (Publico, privado ou ONGs). Atraves do uso do softwars
Gupht, fol gerado e analisado um soctozrama. Os resultados aponfam para Uma predominancia
de servigos de ONG: ma rade. nuior centralidade de zrau e poder de intermeadiagdo desses
servigos, alem do isolamento dos servigos publicos de sande O resultado pressupde que o
sistema de mformages acerca do acesso 205 32Ivios de saude publica pam o tratamento do
TEA seja expandido para a populagdo em geral contribuindo com a melhoma do acesso 2 estes
SETVIOS.

Palavras-chave: Transtomo aunstico, Rede social. Acesso 20s servigos de auds, Intermet.
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ABSTRACT

Virtual ways and Anfism: access to health services from the perspective of Social Network
Apalysis

The prevalence of Autistic Spactum Disorder mn the world populagon and in Brazil 1s
increasing. The Intemet has becoms an important source of information on access to bealth
services, inchuding mental health. It remains to be seen if the virtual paths in search of
information are related to the outcomes of the Ime of care for mennl disorders advocated by
the SUS, such as Autism Spectrum Disorder. Therefore, the present article aims to analyze the
virmal petwork of access to information about care for Autism in the municipality of Rio de
Jansiro in 2017 through the perspective of Social Network Analysis. In this regard, virnal data
were collectad. such as: virtaal information sources: institutions / Attendance Services cited by
virual sources and fype of service (Public, pnvate or NGOs) Through the use of Geplu
sofrwars, a sociogram was generatad and analyzed. The results pomt to a predominance of NGO
services In the network. greater centrality of degree and power of intermadiation in NGO
services, in addition to the isolation of public health services. The result implies that the
information system about access to public health services for the treatment of ASD is expanded
10 the zeneral population by contributing to improved access to these services.

Kevwords: Autistic disorder. Social networking, Health services accessibility, Internet
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INTRODUCAO

Nos ulimo:s anos vem-s2 constatando o aumento da prevaléncia de Tramstormo do
Especmo Autista (TEA) na popalagdo mundial'. Em 2012, foi estmada uma prevaléncia de
TEA de 14,6% em 1.000. ou s¢ja, 0 equivalente a uma crianga em cada §8 com 8 anos deidads
nos Estados Unidos'. Mais recentemente foi estimada uma prevaléncia d= 2,47 % entre criangas
& adolescentes dos EUA em 2014-2016°.

No Brasil existem poucos estudos que abordam a Epidemiolozia para TEA' Denme
eles, wm que astimsoun uma frequéncia da TEA em Santa Catarina. identificando uma prevaléncia
de 1,31 de autistas a cada 10.000 pessoas” e outro em que estimaram uma prevaléncia de 0.88%
de casos de TEA em uma populagdo de 1.470 criangas do municipio de Atibaia em S3o Paulo’.

A0 mesmo tempo, DS WMIMOS aNes, INporantss conqUIss ocomweram =m prol das
pessoas com TEA no ambito das poliicas publicas no Brasil como a criagao da Rede de
Atencdo Psicossocial (RAPS), que compartilha dos principios e diretrizes do Sistema Unico de
Saude (SUS), amaves da Porraria n° 3088 de 23 de dezembro de 2011. A RAPS estabelece
ponros de aten¢do para atendimento de passoas com problemas menfais. ssndo composta
equipamentos & s2rvigos variades, como oz Cantos de Atengdo Psicossocial (CAPS) em suas
diferentes modalidades Segundo as direrizes do Ministério da Sande® "os CAPS e CAPSi sdo
equipamentos desiznados para o tatamento do autismo®. Além disse. a insttuicdo da Politica
Nacional de Prots3o dos Direitos da Passoa com Transtorno do Espactro Autista, amaves da
lei 12.764 de 11 de dezembro de 2012, estabelece que o individuo com TEA é considenado
pessoa com deficiéncia, para todos os efeires legais.

Apesar desses avangos, a dificuldade de acesso a servigos de sande para atendimento 2
Pess0as com Autismo tem sido apontada como um dos fatorss contribuintes para a dimimucao
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da qualidade de wida, o aumento do eswesse dos cuidadores, a posterzagdo da definicdo
diagnostica e do estabelecmento do tratamento adequado, confizurando wm desafio para Saude
Mental* 'Y, Estas dificuldades somadas a barreiras de ordem culrural, econdmica, geografica e
funcional estdo espelhadas na busca por informagdes que resultem. da fato, 2m sohugde''. Dado
que a populagdo do municipio do Rio de Janeiro s30 pouco mais de § milhdes & [ a 2% desess
apresentariam o TEA™ , poda-s2 estimar que a demanda por informacao & ac2350 30 TAAMento
peja significadiva, ndo sendo mais possivel neglizencia-la.

E dado que 2 informac3o &, sezundo a reoria da analise de rades sociais (ARS), recurso
inestimavel na busca por solugdes. Ha de se considerar que as pessoas husquem: em suas redes
pessoais, mupulsos para 0 alcance de 1ais T2CUIs0s, COMO O ACE330 A Servigos de saude”’.

A tzomia da ARS no Brasl tem sido utilizada nos nltimos anos sm investzagdes no
campo da sauds coletiva, permitindo a construgao de Insorumerzos Indutives parn a investzagao
social que visam identificar as relagdes existentes entrs atores de uma reds e mensurar
sistematicaments o comportamento social dos mesmos'®. Isso pemmite compreender as
interdependéncias e assimetmias existenres em toda ag3o coletiva'

Atualmente, o inreresse pelas redss socials ganha evidéncia na avalagdo de servicos de
saude, como insmumento 205 programas de sauds™, entre outros, inclusive na area da Saude
Menal'" *

A mremnet, como espago de interagdes multiplas faverscendo a ligag3o entys as pessoas
& seus interssses tem. portanto, se constinuido importanta fonre de acesso 2 informag3o sobre a
saude. As coletividades vém se orzamizando ao redor de classificagdes biomedicas e se
apropriando. cada vez mais, deste espago virnal', que espelha a demanda por solugdes. Urge
porfanto, verificar como tais caminhos tém se relacionado a0z desfachos. contribumdo com a

melhona do acesso a servigos de saude Dessa forma, o pressnte artizo tem como objetivo
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analisar a rede virrual de acesso a informagdes sobre atendimento para Autismo 0o municipio
do Rio de Janeiro atraves da perspectiva da Analise de Rede Sociais.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Busca-se amalisar 2 rede d= informacOes virtuais existentes sobre os locais de
atendimento para pessoas com TEA no municipio do Rio de Janeiro no ano de 2017, a partir da
analise das Ligagdes entre fomtes virnmis 2 locais de atendimento citados por essas fontes. A
coleta de dados realizou-se pela procura na ferramenta de busca Google, sem a utilizagdo de
ferramentas adicionais e sem 0 uso de aspas, com apenas 2 seEuinte combmagdo de palavras,
visto qus o infuito do estudo ndo ¢ aprofundar possibilidades de termos. mas de fazer uma
primeina exploracao, ou sxame, da amal sStuagao: “Atendimento para Autismo no municipio do
Rio de Japeiro”. Esta forma de busca foi planejada com o infuito de deixa-la mais aberta
possivel, sem exiséncia de habilidades especificas, sendo infuitiva, infentando resutados mais
aproximados da pesquisa de um cidad3o em busca de informag3o para um caso que o aflige,
como 32 0 pesquisador fizesse pare deste grupo ds intermautas leizos”. Outra medida para
evitar a influéncia da personalizacio de resultados foi a realizacao da busca em um equipamento
(PC. ou IP) ndo utilizado pelos pesquizadorss, conforme aponta Pariser™ sobre 2 influéncia do
“filro invisivel” nas buscas em internst. Estas medidas tiveram o infuito de maximizar a

confiabilidade nos resultades almejados.

Foram colstados 03 seguintes dados através de uma fichs construda para @l finalidade
& posterior armazenamento ¢ organizacio em Excel: (2) nome da fonte de informacdo (sites,
pagmas do Facebook, blogs, =tc ) & (b) noms dos locas de arendimento mencionados em cada
fonte & o tpo de servigo (Servigos publicos, privados com fins lucrativos @ ONGs). Os locais
de arendimento foram divididos em 3 grupos de acordo com seu tipo para melhor o
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entendimento da analize dos dados (Quadro 1). A coleta de dados fod encermada no momento
em que as informag é2s s2 desviaram do foco da pesquiza, come por exemplo, servigos de sande
fora no municipio do Rio de Janeiro ou sarvigos que nao fossem para a assisténcia de pessoas

com TEA.
Quadro 1 Gnpos de Jocais de aendimanto
Grupe: Tipo de servige

Grupo 1 | Servigos publicos (CAPSL institutos, ambulatorios
especializades o Cemtos Ssipecializades em
Raabilitacio Intslectual ¢ Amtizmo)

Grupo 2 | Servigos particulares quo fazem parte do setor privade
com fns hucatives (Clmica:s ¢ comsulsorios
pasticalares).

Grupo 3 | Crgamzagde: nlo governamentas

A coleta dos dados foi realizada em 17/09/2017, conforme se tem empragado na busca
por informagdes virtuais™'. Posteriorments. foram inseridos, atraves de wma tabela de arestas,
10 sgftware Gephi versdo 0.0 1, de livra acesso, pana 2 construg3o dos sociogramas, pemutndo
visualizacao e exploracdo destss graficos. Este soffware e amplamente urilizado em pesquisas
de ARS= &% Aos moldes dos pacotes estatisticos, ele elabora Zraficos a partr das vanaveis
(0s individuos, seus aibutos, Jocais e'ou nstnEgoes), construindo um banco de dados no Excel
expartado ao referido soffware. Subsequentements. obtém-s2 0s socioZamas para 2 analise™.
*_ Foram calculadas metricas, postriormente utilizadas para a analiss dos dados. As memicas
de interssse selecionadas foram: Cenprmalidade de Grau, Cenmalidads de Intermediagdo e
Densidade. O quadro 2 2s apressnta, acompanhadas de seus significados™ =7 % 7,
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Qusdro 2. Mémicas dy ARS ulizadas palo witudo

METRICAS, SGNITTCADO
Comralblack b Gres A Cesmalidade camasras-w el "wr oo s, 4 qual
pate x mwiors des relagfies A cestalidade do gras agregs maor
cormmle & podar
Crmmratbdade de baterme diacis A medizla dc Aty um no pode costreiarmotur o o

de informzagficn, dada ma poachs ra rode nde pom centmidade de
rtomediscic aftes poders s conmderadon comc artcudadsess do
oo da rode.

Bl A dmedade ¢ 3 POIOEIAGET S5 MO0 (EF CONE oD S
rode denre o tomal do Lagos posdd vax. Lira depedede sgund & L0 em
urs mde ngavaie dorer gue w0 tats o uTe e Ao onde todor A
relscioram ooen todod, wiizande 10 do s polmosl wma
dermdiade 7 aqavalc § sadno de Agagion, rangatm e comhece,
nlo S relagSes o belocaiss, ineTiivels e mds

runle: Com bese om wriigen o ropein’2 AR =

RESULTADOS

O total de resultados obtidos na basca foi de 4.020, sendo verificadas as paginas ate a

lista de opgdes ofertadas ndo ter mais pertinéncia, o que $2 ocomeu 1a 4* pagina.
Venificou-se que 0 sociograma resultante do uso do software Geplti se caracterizou por uma
predommancia de fontes virruais que fazem parte do grupo 3 2 a maiona dos locais citados faz
partz do zrupo 1 e 3, conforme detalhado na tabela 1 & no sociogzrama 1. A tabzla [ apresenta 2
descrigdo geral e metricas utilizadas para 2 elaboragdo do sociozrama (densidade, o grau de
intermediacio e o zrau madio).

Conforme o observado, o numero total de fontes virruais estudadas foi 14. O total de
fontes onginadas de ONGs foi de 7, sendo 3 relanvas aos servigos particulares com fins
lucrativos, 2 procadentes de orzdos publicos e 2 originados da impressa. O mimero total de
InstinuigesTocais de arendimento citados nas fontes virniais foi de 33. Dessss, 12 eram ONGs
(zrupo 3}, oumos 12 eram servicos publicos (grupo 1) = 09 servicos particulares (zrupe 2).
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Sobre as mewicas calculadas moswadas na wbela 1, a densidade zeral da rade foi de
0,061, ou sefa, a rede estabelace cerca de 6.1% de todas as relagdes possiveis de serem
realizadas, confizurando uma rede com baixa densidade. O zrau medio da rede foi da 2,809,
sendo que o 1o com maior grau de cenmalidade foi uma fonte virtaal originada de uma ONG,
como pode 327 Visto no sociograma da figuna 1.

Tabela 1. Doscriho o métricas wilizadas perz 2 slsboragie do sociogamm da Smm |
T CARACTERETICAS GERAB

Namere de min 7

Némere de bagw o

“Ndmers de fonies viriem -
originadia de ONGs
Nedmere de foules virtush 3
weighnads de Servigee Péblics
Namers de foalen virtesie

Namers de fonten virtesie 2

Cras owdin TR

Dezaidade 0081

O sociograma da figura | representa a rede de informagdes dispostas virmualmente sobre
busca por atendimento para TEA no municipio do Rio de Janeiro no momento desta pesquisa.
atraves de lizagdes entre fontes virruas e instimaigdes/ locais de atendimento. de acordo com o
tipo (servigo privado, publico ou ONGs). Conforme o observado, 0 ator que demonstou maior
centralidade na rede @ uma fonte virnal orizinada de uma ONG (zrupo 3) & em sezundo lugar
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uma fonte virual oiznada de um servigo privado (gzrupo 2). Akm disso, 2 masoria dos locais
de atendimento citados pela fonte virmal com masor cenral:dada faz parte do supo 2 e 3.

Quanto 2 inferagdo Mmtergrupos. observou-s2 um zrau de isolamento do grupo 1 narede,
evidenciado por um baixo mumero de consxdes do gupo 1 (locais de atendimento da rede
publica) com os dema:s grupos. Os grupos 2 2 3 apresentam maior numero de conexdes entre
eles, ou seja, compartlham locais citados entre eles.

Figura 1. Sociogmm mprscantw d reds do mformocdes virmais sobre 2endmamo pare Amtome o
xmiczpio do Rio de Jansiro
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DISCUSSAQ

Mesmo considerando que a utilizagao dos recursos da internet na busca por informagdas
leve a resuitados distintos em fimgdo de uma pléiade de elementos dindmicos e mutaveis, ela
2xpressa relagdes, confatos 2 movimentos reais. Certaments consideramos agul 3 moda de
estudos classicos wansversais da epidemiologia. que esta rads s apresenfa como uma “jansla
no tempo”, conrudo, espethando verdadairos canunbos realizados. Nesta J0zica raconhece-s2 2
limitacio do estado 32 analisam os resultados, ndo obstante a possibilidade de proposigdes mais
zeneralistas, ja que sdo conteudos compartithados pslo usuario & amazenados pelo provedor™”,
logo passives, 20 Jongo do tempo, de reurilizac3o, dispersio e abrangénca.

Os resultados encontrados sugeram gque 2s fontes virmais onginadas de ONGs exsrcam
importante influéncia no fuxo de informacio disponive! virnalmente sobre arandimento para
Autismo, pois compde a Zrande parte da rede e 1ém maior zrau de cenmabidade (Fizura 1)
Quando um ator tem cenrmalidade, posswl maior numero de lizagdes que o3 demais intezrantes,
o que the confers maior acesso a mformages e recursos de diversas ordens™. A centralidads
viabiliza controle @ poder, influenciando nas tomadas das decisdes™ . e possivelments
3eIVirdo como Zuias 205 que buscam informagdes sobre ¢ TEA. Importa, portanto que sejam
bons “farois”. Ja que as ONGs parecem sxarcer importants papel, mtermediando nformagdes
arespeito de mratamento  servigos, lhes conferindo paps! d= mediagdo central™, seria pertinents
monitora-las. conjuzando-as oficiaiments em uma rede de parcerias instimciomalizadas. de
m0do 2 agrezar & ndo de abstar-se delzzando.

As Instinnigdes flantropicas ou ndo govemamentais vém tendo protagonizmo m
consmugao de politicas publicas brasileiras para o Aunismo, e a atual drverzéncia existents entre
duas fFrentes: atangdo psicossocial 2 o campo da reahilitagdo. represensados pelas associagdes
de pazs e familiares de pessoas com Autismo®' <. Desta mansira, & possivel perceber que as

72



caracteristicas observadas nesa rade podem demonstrar se afastar do que @ preconizado pelo
SUS. Este caracteriza-se por um modelo de atengcdo a parir de servigos de base comunitania,
seguindo o5 principios da intersetorialidade. de rede. temitdrio, acolhimento umversal e
encaminhamento. Tal organizacdo destinar-se-ia a possibilitar a atengdo integzral de pessoas
COm JUHSII0 2 CUT0S TANSIOMOS Mentais, que 18m como principal local de atendimento a esta

populagio o CAPS e CAPSI’, 03 quais ndo parecem ter a cenrralidade plansiada

A rede possui uma baixa densidads (Tabela 1) A densidade 2 a porcentazem de lagos
que existe em uma reda dentre o total de 2agos possiveis™ Uma rede com maior densidade
tende a apresentar melhor fuxo de capital social que gerado nas relagdes pode ser udlizado
pela estrutura social em prol de seu proprio beneficio™. No sntanto, a baixa densidade
enconmada (Tabela 1) na rede de informacdes disponiveds virraaimenta sobre atendimento para
TEA & uma caractenstica esperada. j2 qus o proposito dela & ser auxilio de caminho e de
destinagdo 205 serviges de saude Neste caso, ndo resulta pezativamenre. Entretanto, e
estivesse Incorporada 3 uma estraregia sovernamental, talvez pudesse Zerar mais confatos &
consequentemente maior dispersdo e difusdo de mformacdo na rede, beneficiando um maior
publico

Na rede da fizura 1, 05 grupos 2 e 3 tém maior mumero de locais citados entre eles,
demonstrando maicr interagdo entre esses zrupos Os Jocais de atendmmento do grupo 1 sdo
pouco citados nos ouwos grupos da foates virtazis, alem de ndo indicarem locais de atendimento
dos outros grupos, permitindo considerar carto zrau de solamento dos servigos publicos, a0
menos por estes caminhos virtuais analisados. Ou s2ja. isso sugere que as fontes virmuais em
maler numero n2 reds e que tém masor centralidade. fomecem listas de locais de atsndimento,
qus em 5UA maioria ndo inciuem os locais de sande da rade publica. Se estas possuem maior
centralidade devido a0 acesso as listas. permite ponderar que ha uma busca por informacdo
relacionada a0 acesso 205 servigos. Alem disso, as fontes virtaals de ongem sovermamental nio
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mencionam locais de atendimento qua ndo fagam parte da finha de cudado preconizada pelo
SUS. o que apesar de Jogico, 2spalha as politicas publicas a este respsito. Por outro lado,
Tepresentam caminhos espontineos relaciomdis construidos pelos individuos ma basca por
solugdes. Estes movimentos acabam por Zerar DOVAs esOURUIas, que PO su2 comstancia e
resolutividade, tornam-se nonmativas™.

Uma possival explicacdo para o panorama observado pode estar relaciorada 2 um dos
desafios no setor especifico da sande mental infantil e juvenil que é, ainda, a necessidade de
expans3o dos diferentes servigos que compdem a rade de cuidados e o aumento do numero de
CAPS:, ambulatorios & outros dispositives de sande mental, principalments, aqueles voltados
para infancia 2 adolescéncia™, Somada a essa situagdo, o aumento consideravel na prevaléncia
de TEA p2 populagdo nos ultimos anos™ gera uma maior demanda de atendimento,
confizurando um desafio para 2 Sade Mental infanro juvenil na cidade do Rio de Jansiro.

Sabe-s2 que o diaznostico @ o watamento precocs para TEA pods prever o prognostico
e a evolucao do tratamento’®. Alem disso, a rotna dos cuidadores tendo que lidar com o3
sinfomas compofamentals pode ser exremamente estressante para 2 familia. Desta forma,
como evidenciado acima, eszas fanulias constroem seus proprios caminhos e 52 OIZanizam
virualments. ma busca de informacdes e solugdes™, diante da dificuldade de acesso as
informagdes 205 servigos de saude

Desta forma. o panorama observado na rede virmal de informagdes sobre atendimento
para Ausismo no mumicipio do Rio de Janeiro, demonstra nao ser favoravel para o acesso a
informagdes sobre o atendimento na rede pitblica de sande. podendo influsnciar no acesso a0s
servigos dessa rade e nas sscothas de watamento. Essa rade de informagdes virnais pode sugenr
2 adaptagdo da sociedade a auséncia de agdes que cabem a0 estado, proporcionando
atendmmento integral e servios acessivess universalments. A dificuldade de acesso 20s servigos

74



de saude vem sendo apontada em estudos intermacionmais. Estudos amerianos apeafam que
criangas com TEA tém uma masor probabilidade de ter uma necessidade de terapia ndo
atendida em comparag3o com criangas com OUMras manstomMmos Do desenvolvimento com O
TDAH". As cangas com TEA requersm servigos de apoio. cOmo terapia ocupacional
fisioterapia & fonoaudiologia, mas 530 1.4 vezes mais propensas a relatar uma nacessidade nao
atendida de tarapia em comparagdo com oumas outras nacessidades especiais”.

Percebe-z2 a mportancia da melhor visibilidade, ocupagao 2 apropriagdo dos espagos
de acesso a informagdo. Seria aconsslhavel a compreensao dos fluxos de informac3o & o papal
dos diversos atores envolvidos nas redes de modo mais amplo. para a elaboragdo de politicas
publicas de acesso, inchisdo & zaragdo de bem-estar, incorperando ferramentas que 52 mostram
utels & sem custos adicionass. O acesso a mformagdo, principaiments aguele existents fora do
Zrupe, & o elemento-chave para 2 investizagdo. As agdes poliicas ndo podem igmorar
informagdes que 05 proprios Zrupos slaboram a partir de seus espagos de vivencias e
interagdo™. Sendo assim, seria recomendavel a incorporagdo das Associagdes/Orzanizagdes
comumitarias na rede de atendimenros, a fim de favorecer a comunicag3o entre o5 difersntes
SeTVICOs @ O 202530 203 $2TVigos de atendimento, mostra-se UMA estratezia acessivel 2 prasica,

cujos caminhos Virtuas se mostram vidvels.

CONCLUSAO

Atraves da perspectiva da Analise de Redes Sociais foi possivel concluir que oz
caminhos virtuas de acesso a mformagdes sobre atendimento para TEA no runicipio do Rio
de Janeiro, apontam: um Mportants proOAZONISMO & ofzanizacdo da comunidads na busca pela
solugdo deste problema, reflatindo 2 dificuldade de acesso as informagdes e, principalmente,
205 servigos da rede publica de saude, incunndo a perspactva de que este caminho virmal seja
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ncorporado as a¢des Zovernamentais em prol da opornma, viavel e acessivel solugdo aqueles
que buscam por servicos dedicados a0 TEA
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ANEXO A - FICHA DE COLETA DE DADOS

FONTE

TIPO DA FONTE

SERVICO

TIPO DO SERVICO

1-
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